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RESUMEN:

Es importante conocer las preferencias de pacientes respecto al tipo de
tratamiento en la fase terminal del cancer para disefiar los servicios de cuidados
de salud para pacientes que se encuentran al final de su vida por este tipo de
patologia. El objetivo del presente estudio fue evaluar la percepcion de la
preferencia de los pacientes oncoldgicos atendidos ambulatoriamente en un
hospital urbano en Lima, Peru sobre los tratamientos al final de la vida,
comparando la alternativa de recibir un tratamiento conservador de soporte con
la alternativa de continuar recibiendo escalonadamente tratamientos agresivos.

Se realizé un estudio experimental aleatorizado, donde dos grupos de pacientes
con diagnéstico de cancer fueron expuestos a dos versiones de vifietas (cada
vifieta corresponde a un cuestionario diferente). Una donde se recomienda un
tratamiento “conservador” (Vifieta 1) y otra donde se recomienda un tratamiento
“agresivo” (Vifieta 2) ante un idéntico contexto clinico de cancer en fase terminal.
El desenlace evaluado fue el nivel de acuerdo con la recomendacién presentada
en la vifieta mediante una pregunta de estructura tipo Likert.

548 personas fueron aleatorizadas, de las que 16 (2.3%) no registraron
informacion en variables clave y fueron excluidas del andlisis. De las 532
personas que entraron al analisis, 262 recibieron aleatoriamente la vifieta 1y 270
la vifieta 2. La muestra estuvo conformada por personas mayores (mediana, 57
afnos), mujeres (62.9%), con mas de un hijo (mediana 2 hijos), catélicos (80.6%),
con secundaria completa o mas (69.4%), casados o convivientes (64.2%). Esta
distribucién de caracteristicas fue similar en ambos grupos a comparar. Se
encontro que el grupo que recibio la vifieta 1 tuvo mayor probabilidad (53.1%) de
estar de acuerdo con la recomendacién en dicha vifieta que aquellos que
recibieron la vifieta 2 (38.5%). Asimismo, el 34.4% de los que recibieron la vifieta
2 se manifestaron en desacuerdo o muy en desacuerdo con lo recomendado,
mientras que solo lo hicieron un 20.2% de los que recibieron la vifieta 1. Las
diferencias identificadas tuvieron una robusta significancia estadistica (valor
p<0.001).

Pacientes ambulatorios con diagndstico de cancer de un hospital urbano de alta
complejidad de la seguridad social tienen mayor probabilidad de estar de
acuerdo con tratamientos paliativos, conservadores, que priorizan la calidad de
vida, antes que con tratamientos mas agresivos que buscan extender la vida a
cualquier costo, aun cuando no hayan probado hacerlo para estadios terminales
del cancer. Complementariamente, hubo mayor probabilidad de estar en
desacuerdo con los tratamientos agresivos que con los conservadores paliativos.

Palabras claves: tratamiento conservador, cuidado paliativo, paciente
oncoldgico, cuidados paliativos al final de la vida, cancer terminal.
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ABSTRACT:

It is important to explore the patient’s preferences regarding the type of treatment
at the terminal phase of cancer in order to design the end-of-life care services.
The aim of this study was to assess the preference perception of cancer patients
who attend the outpatient services of an urban hospital in Lima, Peru, comparing
the alternative of a conservative support treatment versus the alternative of
continuing a progressive chain of aggressive treatments.

It was performed an experimental randomized design study to compare two
groups of cancer patients, one exposed to a vignette describing a case where a
terminal cancer patient receives a medical recommendation to get a conservative
treatment (vignette 1) and the other group a recommendation of an aggressive
treatment (vignette 2) for the same case clinical context. The outcome assessed
was the agreement level with the vignette recommendation using a Likert-like
guestion.

548 participants were randomized, from which 16 (2.3%) were excluded as they
had missing values in key variables. Of the 532 participants analyzed, 262
received vignette 1 and 270, vignette 2. Most participants were elder adults
(median, 57 years old), females (62.9%), 1 or more children (median, 2), catholic
(80.6%), with complete high school or more, and married or living together with a
partner (64.2%). The distribution of these variables was similar in both comparing
groups. We found that Vignette 1 group had higher probability (53.1%) of
agreeing with the recommendation made in that vignette, whereas in the other
group only the 38.5% agreed with the recommendation portrayed in the Vignette
2. Additionally, 34.4% in the vignette 2 group disagreed with the recommendation
of an aggressive treatment, whereas only a 20.2% in the vignette 1 groups
disagreed with the recommendation of a conservative treatment. All these
differences were statistically significant and robust (p<0.001).

Cancer patients from an outpatient health care service of an urban large high
complexity public hospital had a higher probability of agreeing with palliative,
conservative treatments, which prioritize quality of life, instead of more
aggressive treatment aimed to extent lifespan at any cost, even when they have
not proved to achieve it. Correspondingly, there was a higher probability of
disagreeing with those aggressive treatments than with conservative ones.

Keywords: conservative treatment, palliative care, cancer patient, palliative care
at the End of Life, terminal cancer.



INTRODUCCION

La presente investigacion se realiza como parte de los requisitos para obtener el
grado de Maestria en Salud Publica de la Universidad Privada San Juan Bautista,
en Lima, Perd. Los maestrandos, la Médica Cirujana Patricia Rosario Pimentel
Alvarez y el Médico Cirujano Victor Alejandro Dongo Zegarra, concibieron la idea
de realizar esta investigacion en el tema de tratamiento de personas en la fase
de cancer terminal, durante su trabajo clinico y de funcionarios publicos en varios
de los subsistemas de salud méas grandes del pais, como es el Seguro Social de
Salud-EsSalud, el subsistema del Ministerio de Salud y de la Sanidad de la
Policia Nacional de Salud. De hecho, durante su trabajo y experiencia
profesional, han podido ser testigos de excepcion de los alcances y retos que el
sistema de salud peruano en general tiene para lograr un manejo de calidad para
pacientes que se encuentran en una fase terminal del cancer. Uno de los
aspectos de mayor reto identificado tiene que ver con la preferencia que tienen
este tipo de pacientes, especialmente cuando podrian elegir entre seguir
intentando escalonadamente con tratamientos activos con la intencion de
extender la vida casi a cualquier costo y aun cuando los tratamientos no hayan
probado hacerlo o elegir un tratamiento paliativo conservador enfocado en
manejar los sintomas y potenciar la calidad de vida en esta fase final de la vida.
Explorar esta parte de la experiencia y deseo de los pacientes puede ayudar
eventualmente a disefar los servicios oncolégicos del sistema de salud peruano
con mayor probabilidad de llenar las expectativas, satisfaccion y mejora de
calidad de vida de los pacientes y sus familias. Es por ello que se ha realizado
esta investigacion, mas que pensando en cumplir con los requisitos para lograr
el grado de maestro en salud publica, que desde ya es una motivacion muy
fuerte, se ha realizado pensando en aportar a la salud publica, en beneficio de

los peruanos.
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CAPITULO |

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Descripcién de larealidad problematica

1.1.1 Formulacion del problema

Son diversas las posibilidades terapéuticas que ofrecen los sistemas de
salud peruanos para el tratamiento de pacientes con cancer, incluyendo
aguellos que se encuentran en fase terminal. En su mayor parte, estos
tratamientos estan dirigidos a mejorar sintomas como dolor, desérdenes
gastrointestinales, neurologicos u otros propios de la enfermedad, y asi
lograr una mejor calidad de vida del paciente oncoldgico terminal. Otros
tipos de tratamientos también estan disponibles, pero con el objetivo mas
bien de modificar el curso natural de la enfermedad y lograr una mayor
sobrevida. Este udltimo tipo de tratamientos son generalmente de tipo
biotecnoldgico y en numero creciente van entrando al mercado nacional y
a los sistemas de salud, generando en varios casos desafios a la
sostenibilidad financiera de dichos sistemas, especialmente los que son
publicos. Pero también, en otros casos el uso de este tipo de tratamientos
significa gastos catastroficos de bolsillo que llevan a familias a la pobreza.
Actualmente, existe una tendencia que lleva a los médicos a preferir
recomendar a los pacientes este tipo de tratamientos biotecnoldgicos, aun
cuando muchos de ellos no han probado con solidez y evidencia cientifica
gue extienden la vida de las personas. Esto es porque el médico tratante
asume que el paciente siempre prefiere un tratamiento agresivo que a toda
costa intente extender la vida frente a un tratamiento conservador que
priorice la calidad de vida en un escenario de una neoplasia maligna en la

etapa del final de la vida.



Los tratamientos para pacientes en estadios avanzados de la enfermedad,
gue tengan la posibilidad de extender la vida, son escasos para la mayoria
de los tipos de cancer. De hecho, aunque el mercado de medicamentos
con autorizacion de las agencias reguladoras internacionales, como son la
FDA y la EMA, para ser utilizados en estas fases de la enfermedad, se ha
expandido en los ultimos afios, pocos han demostrado con evidencia
consistente que extienden la sobrevida o mejoran la calidad de vida en
comparacién con tratamientos mas antiguos y ya disponibles en el arsenal

terapéutico de las instituciones.

Estos medicamentos son generalmente aprobados por las agencias
reguladoras bajo regimenes procedimentales de evaluacién acelerada
(“accelerated approval’) donde se utiliza un cuerpo de evidencia aun en
construccion, como, por ejemplo, resultados de ensayos clinicos de fase 2,
o de fase 3 no concluyentes para desenlaces clinicos relevantes desde la
perspectiva del paciente, como los son la sobrevida global y la calidad de
vida. Otros medicamentos son aprobados para su comercializacién en base
a resultados de ensayos clinicos fase 3 pero enfocados en la eficacia del
medicamento respecto a desenlaces clinicos intermedios o subrogados,
para los que adn es controversial su traduccion en un bienestar neto que
pueda ser identificado por el paciente como relevante. Es decir, para estos
medicamentos, el efecto que muestran en los desenlaces intermedios,
como es, por ejemplo, la sobrevida libre de progresion o la tasa de
respuesta parcial, no ha podido aun ser determinado de manera
consistente si predicen un efecto beneficioso en la sobrevida global o en la
calidad de vida. Esto es de especial relevancia si ademas se toma en
cuenta que ellos causan una variedad de eventos adversos, y que no es
infrecuente que éstos sean serios o graves, siendo en algunos casos

eventos adversos que ponen en riesgo la vida del paciente.

Por otra parte, las alternativas de tratamiento que tienen que ver con un

manejo conservador priorizan la calidad de vida del paciente, evitando
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tratamientos cuyo perfil de riesgo-beneficio no sea claro. Estos tratamientos
conservadores se enfocan en aminorar el sufrimiento psicolégico y fisico
por el que los pacientes pasan al final de los estadios del cAncer terminal.
Por ejemplo, tratamientos para disminuir el dolor, manejo de sintomas
gastrointestinales, problemas relacionados a la alimentacion,

deambulacion, y de salud mental.

Asi, se podria decir que en términos generales los médicos oncdélogos
tienen dos tipos de tratamientos que pueden poner a disposicion de los
pacientes en estadios terminales del cancer y ausencia de tratamientos con
probada eficacia y seguridad para lograr una mayor sobrevida global o una
mejor calidad de vida. La ausencia del medicamento que probadamente
prolonga la vida es una condicidn para ir a una terapia paliativa; es decir, si
existiera un medicamento con pruebas soélidas que prolonguen la vida,
deberiamos otorgarlo. Entonces es el paciente en fase terminal sin
alternativa probada que prolongue su vida el indicado para elegir el

tratamiento que le brinde una mejor calidad de vida.

Uno seria un tratamiento con medicamentos u otras tecnologias sanitarias
que estan enfocados en tratar de variar el curso natural de la enfermedad,
aun cuando no cuenten con evidencia cientifica consistente de que
realmente logran dicho objetivo, ademas del riesgo siempre presente de
producir eventos adversos de gravedad variable. El otro tipo de tratamiento
seria uno mas conservador, que busca ayudar al paciente a sobrellevar la
fase final de su vida con dignidad, calidad y con el menor sufrimiento

posible.

Ante estas dos posibilidades de tipos de tratamiento para pacientes
terminales en la fase final de la evolucion del cancer, intuitivamente,
algunos médicos tratantes pueden tener la percepcion de que el paciente y
sus familias van a preferir recibir un tratamiento agresivo con

medicamentos que busquen variar la historia natural de la enfermedad en
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lugar de los tratamientos conservadores que solo busquen mejorar la

calidad de vida en la fase final de la misma.

Esta percepcion de algunos médicos oncologos tratantes tiene la
posibilidad de moldear la conducta que tienen hacia los pacientes, de tal
manera que presenten la alternativa de tratamiento agresivo como la mejor
alternativa a seguir, y mas bien presentar la otra alternativa como la menos
optima. Consecuentemente, la respuesta del paciente y su familia va a
estar en consonancia con esta presentacion sesgada del médico tratante,
cerrandose asi un circulo que puede llevar al paciente y familiares a evitar
aceptar la realidad del estadio del cancer en que se encuentra, a negar los
desenlaces inminentes de su enfermedad, y a no contemplar la posibilidad

de priorizar su calidad de vida en la fase final de su vida.

Por otra parte, la preferencia del paciente oncolégico con respecto a los
tratamientos en la etapa final de la vida ha sido muy escasamente
estudiada, especialmente para un contexto como el peruano, con sus
caracteristicas socioecondmicas, culturales y de su sistema de salud, que

en la actualidad es fragmentado y con un presupuesto finito.

El sistema del Seguro Social del Pert (EsSalud) tiene responsabilidad de
cobertura al 30% de la poblacion peruana. No obstante, atiende al 70% de
los casos de cancer del pais. El 50% del gasto anual de EsSalud en
medicamentos, que en el 2017 ascendio a aproximadamente 930 millones,
se invierte en medicamentos biotecnoldgicos, principalmente oncolégicos,
sin potencial curativo, solo paliativo, por lo que se hace importante estudiar
la preferencia del paciente oncolédgico con respecto a los tratamientos en la

etapa final de la vida.



1.1.2 Problema general

¢Cual es la percepcion de los pacientes oncologicos atendidos
ambulatoriamente sobre la preferencia de tratamiento al final de la vida, en
ausencia de tratamientos con probada eficacia y seguridad para lograr una
mayor sobrevida global o una mejor calidad de vida, en un Hospital

Nacional del Seguro Social del Pert en el afio 20177

1.1.3 Problemas especificos

1.1.3.1 ¢Cual es la percepcion de preferencia de los pacientes oncoldgicos
atendidos ambulatoriamente acerca del tratamiento al final de la
vida en ausencia de tratamientos con probada eficacia y seguridad
para lograr una mayor sobrevida global o una mejor calidad de vida,
por grupo etareo en el Hospital Nacional Alberto Sabogal de
EsSalud?

1.1.3.2 ¢Cual es la percepcioén de preferencia de los pacientes oncologicos
atendidos ambulatoriamente acerca del tratamiento al final de la
vida en ausencia de tratamientos con probada eficacia y seguridad
para lograr una mayor sobrevida global o una mejor calidad de vida,

por sexo en el Hospital Nacional Alberto Sabogal de EsSalud?

1.2 Objetivos de la investigacion

1.2.1 Objetivo general

Evaluar la percepcion de la preferencia de los pacientes oncoldgicos
atendidos ambulatoriamente sobre los tratamientos al final de la vida en
ausencia de tratamientos con probada eficacia y seguridad para lograr una
mayor sobrevida global o una mejor calidad de vida, comparando la

alternativa de recibir un tratamiento conservador de soporte con la
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alternativa de iniciar o continuar recibiendo escalonadamente tratamientos

agresivos.

1.2.2

1221

1.2.2.2

1.2.2.3

1224

Objetivos especificos

Evaluar la percepcion de preferencia de los pacientes oncologicos
atendidos ambulatoriamente acerca del tratamiento oncolédgico
agresivo al final de la vida en ausencia de tratamientos con probada
eficacia y seguridad para lograr una mayor sobrevida global o una

mejor calidad de vida, por grupo etareo.

Evaluar la percepcion de preferencia de los pacientes oncoldgicos
atendidos ambulatoriamente acerca de la mejor terapia de soporte
como tratamiento al final de la vida en ausencia de tratamientos con
probada eficacia y seguridad para lograr una mayor sobrevida
global o una mejor calidad de vida, por grupo etareo.

Evaluar la percepcion de preferencia de los pacientes oncologicos
atendidos ambulatoriamente acerca del tratamiento oncol6gico
agresivo al final de la vida en ausencia de tratamientos con probada
eficacia y seguridad para lograr una mayor sobrevida global o una

mejor calidad de vida, por sexo.

Evaluar la percepcion de preferencia de los pacientes oncologicos
atendidos ambulatoriamente acerca de la mejor terapia de soporte
como tratamiento al final de la vida en ausencia de tratamientos con
probada eficacia y seguridad para lograr una mayor sobrevida

global o una mejor calidad de vida, por sexo.



1.3 Justificacion e importancia de la investigacion

1.3.1 Justificacion

No se han encontrado estudios que exploren las preferencias de pacientes
en fase terminal de cancer, respecto al tipo de tratamiento en el Pera y
siendo que actualmente, existe una tendencia que lleva a los médicos a
preferir recomendar a los pacientes, tratamientos agresivos que incluyen
qguimioterapia, inmunoterapia y tratamientos biolégicos, se hace necesario
confirmar que ésta es la preferencia del paciente, cuando muchos de ellos
no han probado con solidez que mejoran la calidad o extienden la vida de
las personas.

El paciente oncolégico en fase terminal deberia poder conocer las opciones
de tratamiento paliativo que puede ofrecerle la Entidad y tener la
oportunidad de decidir de manera libre e informada la alternativa de

tratamiento de su preferencia.

El tener conocimiento sobre la preferencia de los pacientes oncolégicos
respecto a qué tipo de tratamiento paliativo optarian al final de su vida,
serviria para disefiar planes de atenciéon de salud orientados a lograr la
satisfaccion del paciente y evitar la conducta intuitiva de algunos médicos
tratantes previniendo la induccién de los mismos hacia los pacientes para
llevarlos a escoger tratamientos que no tenian como opcion preferente.
Ademas, el conocer la preferencia de los pacientes, nos llevaria a evitar la
exposicién de estos a tratamientos cuyo perfil de riesgo-beneficio no sea

claro.

Este estudio de preferencias permitira potenciar las herramientas del
médico permitiendo que el acto médico cumpla con mayor seguridad los
principios de la ética médica como son: el respeto a las personas

(permitiéndoles tomar decisiones informadas), beneficencia (acceso a
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terapias eficaces y seguros), no maleficencia (evitando tratamientos
inseguros gque no ofrecen beneficios claros) y justicia (dandoles el derecho

a participar y tomar decisiones sobre si mismo).

El Estudio Actuarial de EsSalud del afio 2015 nos muestra una entidad que
se encuentra en un déficit financiero con tendencia a seguir creciendo y se
manifestara a través de un deterioro de la calidad y oportunidad de los
servicios prestados !, volviéndose critica la necesidad de hacer mas

eficiente el uso de sus escasos recursos.

1.3.2 Importancia

El estudiar las preferencias del paciente oncolégico respecto a los
tratamientos posibles al final de la vida, conociendo sus ventajas y
desventajas, asi como también sus resultados potenciales reales, ayudara
a establecer estrategias en que haya una toma de decisiones que sea
efectivamente compartida entre el médico tratante y el paciente en forma

equitativa.

Esta informacion ayudara a hacer recomendaciones que puedan modelar
tanto la conducta del médico tratante como las estrategias de los sistemas
de salud para que los pacientes puedan recibir tratamientos con un
beneficio claro, potenciando asi la satisfaccion tanto de ellos como la de las

familias.

Por ejemplo, conocer que los pacientes con cancer pueden contemplar la
preferencia de tratamiento paliativo si eventualmente su enfermedad
avanza a un estadio terminal donde las alternativas terapéuticas
farmacoldgicas existentes no aseguran un beneficio respecto a la extension
de su vida que justifique los riesgos de los eventos adversos que causa,
puede ayudar a establecer estrategias de educacion y psicoprofilaxis que

ayude al paciente a aceptar la enfermedad y a elegir tratamientos que
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prioricen la calidad de vida y a una muerte digna 2. Para ello, los sistemas
de salud deberan contar con los profesionales especializados en educar al
paciente a que lleve su enfermedad de manera informada, asertiva, sin
expectativas irreales; asi como contar con servicios bien capacitados para
ejercer el tratamiento paliativo y a ayudar al paciente a sobrellevar de la

mejor manera posible la Gltima fase de su vida 3.

Limitaciones del estudio

El presente estudio intenta identificar en qué medida un paciente
oncoldgico en estadios terminales del cancer y ausencia de tratamientos
con probada eficacia y seguridad para lograr una mayor sobrevida global o
una mejor calidad de vida, puede preferir un tipo de tratamiento agresivo,
gue vaya agotando todos los medicamentos posibles, y que intenten
extender la sobrevida global, a pesar del prondstico y la incertidumbre del
beneficio neto que dicho tratamiento pueda tener, frente a otro tipo de
tratamiento que solo intenten mejorar la calidad de vida hasta el desenlace

final inminente.

Entre las limitaciones mas importante se tienen las siguientes:

1.4.1 Se usa técnicas indirectas para conocer las preferencias de los
participantes.
Es posible que la respuesta del participante sea diferente cuando
responde a una vifieta a cuando debe responder en una
circunstancia real, existe el potencial riesgo de no estar capturando
directamente la preferencia del participante, los participantes
pueden responder sin ajustarse con exactitud a su real preferencia

o tendencia para evitar el estrés o por deseabilidad social.

1.4.2 Se ha realizado solo en un hospital de alta complejidad en un

contexto urbano especifico en Lima, Peru.
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143

Aunque el objetivo del estudio pretende poder extrapolar sus
resultados a todos los pacientes con cancer en fase terminal, el
hecho que solo se incluya pacientes de un Hospital Nacional del
Seguro Social de Salud peruano es una limitante

Se ha realizado solo en pacientes ambulatorios.

Elincluir sélo pacientes adultos ambulatorios hace que no se pueda
extrapolar directamente los datos a pacientes hospitalizados,
pacientes que reciben cuidado casi exclusivamente en sus

domicilios, ni a la poblacién general.

En la seccion de discusion se hace un analisis del potencial impacto que

estas limitaciones pueden tener en la validez interna del presente estudio.

Delimitaciéon del estudio

151

15.2

153

154

Delimitacion Espacial: El estudio se desarroll6 en el Servicio de

Oncologia del Hospital Nacional Alberto Sabogal Sologuren.

Delimitacion Temporal: Entre el 7 de noviembre y el 18 de
diciembre del 2017.

Delimitacion del Universo: Pacientes adultos oncoldgicos que se

encuentran en espera de su atencion de consulta externa.

Delimitacion del Contenido: Evaluar la percepcion de la preferencia
de los pacientes oncoldgicos atendidos ambulatoriamente sobre
los tratamientos al final de la vida, comparando la alternativa de
recibir un tratamiento conservador de soporte con la alternativa de
iniciar o continuar recibiendo escalonadamente tratamientos

agresivos

10



El estudio se realizd con los pacientes adultos oncolégicos que se
encuentran en espera de su atencién de consulta externa en el Servicio de
Oncologia del Hospital Nacional Alberto Sabogal Sologuren. Este estudio

se realizo entre el 7 de noviembre y el 18 de diciembre del 2017.
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CAPITULO Il

MARCO TEORICO

2.1 Antecedentes de la investigacion

El Hospital Nacional Alberto Sabogal Sologuren del Callao, es el segundo
hospital con mas poblacién adscrita del Seguro Social en el Pera. Tiene
una poblacién de 1,580,000 personas adscritas, lo cual representa el
segundo hospital nacional mas grande de Lima en cuanto a volumen de

pacientes y numero de consultas.

El servicio de Oncologia se crea en el afio 2000, y la atencion en consulta
externa inicia en el afio 2005, atendiendo mensualmente 2000 pacientes
que representa aproximadamente 24,000 pacientes por afio. Dado que hay
pacientes que llegan a estadios avanzados al momento del diagndstico o
progresan a estos estadios a pesar del tratamiento, no es infrecuente que
el médico se encuentre ante un paciente con una enfermedad con
pronéstico pobre, para quienes la literatura cientifica internacional ha
estimado un tiempo de sobrevida no mayor de 6 meses en promedio, aun
recibiendo tratamiento con tecnologias de reciente ingreso al mercado

farmacéutico.

Actualmente, los sistemas de salud en el Per( tienden a extender las
posibilidades terapéuticas de los pacientes con cancer en fase terminal
priorizando los tratamientos farmacol6gicos que intentan cambiar la
evolucion natural de la enfermedad en dicha fase dejando relegados los
tratamientos mas conservadores, que, ante la inminencia del desenlace
final, priorizan conservar lo mas posible la calidad de vida y tener una
muerte digna. Esto es especialmente relevante en el contexto de que
muchos tratamientos farmacol6gicos que se proponen para ser usados en

la fase terminal del cancer no cuentan con sustento cientifico soélido acerca
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2.2

del beneficio neto que ofrecen a los pacientes, siendo que muchos de ellos

tienen riesgo alto de eventos adversos serios o graves.

Los sistemas de salud, especialmente los publicos, ademés de estar
continuamente intentando identificar tratamientos de alto beneficio para
este tipo de pacientes, debe reforzar sus estrategias para potenciar los
servicios de cuidados paliativos para aquellos pacientes para quienes se
han agotado las posibilidades terapéuticas de probado beneficio respecto
a variar la evolucion natural de la enfermedad y que se preparan a esperar
el desenlace inminente, consecuencia de esta. Parte de las acciones que
llevan a potenciar estos servicios de cuidados paliativos tiene que ver con
la preferencia de los pacientes acerca de los tratamientos que desean
recibir. De hecho, la preferencia, y finalmente la decision que toma cada
paciente, pasa por tener acceso a informacion sdlida y fidedigna acerca de
los beneficios y riesgos que se pueden esperar de cada tipo de tratamiento.
Asi, los sistemas de salud deben estar preparados para afrontar tanto el
reto proporcionar la informacién necesaria a los pacientes como para
ofrecer los servicios que finalmente el paciente prefiera, incluyendo el
preferir los tratamientos paliativos que priorizan la calidad de vida al final

de esta.

Una reciente revision sistematica realizada por la Colaboracién Cochrane,
publicada en el 2017, encontr6 que los cuidados paliativos tempranos
tienen efectos beneficiosos en la calidad de vida y en la intensidad de
sintomas en pacientes con cancer avanzados con respecto a aquellos que
recibieron solo el cuidado estandar o usual para el cancer, aunque su efecto

en la mortalidad y en la depresién ain permanece incierto #

Marco legal

2.2.1 Ley del Codigo de Etica de la Funcion Publica LEY N.° 27815.
2.2.2 Ley general de salud, LEY 26842.
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2.3

2.2.3 Decreto Supremo N° 021-2017-SA Reglamento de Ensayos
Clinicos.

2.2.4 Ley N° 26790, Ley de Modernizacion de la Seguridad Social en
Salud — EsSalud y su Reglamento, aprobado mediante Decreto
Supremo  N.°009-97-SA y sus ampliatorias y modificatorias.

2.25 Ley N° 27056, Ley de Creacion del Seguro Social de Salud -
EsSalud y su Reglamento, aprobado mediante Decreto Supremo
N.° 002-99-TR, y sus modificatorias.

2.2.6 Resolucién de Presidencia Ejecutiva N.° 152-PE-EsSalud 2015,
gue aprueba el Reglamento de Organizacion y Funciones del
Instituto de Evaluacion de Tecnologias en Salud e Investigacion
(IETSI).

Bases teodricas

2.3.1 Definicién de cancer

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS)®, el cancer es un término
médico que agrupa un numero de enfermedades que en general se
producen por un crecimiento anormal de células. Este crecimiento
desordenado de las células del tejido de un 6rgano o sistema lleva a que
se traspase los limites naturales de los mismos e invadan otras partes del
cuerpo o se diseminen a otros 6rganos. Ademas, la OMS estipula que el
cancer puede desarrollarse en cualquier parte del cuerpo y tiene maltiples
subtipos anatoémicos y moleculares, cada uno de los cuales deben ser

manejados de manera especifica.

2.3.2 Cancer terminal

Segun el National Institute of Cancer de los Estados Unidos © el “cancer
gue no puede ser curado y que lleva a la muerte. También se le conoce

como cancer en el estadio final”.
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2.3.3 Tratamiento paliativo

De acuerdo a la Organizacién Mundial de Salud ’ el tratamiento o cuidado

paliativo es “una aproximacion que mejora la calidad de vida de los

pacientes y sus familias que enfrentan el problema asociado con la

enfermedad que amenaza la vida, a través de la prevencion y alivio del

sufrimiento por medio de la identificacion temprana y evaluacion impecable

y el tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicoldgicos y

espirituales”.

Es asi como, el cuidado paliativo supone lo siguiente:

a)
b)
c)

d)

f)

9)
h)

Provisiéon de alivio del dolor y otros sintomas

Afirmacion la vida y aceptar la muerte como un proceso normal
Integracidn de los aspectos psicologicos y espirituales al cuidado de los
pacientes

Ofrecimiento de un sistema de apoyo que ayude a los pacientes a tener
una vida lo mas activa posible hasta la muerte

Ofrecimiento de un sistema de que ayude a las familias a enfrentar el
proceso de enfermedad de sus pacientes y a manejar su duelo
Conformacion de un equipo que maneje las necesidades de los
pacientes y sus familias, incluyendo la terapia para manejo del duelo
cuando sea indicado

No intenta acelerar o posponer la muerte

Se enfoca en mejorar la calidad de vida, y puede también influenciar
positivamente en el curso de la enfermedad

Es aplicable aun en las etapas tempranas de la enfermedad,
conjuntamente con otras terapias que intentan prologar la vida, tal
como la quimioterapia, la radioterapia, e incluye aquellas
investigaciones que se necesitan para entender mejor y manejar el

sufrimiento clinico de las complicaciones’.
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2.3.4 Tratamiento conservador

Tratamiento paliativo que involucra utilizar medidas médicas llevadas a
mejorar la calidad de vida y evitar el sufrimiento innecesario para personas

en la fase final de sus vidas.

2.3.5 Tratamiento agresivo

Tratamiento paliativo que incluye quimioterapia, muerte en servicios de
cuidado agudo, admisiones en servicios de cuidados intensivos, frecuentes
hospitalizaciones, hospitalizaciones largas o frecuentes visitas a salas de
emergencia, tipicamente operacionalizando el término frecuente como mas
de una vez en los ultimos 30 dias. Estos indicadores son utilizados en la
evidencia cientifica en el tema para identificar servicios de cuidado de salud

al final de la vida de calidad pobre &.

2.3.6  Quimioterapia

Segun el diccionario de términos de cancer del National Cancer Institute ° ,
la quimioterapia es el “tratamiento con medicamentos para interrumpir la
formacion de células cancerosas, ya sea mediante su destruccion o al
impedir su multiplicacion. La quimioterapia se administra por la boca, en
inyeccion, por infusion o sobre la piel, segun el tipo de cancer y el estadio
en que este se encuentra. Se administra sola o con otros tratamientos como

cirugia, radioterapia o terapia biologica”.

2.3.7 Inmunoterapia

De acuerdo al mismo diccionario del National Cancer Institute!® se define
a la inmunoterapia como “un tipo de terapia que usa sustancias para
estimular o suprimir el sistema inmune para ayudar al cuerpo a combatir el

cancer, infecciones y otras enfermedades. Algunos tipos de inmunoterapia
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solo apuntan a ciertos tipos de células del sistema inmune. Otras
inmunoterapias afectan el sistema inmune en una forma general. Los tipos
de inmunoterapias incluyen citoquinas, vacunas, el bacilo Calmette Guerin

(BCG), y algunos tipos de anticuerpos monoclonales”.

2.3.8 Terapia biolégica

Igualmente, segln el National Cancer Institute de los Estados Unidos!? la
terapia biolégica es “un tipo de tratamiento que usa sustancias hechas de
organismos vivos para tratar enfermedades. Estas sustancias pueden
producirse naturalmente en el cuerpo o pueden ser hechas en el
laboratorio. Algunas terapias biologicas estimulan o suprimen el sistema
inmune para ayudar al cuerpo a combatir el cancer, infecciones y otras
enfermedades. Otras terapias biologicas atacan especificamente las
células cancerigenas, lo que puede ayudar a eliminarlas o a prevenir su
crecimiento. Ellos también pueden disminuir ciertos tipos de efectos
adversos causados por algunos tratamientos para el cancer. Se incluyen
dentro de estos tratamientos a la inmunoterapia (tales como las vacunas,
citoquinas, y ciertos anticuerpos), terapia de genes, y terapias con objetivos
especificos. También se les llama terapias modificadoras de respuestas

bioldgicas, bioterapias.”

2.3.9 Calidad de vida

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, OMS??, la calidad de vida es
“la percepcion del individuo de su posicion en la vida en el contexto de la
cultura y el sistema de valores en el cual vive y en relacion con sus metas,
expectativas, estandares y preocupaciones”. Asimismo, afade que, la
calidad de vida “es un concepto amplio que esta influenciado de una
manera compleja por la salud fisica de la persona, su estado psicoldgico,
sus creencias personales, sus relaciones sociales y su relacién con las

caracteristicas sobresalientes de su ambiente”.

17



2.3.10 Teoria de la proyeccién psicolégica

El presente es un estudio basado en vifietas que utiliza un disefio
experimental para explorar las preferencias de tratamiento del participante.
Los participantes son pacientes con diagndstico de cancer de cualquier tipo
y en cualquier estadio clinico que se atienden en forma ambulatoria en un
servicio de oncologia en un hospital nacional de Lima. El disefio basado en
vifietas planteado utiliza la teoria de la proyeccion psicologica para
establecer una estrategia de investigacion que permita reducir los sesgos
relacionados con la deseabilidad social cuando un individuo es confrontado
por el entrevistador acerca de un tema sensible o doloroso para la persona.
Especificamente, para hacer frente a estos retos en el estudio de
preferencias, se pueden utilizar técnicas psicologicas de proyeccion, donde
la persona deja de tener la tension de tener que tomar una decision para si
misma en un cuestionario que de alguna manera se le confronta con su
propia realidad de que tiene una probabilidad de morir por el cancer.

El uso de vifietas, donde se presenta el caso de una tercera persona, ayuda
a lograr que el participante se libere de la tension de tener que hablar de si
mismo ante una situacibn de incomodidad o estrés psicoldgico,
especialmente cuando ello se da en presencia de terceras personas, como
es el caso cuando la persona esta frente a un entrevistador. De hecho,
debido al efecto de la deseabilidad social, se debe buscar minimizar la
posibilidad de que un participante responda una pregunta de una manera
fuertemente influenciada por la presencia del entrevistador quién podria
notar la incomodidad o estrés psicoldgico si se da una respuesta que se
juzga como socialmente inapropiada o problematica®'415 El uso de
vifietas en investigaciones en salud es una metodologia ampliamente

utilizada 16.17.18,19,20

Por otra parte, el método aleatorizado comparado se utiliza ante la

posibilidad de que sea poco apropiado presentar a un mismo participante
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2.4

ambas vifietas para que sean respondidas una subsecuentemente de la
otra. Este método de presentar ambas vifietas a un mismo participante
puede traer consigo que el participante responda a la segunda vifieta
influenciado por la respuesta que dio a la primera vifieta, resultando asi
afectada la validez interna de dicha respuesta a la segunda vifieta. En
contraste, con la metodologia aleatorizada se logra el artificio de crear un
grupo contrafactual que refleja al grupo que recibio la primera vifieta, que
es similar en todas sus caracteristicas solo que, en lugar de la primera
vifieta, recibe la segunda ?1. Con esto, se ganaria en validez interna ya que
ambas vifietas son presentadas en muy similares circunstancias, una a
cada grupo que mediante la aleatorizacion son similares en caracteristicas

medidas y no medidas.

Marco conceptual

El problema del cancer en fase terminal, especialmente cuando el
pronéstico de sobrevida es menor a 6 meses, es que los tratamientos en
general no logran extender la vida mas de 3 meses, con una variedad de

eventos adversos, algunos serios o graves 22

Es ventajoso para los sistemas de salud contar con programas de manejo
de pacientes en la fase de término de la vida 23. Sin embargo, en el Per
no se cuenta con un programa extendido y estandarizado de cuidados
paliativos que ayude al paciente a un buen morir y que contemple la
posibilidad de que el paciente con cancer terminal decida ya no recibir
ningun tratamiento para intentar extender la sobrevida, sino priorizar su
calidad de vida. Este relego de los cuidados paliativos que ayuden al
paciente a un “buen morir’ se debe en gran parte a que los profesionales
de salud asumen que los pacientes en estas fases terminales del cancer
van a preferir extender su sobrevida, mas alla del impacto de los
tratamientos agresivos en su calidad de vida y la incertidumbre sobre si

realmente son efectivos. De hecho, las preferencias de los pacientes son
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poco tomadas en cuenta de manera sistematica, priorizandose con
frecuencia los deseos de los familiares e incluso de los propios médicos

tratantes 24 25,

Hay escasa literatura que explore si efectivamente los pacientes con cancer
en fase terminal tienen la preferencia de ir por un camino de incertidumbre
ante la posibilidad, aunque fuera remota, de extender la sobrevida sobre
otros desenlaces posibles, incluyendo una mejor calidad de vida.

Puede haber muchos factores que afecten la preferencia que puedan tener
este tipo de pacientes. Primero, tener una informacion clara y extensa del
estado de su salud y la probabilidad del tratamiento para lograr extender la
sobrevida (incertidumbre)?6. Segundo, posibilidad de entender a
profundidad la probabilidad de tener eventos adversos serios que en
muchos casos podrian ser fatales 2’. Tercero, no conocen la posibilidad de
conflictos de interés que tienen los médicos cuando prescriben tratamientos
28, Cuarto, no se les da otras alternativas de tratamiento que prioricen la
calidad de vida y el “buen morir” y quedan con la impresion que se les dejara
sin ningun tipo de tratamiento. De hecho, existe evidencia que sugiere que
pacientes con mayores posibilidades de elegir terminan eligiendo el

cuidado paliativo 2°.

Es necesario estudiar entonces qué es lo que prefiere el paciente,
especialmente el tipo de paciente que se atiende en el sistema de salud
peruano, con una cultura y experiencia de vida con respecto a nuestro
sistema de salud. Este tipo de estudio constituyen sin duda un reto.

El reto consiste principalmente en poder extraer dicha preferencia fuera de
la influencia de aspectos como la tensién que genera el tener que juzgar
respecto a la propia vida en los pacientes que se saben pueden morir
debido al cancer, la deseabilidad social respecto a opinar que en

determinados casos es mejor ya no aceptar “tratamientos heroicos”.
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2.5 Formulacion de la hipoétesis

251

Hipoétesis general

El paciente en estadio terminal del cancer y ausencia de tratamientos con

probada eficacia y seguridad para lograr una mayor sobrevida global o una

mejor calidad de vida prefiere un tratamiento paliativo conservador, en lugar

de un tratamiento agresivo.

252

2521

2.5.2.2

2.5.2.3

2524

Hipotesis especificas

El paciente adulto mayor en estadio terminal del cancer y ausencia
de tratamientos con probada eficacia y seguridad para lograr una
mayor sobrevida global o una mejor calidad de vida prefiere un
tratamiento conservador en lugar de uno agresivo en mayor

porcentaje que un paciente de menor edad.

El paciente joven en estado terminal del cancer y ausencia de
tratamientos con probada eficacia y seguridad para lograr una
mayor sobrevida global o una mejor calidad de vida prefiere un
tratamiento agresivo en lugar de uno conservador en mayor

porcentaje que un paciente de adulto mayor.

El paciente de sexo femenino en estadio terminal del cancer y
ausencia de tratamientos con probada eficacia y seguridad para
lograr una mayor sobrevida global o una mejor calidad de vida
prefiere un tratamiento conservador en lugar de uno agresivo en

mayor porcentaje.

El paciente de sexo masculino en estadio terminal del cancer y
ausencia de tratamientos con probada eficacia y seguridad para

lograr una mayor sobrevida global o una mejor calidad de vida
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prefiere un tratamiento agresivo en lugar de uno conservador en

mayor porcentaje.

2.6 Identificacién de variables e indicadores

2.6.1 Definicién conceptual de variables

VARIABLE DEPENDIENTE:

a) Percepcion de preferencia.

Variable cuantitativa pues mide el nivel de acuerdo o aceptacion que
experimenta la persona frente a un estimulo o circunstancia. Esta variable
es operacionalizada a través de una pregunta tipo Likert, donde se
registrara si el participante estuvo muy de acuerdo, de acuerdo, ni de
acuerdo ni en desacuerdo, en desacuerdo o muy desacuerdo con la

circunstancia descrita en la vifieta que le toco por azar.

VARIABLE INDEPENDIENTE:

Caso expuesto a través de una vifieta que a manera de estimulo suscita
una reaccion psicolégica en el participante que le lleva a responder la
pregunta tipo Likert.

a) Vifetal
Describe el caso de un paciente especifico para el cual el médico tratante

recomienda el tratamiento agresivo.
b) Vifieta 2

Describe el mismo caso, pero donde el médico tratante recomienda el

tratamiento conservador.
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2.6.2 Definicién operacional

VARIABLE INDEPENDIENTE PRINCIPAL:

Vifieta 1

Paciente varon de 35 afios con diagnoéstico de cancer de pulmon EC 1V, al
debut, realiza sus actividades diarias casi sin ayuda, tiene tos esporadica y
dolor controlado. Tiene una expectativa de vida de 6 meses. Existen dos
opciones de tratamiento: conservador y el agresivo. El tratamiento
conservador: tratamiento paliativo conservador con analgésicos y
antitusigenos que controlan sus sintomas. Ademas, recibe tratamiento con
estimulante del apetito y acceso a atencion domiciliaria en caso de

emergencia. Este tratamiento no aumentara su expectativa de vida.

El tratamiento agresivo, con quimioterapia que debe recibir cada 21 dias
con eventos adversos esperados y tratamientos biologicos de alto costo.
Debera recibir adicionalmente analgésicos, medicamentos para las
nauseas, antitusigenos y probablemente factores estimulantes de colonias
para neutropenia. En caso de emergencia debera acudir a la sala de
emergencia del hospital. Este tratamiento no aumentaré su expectativa de
vida. EI médico tratante recomienda al paciente que debe utilizar el

tratamiento conservador.

Vifieta 2

Paciente vardn de 35 afios con diagnostico de cancer de pulmén EC 1V, al
debut, realiza sus actividades diarias casi sin ayuda, tiene tos esporadica y
dolor controlado. Tiene una expectativa de vida de 6 meses. Existen dos
opciones de tratamiento: conservador y el agresivo. El tratamiento
conservador: tratamiento paliativo conservador con analgésicos vy

antitusigenos que controlan sus sintomas. Ademas, recibe tratamiento con
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estimulante del apetito y acceso a atencion domiciliaria en caso de

emergencia. Este tratamiento no aumentara su expectativa de vida.

El tratamiento agresivo, con quimioterapia que debe recibir cada 21 dias
con eventos adversos esperados y tratamientos biologicos de alto costo.
Debera recibir adicionalmente analgésicos, medicamentos para las
nauseas, antitusigenos y probablemente factores estimulantes de colonias
para neutropenia. En caso de emergencia deberd acudir a la sala de
emergencia del hospital. Este tratamiento no aumentara su expectativa de
vida. EI médico tratante recomienda al paciente que debe utilizar el

tratamiento agresivo.

OTRAS VARIABLES INDEPENDIENTES:

Sexo: Se refiere al sexo biologico del participante
Edad: Afos cumplidos

Nivel educativo: Mayor nivel educativo completo alcanzado.

Tipo de cancer: Organo comprometido.
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2.7 Operacionalizacion de variables

Operacionalizacion de Variables

N° Variables Definicion Valores Finales Fuente d.e, Tipo de Esca_la_ ge
Informacion variable medicion
Variables Principales
Nivel de acuerdo o aceptacién que
experimenta la persona frente a un 1. Muy de acuerdo
- ) estimulo o circunstancia, que en caso 2. Deacuerdo Escala tipo o )
1 Percepcion de preferencia especifico de este experimento es la 3. Nide acuerdo ni en desacuerdo Likert Cuantitativa | Razon
vifieta. 4.  En desacuerdo
] ] 5. Muy en desacuerdo
Es la variable dependiente
. Vifieta 1, se describe el caso de un paciente especifico
Caso clinico que a manera de g ; :
p d ” para el cual el médico tratante recomienda el tratamiento
- estimulo suscita una reaccion 20resivo ) ) o Categérica
2 | Vifeta psicolégica en el participante. g ' Cuestionario | Cualitativa dicotémica
L . . . Vifieta 2, se describe el mismo caso, pero donde el
Principal variable independiente. P . >
médico tratante recomienda el tratamiento conservador
Variables Secundarias
Aflos cumplidos a la fecha de la Ficha de_ . Numérica .
3 | Edad : - - - recoleccion NP Razén
encuesta. Variable independiente. de datos Politémica
Sexo auto declarado en el estudio. . . Ficha de_ . Categorica .
4 | Sexo - - ) Masculino Femenino | recoleccion A Nominal
Variable independiente. de datos Dicotémica
L. ) ) 0.  Superior completo
Maximo nivel educativo alcanzado por 1. Superior incompleto Ficha de
5 | Nivel Educativo la persona. 2. Secundaria completa recoleccion Categorica | Nominal
Variable independiente 3. Se_cungiarla incompleta de datos
4.  Primaria completa 0 menos




CAPITULO IlI

METODOLOGIA

3.1 Disefio metodolégico

3.1.1 Tipo de investigacion

Estudio experimental, aleatorizado, comparado.
El estudio se llevo a cabo en el area de Consulta Externa de Oncologia

Médica del Hospital Nacional Alberto Sabogal Sologuren.

3.1.2 Nivel de investigacion

Los estudios experimentales significan el nivel mayor de calidad de
evidencia entre los estudios primarios, pues priorizan la validez interna y

por si mismos pueden proclamar causalidad

3.1.3 Disefo

Estudio experimental, aleatorizado, comparativo: El presente estudio tiene
un disefio donde el participante fue expuesto aleatoriamente a una de dos
circunstancias descritas en vifietas que a manera de estimulo genera en él
o ella una reaccién psicolégica que le hace responder siguiendo su
preferencia si estuviera en la misma circunstancia descrita en la vifieta a la
gue fue expuesto. Asi, un grupo recibio la vifieta donde se describe un caso
de paciente con cancer terminal en donde luego de la presentaciéon del
meédico acerca de las dos alternativas de tratamiento que podria usar, esto
es el tratamiento agresivo y el tratamiento conservador, el médico termina
recomendando fuertemente el tratamiento agresivo. La segunda vifieta,
describe exactamente el mismo caso y presentacibon de ambos
tratamientos, pero termina recomendando el tratamiento conservador. Ante
estas dos posibilidades de estimulo, el paciente respondié una pregunta

tipo Likert sobre si esta de acuerdo o no con la recomendacion del médico
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3.2

de la vifieta (muy de acuerdo, de acuerdo, ni de acuerdo ni en desacuerdo,

en desacuerdo, muy en desacuerdo)

3.1.4 Meétodo

El encuestador se aproximd a cada potencial participante y le invitd a
participar presentandole el consentimiento informado. Si el potencial
participante aceptd y firmé el consentimiento, se le aplico el instrumento de
datos demogréficos y de informacién acerca de su condicién clinica.
Seguidamente se le aplico una de las dos vifietas aleatoriamente
seleccionada. El método de aleatorizacion es simple y realizado en tiro de
moneda. Luego de leer la vifieta, se le procedié a aplicar la pregunta tipo
Likert para registrar su grado de acuerdo con la recomendacion que el
meédico de la misma hace al final. Se estim6 que todo el proceso tomaria

de 5 a 7 minutos, pero tomd casi 10 minutos.

Los encuestadores han sido dos médicos oncélogos, los mismos que
fueron capacitados por los maestrandos en este proceso en dos sesiones

de 2 horas cada una.

Poblacién y muestra

Poblacion:

La poblacién de estudio estuvo conformada por los pacientes oncolégicos
gue son atendidos en forma ambulatoria en el Consultorio Externo de
Oncologia del Hospital Nacional Alberto Sabogal Sologuren de EsSalud del
Callao. ElI numero de pacientes que se atienden por mes es de
aproximadamente 2000. De este universo, se estableciéo un proceso de

muestreo para identificar pacientes con las siguientes caracteristicas:

Los criterios de inclusién son:

Pacientes adultos con diagndstico de cancer de cualquier tipo
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3.3

Los criterios de exclusion son:

Pacientes que se encuentren en la sala de espera de la consulta externa
oncoldgica que se encuentren postrados o semi postrados o que tengan
alguna dificultad para su expresién o comprension.

Los pacientes elegibles, fueron invitados a participar previa firma del con

consentimiento informado.

Muestra:

La muestra consistio en personas que cumplieron los criterios de inclusion
y exclusion de entre los pacientes oncoldgicos que son atendidos en forma
ambulatoria en el Consultorio Externo de Oncologia del Hospital Nacional
Alberto Sabogal Sologuren de EsSalud del Callao.

Para el calculo del tamafio muestral se uso6 el programa Stata que calcula
el tamafio segun los estudios previos realizados y revisados, siendo el
detalle el siguiente:

Para calcular el tamafio de muestra, se estimé a partir de los siguientes

parametros 3

Valor alfa a dos colas : 5%
Poder : 90%
Proporcién de personas que tienen

. . . 33%
tratamientos que sostienen la vida
Proporcion de personas que prefieren

_ o 48%
tratamientos paliativos
Razdn entre tamafios muéstrales : 1.0
Céalculo de muestra para cada grupo : n=237

Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

3.3.1 Técnicas

La presente investigacion emplea vifietas para exponer a los sujetos de

investigacion a un contexto especifico que a manera de estimulo genera

una respuesta afectiva que guia la respuesta a la pregunta tipo Likert que

se hace subsecuentemente a la lectura de la vifieta aleatorizada. Asi, a
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cada participante le toc6 una de dos vifietas seleccionada aleatoriamente.
Esta aleatorizacion se llevo a cabo por un sistema estadistico simple y los
cuestionarios seran aplicados por médicos oncélogos del mismo Hospital
los cuales seran entrenados por los maestrandos para aplicar el

instrumento en forma adecuada.

3.3.2 Instrumentos

Se incluy6 un cuestionario donde se registraron datos demograficos del
paciente, asi como datos del diagnéstico por el cual siguen tratamiento en

el servicio de oncologia.

Ademas, se incluye una de dos vifietas, que es seguida de una pregunta
tipo Likert que registra el nivel de acuerdo del participante con la

recomendacion expuesta en dicha vifieta.

Previo al trabajo de campo se realiz6 una validacion por juicio de expertos
del instrumento y las vifietas. El juicio de expertos se realiz6 con los
siguientes tipos de profesionales de la salud, con amplia experiencia en la
investigacion biomédica:

2 médicos oncodlogos,

1 médico geriatra paliativista,

2 pacientes oncoldgicos,

2 metodédlogos,

1 psicdlogo, y

1 psiquiatra

Estos profesionales recibieron el protocolo del estudio juntamente con las
vifietas para su revision. Los maestrandos recibimos los comentarios via
correo electronico e implementamos los cambios sugeridos, los cuales
fueron en su totalidad referidos a temas de redaccién y forma. No hubo
comentarios respecto a la metodologia general del estudio ni relacionados

a los conceptos metodologicos contenidos en las vifietas.
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3.4 Técnicas para el procesamiento de la informacion.

El procesamiento de la informaciobn se realizd6 inicialmente vaciando
manualmente la informacion de los instrumentos en una base de datos Excel con
un codebook que permitiria trabajar estadisticamente los datos. Seguidamente,

esta base de datos fue transportada al programa estadistico Stata.

Inicialmente, se realizé un analisis bivariado que permitié describir la muestra por
cada uno de los grupos de comparacion (esto es, grupo de vifieta 1, y grupo de
vifieta 2) respecto a sus caracteristicas demograficas y clinicas. Asi, se
realizaron analisis de frecuencias para variables categoricas y analisis de
tendencia central para las variables continuas. Se aplico analisis Fisher, T-test
para comparar ambos grupos respecto a las variables mencionadas, y explorar

si existian desbalances en alguna de estas variables.

Posteriormente, las respuestas de la pregunta tipo Likert, la cual corresponde a
la variable dependiente, fueron categorizadas de tal manera que se traducian en
una variable de tres categorias, donde se enumere como 0 (cero) aquellas
respuestas “de acuerdo” o “muy de acuerdo”, 1 (uno) aquellas que denoten estar
ni de acuerdo ni en desacuerdo, y como 2 (dos) todo el resto de respuestas (esto
es, en desacuerdo y en completo desacuerdo). Con ello, se comparé con la
prueba Chi Cuadrado para detectar diferencias estadisticamente significativas
entre los grupos a comparar (vifieta 1 versus vifieta 2) respecto a la proporcion
de personas que estuvieron de acuerdo o muy de acuerdo con lo recomendado
en su respectiva vifieta. Finalmente, se procedi6 a realizar una regresion logistica
dicotomica para establecer la fuerza de asociacion entre el tipo de vifieta recibida

y los niveles de preferencias surgidos de la escala Likert.

3.5 Aspectos éticos

El proyecto de investigacion fue evaluado metodolégicamente por el Comité de
Investigacion del Hospital Nacional Alberto Sabogal Sologuren y luego, por un

tema procedimental, pasé por una evaluacion rapida del comité de ética del
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mismo hospital, luego de cuya autorizacion recién se inici0 el proceso de

encuesta.

Previo a la participacién de cada sujeto, debié haber aceptado y firmado el

consentimiento informado.

No se esta exponiendo a los sujetos de estudio a medicamentos u otras
intervenciones terapéuticas. Sin embargo, los casos que se exponen en las dos
vifietas pueden generar una reaccién psicolégica en los participantes puesto que
representan casos que pueden reflejar la circunstancia clinica por la que el
participante mismo esta pasando o puede pasar eventualmente, lo cual puede

generar cierta incomodidad psicoldgica.
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CAPITULO IV

RESULTADOS

4.1 Resultados

Se enrolaron 548 individuos, de los cuales 16 (2.9%) tuvieron datos perdidos en
variables clave (variable dependiente o la variable independiente aleatorizada)
por lo que fueron excluidos en el analisis. De los 532 que entraron en el analisis,
262 participantes fueron aleatorizados a la vifieta que describia el caso en que
el médico recomendaba un tratamiento conservador, mientras que los otros 270

recibieron la vifieta en que se recomendaba un tratamiento agresivo.

Tabla 1: Caracteristicas de la muestra

Caracteristicas N=532
Edad Afios, X(DE) 56.6 (16.4)
Hijos Numero de hijos, X(DE) 2.2 (1.4)
Femenino 334 (62.9)
Sexo
Masculino 197 (37.1)
Soltero 99 (18.6)
Estado civil Casado/conviviente 341 (64.2)
Separado/divorciado/viudo 91 (17.1)
Secundaria incompleta o menos 162 (30.6)
Educacién Secundaria completa 138 (26.0)
Superior incompleta o completa 230 (43.4)
Ninguna 23 (4.3)
Catdlico 427 (80.6)
Religién
Protestante/cristiano no catdlico 64 (12.1)
Otra 16 (3.0)
Si 236 (44.9)
Quimio actual
No 289 (55.1)

Fuente: Cuestionario sobre la percepcion de preferencias de tratamientos oncolégicos.

INTERPRETACION
La Tabla 1 muestra las principales caracteristicas de los participantes en el
estudio. Como se visualiza en dicha tabla, la media de edad fue 56.6 afios

(mediana, 57 afios) y de numero de hijos 2.2 (mediana, 2 hijos). La mayoria de
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los participantes fueron mujeres (casi dos tercios de la muestra,
aproximadamente). Similarmente, un poco mas de dos tercios de la muestra era
casado o0 conviviente, mientras que el tercio restante se dividi6 casi
equitativamente entre el grupo de solteros y el grupo de separados, divorciados
y viudos. Respecto a la educacion, aproximadamente, el 70% habia logrado
hacer secundaria completa o algun nivel de educacioén superior (incluyendo,
superior completa). La mayoria de los participantes se declararon catélicos
(aproximadamente, 80%), mientras que un 12.1%, se declararon protestantes o
cristianos no catdlicos. Una minoria de personas declararon tener otras

religiones o ninguna (3% y 4%, respectivamente).

Tabla 2: Caracteristicas de la poblacion y diferencias entre los grupos a comparar

Vifieta con Vifieta con
tratamiento  tratamiento

conservador agresivo valor p*
Caracteristicas N=262 N=270
Edad Afios, X(DE) 56.1 (16.5) 57.1(55.1) 0.515
Hijos Numero de hijos, X(DE) 2.3(1.4) 22(1.3) 0.714
Femenino 168 (64.1) 166 (61.7)
Sexo . 0.59
Masculino 94 (35.9) 103 (38.3)
Soltero 49 (18.7) 50 (18.6)
Estado civil Casado/conviviente 174 (66.4) 167 (62.1) 0.387
Separado/divorciado/viudo 39 (14.9) 52 (19.3)
Secundaria incompleta 0 menos 83 (31.8) 79 (29.4)
Educacion Secundaria completa 73 (28.0) 65 (24.2) 0.339
Superior incompleta o completa 105 (40.2) 125 (46.5)
Ninguna 12 (4.6) 11 (4.2)
L Catolico 209 (80.1) 218 (81.0)
Religion o ] 0.943
Protestante/cristiano no catélico 33(12.6) 31(11.5)
Otra 7(2.7) 9(3.4)
o Si 127 (49.4) 109 (40.7)
Quimio actual 0.053
No 130 (50.6) 159 (59.3)
Muy de acuerdo/De acuerdo 139 (53.1) 104 (38.5)
Nivel de acuerdo Ni de acuerdo ni desacuerdo 70 (26.7) 73 (27.0) <0.001
En desacuerdo/Muy en desacuerdo 53(20.2) 93 (34.4)

* Prueba estadistica de Fisher

Fuente: Cuestionario sobre la percepcién de preferencias de tratamientos oncolégicos.
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INTERPRETACION:

En la Tabla 2 se muestra que no hubo diferencias estadisticamente significativas
(i.e., valor p mayor a 0.05) entre los grupos respecto a caracteristicas
demograficas, como son la edad, nimero de hijos, sexo, estado civil, nivel de
educacion y religion. Tampoco hubo diferencias entre los grupos respecto a si el
participante se encontraba al momento de la encuesta en tratamiento con

quimioterapia por su cancer.

Ademas, en la Tabla 2, se muestra que hay una diferencia entre los grupos de
comparacion con una significancia estadistica muy robusta al alcanzar un valor
p menor a 0.001. Especificamente, se puede notar en esta Tabla 2 que el grupo
que recibié aleatoriamente la vifieta donde el médico tratante recomendd un
tratamiento conservador, tuvo mayor probabilidad (53.1%) de estar de acuerdo
con dicha decision que aquellos en el grupo que recibid la vifieta donde el médico
recomenddé un tratamiento agresivo (38.5%). Asimismo, hubo también una
diferencia de 14.2 puntos porcentuales entre los grupos de comparaciéon en lo
gue respecta a estar en desacuerdo o muy en desacuerdo con la vifieta recibida.
Asi, el 34.4% de los que recibieron aquella donde el médico recomienda seguir
un tratamiento agresivo se manifestaron en dicho sentido, mientras que solo lo
hicieron un 20.2% de los que recibieron la vifieta donde el médico recomienda
un tratamiento conservador paliativo. Es de notar, que no se perciben diferencias
entre los grupos respecto a la probabilidad de responder que no se esta ni en
desacuerdo ni de acuerdo con lo que recomienda el médico en la vifieta (26.7%

versus 27%).

Tabla 3: Percepcion de preferencia (nivel de acuerdo) ante un tratamiento agresivo
respecto a un tratamiento conservador

OR 95% IC Valor p
Muy de acuerdo/De acuerdo 1
Ni de acuerdo /ni en desacuerdo 1.39 0.92-2.11 0.117
En desacuerdo/Muy en desacuerdo 2.34 1.54-3.58 <0.001

Fuente: Cuestionario sobre la percepcion de preferencias de tratamientos oncolégicos.
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INTERPRETACION

Para poder establecer una manera que nos permita estimar la fuerza de
asociacion entre las variables, se procedié a modelar una regresion logistica para
el célculo del odds ratio y su intervalo de confianza. Asi, en la Tabla 3 se muestra
gue aquellos que respondieron estar en desacuerdo o muy en desacuerdo tenian
mayor probabilidad de haber recibido la vifieta donde el médico recomendd un
tratamiento agresivo respecto a los que habian recibido la vifieta donde el médico
recomendo un tratamiento conservador paliativo (OR = 2.34; IC 95%: 1.54, 3.58;
valor p <0.001). En contraste, se muestra también en esta tabla, entre los que
respondieron de forma neutra (es decir, ni de acuerdo ni en desacuerdo) no hubo
diferencias en las probabilidades de recibir una u otra vifieta ((OR = 1.39; IC 95%:
0.92, 2.11; valor p=0.117).

Tabla 4: Percepcidn de preferencia (nivel de acuerdo) ante un tratamiento agresivo
respecto a un tratamiento conservador en mujeres

OR 95% IC Valor p
Muy de acuerdo/De acuerdo 1
Ni de acuerdo ni desacuerdo 1.65 0.98-2.79 0.059
En desacuerdo/Muy en desacuerdo 2.21 1.30-3.76 0.004

Fuente: Cuestionario sobre la percepcién de preferencias de tratamientos oncoldgicos.

INTERPRETACION:

En la Tabla 4 se observa que las personas de sexo femenino reportaron mayor
probabilidad de estar en desacuerdo con la decision del médico de la vifieta de
proponer un tratamiento agresivo que con la vifieta donde se propone un
tratamiento conservador (OR = 2.21; IC95%: 1.30, 3.76; p=0.004). Por su parte,
no hubo diferencias entre las dos vifietas respecto a su probabilidad de obtener
la respuesta “ni de acuerdo ni desacuerdo” (OR=1.65; 1C95%:0.98, 2.79;
p=0.059).
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Tabla 5: Percepcidn de preferencia (nivel de acuerdo) ante un tratamiento agresivo
respecto a un tratamiento conservador en varones

OR 95% IC Valor p
Muy de acuerdo/De acuerdo 1
Ni de acuerdo ni desacuerdo 1.03 0.52-2.08 0.92
En desacuerdo/Muy en desacuerdo 2.65 1.30-5.39 0.007

Fuente: Cuestionario sobre la percepcién de preferencias de tratamientos oncoldgicos.

INTERPRETACION:

Para el subgrupo de participantes varones se encontraron similares resultados
que para el subgrupo de pacientes mujeres. Asi, en laTabla 5 se observa para
este subgrupo también una mayor probabilidad de estar en desacuerdo con la
decision del médico de la vifieta de proponer un tratamiento agresivo que con la
vifieta donde se propone un tratamiento conservador (OR = 2.65; 1C95%: 1.30,
5.39; p=0.007). Por su parte, no hubo diferencias entre las dos vifietas respecto
a su probabilidad de obtener la respuesta “ni de acuerdo ni desacuerdo”
(OR=1.03; I1C95%:0.52, 2.08; p=0.92).

Tabla 6: Percepcion de preferencia (nivel de acuerdo) ante un
tratamiento agresivo respecto a un tratamiento conservador en
pacientes de 57 afos (mediana de edad) o menores

OR 95% IC Valor p
Muy de acuerdo/De acuerdo 1
Ni de acuerdo ni desacuerdo 1.56 0.88-2.76 0.125
Zzsi‘zzaecr‘;irdo/ Muy en 254  136-472  0.003

Fuente: Cuestionario sobre la percepcién de preferencias de tratamientos oncolégicos.

INTERPRETACION:

En la Tabla 6 se observa que las personas de 57 afios 0 menores reportaron
mayor probabilidad de estar en desacuerdo con la decision del médico de la
vifieta de proponer un tratamiento agresivo que con la vifieta donde se propone
un tratamiento conservador (OR = 2.54; IC95%: 1.36, 2.76; p=0.003). Por su
parte, no hubo diferencias entre las dos vifietas respecto a su probabilidad de
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obtener la respuesta “ni de acuerdo ni desacuerdo” (OR=1.56; 1C95%:0.88, 2.76;
p=0.125).

Tabla 7: Percepcion de preferencia (nivel de acuerdo) ante un
tratamiento agresivo respecto a un tratamiento conservador en
pacientes de 58 aflos o mayores

OR 95% IC Valor p
Muy de acuerdo/De acuerdo 1
Ni de acuerdo ni desacuerdo 1.09 0.58-2.05 0.782
En desacuerdo/Muy en 59 122 -3.97 0.008
desacuerdo

Fuente: Cuestionario sobre la percepcién de preferencias de tratamientos oncol6gicos.

INTERPRETACION:

Para el subgrupo de participantes de 58 afios 0 mayores se encontraron
similares resultados que para el subgrupo de pacientes menores. Asi, en laTabla
7 se observa para este subgrupo también una mayor probabilidad de estar en
desacuerdo con la decision del médico de la vifieta de proponer un tratamiento
agresivo que con la vifieta donde se propone un tratamiento conservador (OR =
2.2;1C95%: 1.22, 3.97; p=0.008). Por su parte, no hubo diferencias entre las dos
vifietas respecto a su probabilidad de obtener la respuesta “ni de acuerdo ni
desacuerdo” (OR=1.09; IC95%:0.58, 2.05; p=0.782).
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CAPITULO V

DISCUSION, CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 Discusion

La presente investigacion, haciendo uso de metodologia experimental y técnicas
proyectivas, ha encontrado que hay mayor probabilidad de que pacientes con
cancer en un contexto urbano del Perd, respondan que es aceptable que el
meédico ofrezca tratamientos conservadores, basicamente paliativos, frente al
ofrecimiento de un tratamiento agresivo, cuando la enfermedad esta en una fase
terminal. De manera consecuente, este estudio también encuentra evidencia que
hay mayor probabilidad de estar en desacuerdo con tratamientos agresivos que

con tratamientos paliativos para dicha condicion clinica.

Antes de discutir los hallazgos, es menester mencionar las limitaciones y
fortalezas del estudio, para con ello poder interpretarlos en su calidad de
evidencia y alcances, tanto en la practica clinica como a nivel de sistemas de
salud. Asi, entre sus limitaciones mas importante se incluyen 3. La primera, es
que usa técnicas indirectas para conocer las preferencias de los participantes.
La segunda, que solo se ha realizado en un hospital de alta complejidad en un
contexto urbano especifico en Lima, Peru. Y tercero, se ha realizado sélo en
pacientes ambulatorios. A continuacion, explicaremos estas limitaciones y su

impacto potencial en la validez interna y externa de los resultados obtenidos.

Respecto a la primera limitacién, donde la preferencia del paciente se conoce
solo indirectamente a través del uso de vifietas, puede llevar a algunos
investigadores a dudar que la respuesta que el participante da con referencia a
la circunstancia mostrada en la vifieta vaya a ser la misma si él mismo estuviera
en dicha circunstancia y se le preguntara qué prefiere de tratamiento. Aunque es
posible que la respuesta del participante sea diferente cuando responde a una
vifieta a cuando debe responder en una circunstancia real, es de notar que las
técnicas de proyeccion son ampliamente aceptadas en el campo de la psicologia

y hay un amplio nimero de investigaciones biomédicas que han utilizado vifietas
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para identificar tendencias o preferencias de participantes. Asi, esta forma
indirecta de capturar la preferencia a uno de los dos tipos de tratamientos en
nuestro estudio sigue metodologias en general aceptadas en psicologia e

investigacion biomédica.

Ademas, no obstante, existe el potencial riesgo de no estar capturando
directamente la preferencia del participante, el uso de vifietas permite una
aproximacion exploratoria de identificar tendencias de las personas en areas que
pueden generar estrés psicoldgico en el individuo. De hecho, la investigacion en
este tipo de areas de potencial estrés psicolégico constituye un reto no solo
desde la perspectiva ética sino también metodoldgica ya que los participantes
pueden responder sin ajustarse con exactitud a su real preferencia o tendencia
para evitar el estrés o por deseabilidad social. Estas amenazas a la validez de
las respuestas se mitigan cuando se usan métodos de proyeccion con vifietas
donde ya no debe someterse al estrés de responder sobre si mismo a la vez que
mantiene la oportunidad de marcar una respuesta acerca de lo que podria ser

su tendencia o preferencia.

Adicional a ello, y para mitigar el impacto de la manera indirecta de capturar la
preferencia del participante en nuestro estudio hemos utilizado un disefio
experimental, aleatorizado comparativo. Con este tipo de disefio, se han podido
capturar diferencias en las preferencias sobre los dos tipos de tratamientos para
idénticas condiciones para los que se proponen. Esto serd ampliado mas

adelante cuando se expliquen las fortalezas de este estudio.

Con respecto a la segunda limitacion, corresponde a que la poblacién de estudio
incluye Unicamente a pacientes con cancer que son atendidos en una Unica sede
hospitalaria en la provincia constitucional del Callao, en Lima, Pera. Asi, el
hospital donde se realizé este estudio es uno de alta complejidad, de 200 camas
hospitalarias y que su poblacion de referencia es aquella que vive en dicha
provincia y distritos aledafios de Lima Metropolitana (basicamente, el distrito de
San Miguel, distrito de Ventanilla, San Martin de Porres, Puente Piedra). Con
todo ello, es incierto si es posible extrapolar los resultados de nuestro estudio a

una poblacion mas general de pacientes con cancer como son pacientes que
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son atendidos en hospitales de menor complejidad del seguro social del Pert y
en otros contextos urbanos del pais, especialmente en aquellos fuera de la costa,
0 en contextos mas rurales. Sin embargo, para la seguridad social, la atencion
oncolodgica se realiza unicamente en Hospitales de Alto Nivel de Complejidad.
Similarmente, es dificil generalizar los resultados a pacientes que son atendidos
en otros hospitales del pais que no son parte de la seguridad social. Esto es por
las diferencias sustanciales que existen entre la poblacion que es cubierta por el
seguro social y la poblacién que pertenece al Seguro Integral de Salud y las
fuerzas policiales y armadas o a los seguros privados. Mas estudios seran
necesarios para poder hacer estas asunciones de extrapolacion y validez

externa.

Con respecto a la tercera limitacién, el hecho que se haya incluido pacientes
adultos ambulatorios hace que no se pueda extrapolar directamente los datos a
pacientes hospitalizados o pacientes que reciben cuidado casi exclusivamente
en sus domicilios por su estado de salud comprometido que hacen dificil su
traslado para recibir su consulta ambulatoriamente. Relacionado también con
este tipo de participantes incluidos, es de notar que los resultados tampoco se
pueden extrapolar a otro tipo de actores que intervienen en la experiencia de un
paciente con cancer, como son los familiares de estos pacientes y los
profesionales de salud. Las preferencias de este tipo de actores permanecen por
ser exploradas en futuras investigaciones, asi como también las de la poblacion
general. De hecho, las preferencias de la poblacion general son importantes de
conocer a la hora de establecer politicas que potencien los tipos de tratamientos
que los sistemas de salud prioricen para los pacientes con cancer en fase

terminal.

Entre las fortalezas del estudio, se resaltan tres. La primera tiene que ver con el
disefio experimental, aleatorizado comparativo. La segunda con la rigurosidad
de la ejecucion del estudio. La tercera fortaleza que resaltamos involucra el
hecho que esta investigacion explora un tema muy poco estudiado en el mundo,
y especialmente en el Peru. A continuacion, se extiende la explicacion para cada

una de estas tres fortalezas.
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El presente estudio aprovecha las ventajas metodolégicas que ofrece el disefio
experimental, aleatorizado comparado. Asi, este disefio ha permitido que nuestro
estudio encuentre diferencias entre dos grupos de personas de similares
caracteristicas. Un grupo recibi6 una vifieta donde para una condicion especifica
de un cancer en fase terminal se recomienda un tratamiento agresivo, mientras
que el otro grupo recibio aquella que describe una idéntica condicion, pero donde
se recomienda un tratamiento paliativo conservador. Estas diferencias respecto
al nivel de aceptacion por uno de los dos tipos de tratamiento para circunstancias
idénticas presentadas en las vifietas sugieren diferencias en la preferencia o
acuerdo del participante (que son pacientes con diagndéstico de cancer) por uno
de los tipos de tratamientos. Al tener grupo de control (esto es, un grupo
contrafactual), estas diferencias no podrian explicarse por sesgos de seleccién
ni de informacion. Tampoco se explicarian por idiosincrasias de los participantes
en la manera de interpretar la vifieta. Esto se traduce en que, aun cuando el uso
de una vifieta es una manera indirecta de capturar la preferencia de un paciente
de encontrarse €l mismo en dicha circunstancia y tenga que tomar una decision
real sobre qué tratamiento quiere recibir, el haber podido tener un grupo
contrafactual, la diferencia en la aceptacién con la decisién del médico de la
vifieta puede explicarse por diferencias en la preferencia de recibir uno de los
tratamientos en caso deba tomar una decision en un contexto real para si mismo.
Sin embargo, es menester poner a prueba esta hipétesis, y los resultados del
presente estudio presentan informacion que justificaria estudios futuros en esta

linea de investigacion.

Respecto a la segunda fortaleza mencionada, es de notar que se ha cuidado de
aplicar con rigurosidad aspectos clave del protocolo para evitar desvios que
podrian afectar la validez interna de los resultados de un estudio experimental.
Asi, la aleatorizacion fue simple, a tiro de moneda, donde el encuestador no
podia predecir qué tipo de vifieta recibiria el participante. Los encuestadores
fueron meédicos oncodlogos, previamente capacitados en buenas practicas
clinicas en la investigacién y los aspectos del presente estudio. Los instrumentos
fueron expuestos a una validacion por juicio de expertos donde participaron
cuatro profesionales tanto en la especialidad de oncologia como en metodologia

de la investigacion. El analisis estadistico fue realizado en la totalidad de
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participantes que fueron aleatorizados y hubo una minima pérdida de datos en
los instrumentos llenados de los participantes. Finalmente, es de notar que las
diferencias entre los grupos respecto a la aceptabilidad del tratamiento
recomendado por el médico de la vifieta cumplen con dos caracteristicas que
son deseables en estudios experimentales. La primera es que la fuerza de
asociacion es relativamente solida, con un odds ratio de 2.34, y una precision
adecuada como se puede ver de su intervalo de confianza al 95% (esto es, IC
95%: 1.54-3.58). La segunda caracteristica de estas diferencias encontradas es
que la asociacion estadistica es bastante robusta, con un valor p menor a 0.001.
Esto significa que hay alta probabilidad de replicabilidad de los resultados si se
fuera a repetir el estudio con un disefio similar al usado en el presente
experimento. Asi, todas estas caracteristicas del presente estudio permiten tener

confianza en la validez interna de sus resultados.

Como tercera fortaleza se ha mencionado la originalidad del presente estudio
dada la gran escasez de estudios en el tema aqui explorado, especialmente en
lo referente al contexto peruano. De hecho, no hemos encontrado estudios en
gue se explore la preferencia de pacientes con diagndstico de cancer respecto a
tipos de tratamiento de final de la vida, comparando tratamientos paliativos cuyo
foco sea predominantemente la calidad de vida con tratamientos que contindian
probando extender la vida aun usando tratamientos que no han probado hacerlo
o0 incluso, como se ve en algunos casos, tratamientos que aun no han terminado
de ser estudiados completamente en cuanto a su eficacia y seguridad. Asi, el
presente estudio abre una linea de investigacion que es necesario continuar para
poder ayudar a pacientes que llegan a estar en fases de su enfermedad en la
gue la ciencia poco puede ofrecer para extenderles la vida. De hecho, nuestros
resultados, como hemos mencionado en parrafos previos, son evidencia que
hace justificable continuar la investigacion hasta llegar a conocer las preferencias
gue un paciente en el contexto peruano tiene a la hora de elegir el tipo de
tratamiento al momento de encontrarse al final de la vida por cancer. Con dicha
informacion los médicos tratantes y los sistemas de salud pueden delinear sus
aproximaciones clinicas y servicios de cuidado de la salud de tal manera que

encajen mejor con estas preferencias de los pacientes.
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Asi, teniendo en cuenta sus limitaciones y fortalezas, el presente estudio ha
encontrado evidencia consistente con la hipétesis de que los pacientes pueden
llegar a preferir tratamientos paliativos, enfocados principalmente en la calidad
de vida, en las fases terminales de la enfermedad, antes que tratamientos mas
agresivos que no hayan probado con certeza que extienden la vida en dichas
fases de la enfermedad. Complementariamente, se encuentra que hay una
mayor probabilidad de no estar de acuerdo con este tipo de tratamientos
agresivos con respecto a tratamientos paliativos conservadores. De manera
interesante, este estudio encuentra que independientemente del tipo de
tratamiento recomendado aproximadamente un 27% de las personas podrian
llegar a tener una posicion neutra (esto es, ni de acuerdo, ni en desacuerdo)

frente a los tratamientos agresivos o paliativos.

Estos hallazgos de alguna manera estan en contradiccion con opiniones de
diferentes tipos de actores que intervienen en la experiencia de un paciente con
cancer, como son los médicos tratantes, familiares, tomadores de decisiones en
sistemas de salud, quienes tenderian a pensar que el paciente siempre va a
preferir extender la vida a cualquier costo. Este sesgo en la percepcidon de este
tipo de actores puede estar moldeando no solo la experiencia del paciente con
cancer respecto a sus tratamientos, sino también moldeando la oportunidad de
acceso que tienen los pacientes a tratamientos conservadores paliativos,
enfocados predominantemente en la calidad de vida en dicha fase final de la
misma. Asi, nuestros hallazgos se traducen en una necesidad de seguir
investigando la preferencia de los pacientes en PerU, para lograr moldear la
practica clinica y los sistemas de salud de tal manera que, de confirmarse que
hay una mayor preferencia de acceder a cuidados paliativos al final de la vida
con el objetivo de potenciar la calidad de ésta, estos tipos de cuidados sean
priorizados. Esto significaria reorientar la inversion tanto de recursos humanos
como de recursos financieros para que la infraestructura de los sistemas de salud
permita un acceso a servicios de cuidado paliativo de calidad para los pacientes
gue estan en las fases finales de su vida por cancer, y tal vez para otras

enfermedades terminales.
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Nuestros hallazgos son consistentes con informacion de preferencias de
estudios internacionales. Por ejemplo, recientemente, Nilsson et al. 3, en una
revision sistematica encontré6 que la mayoria (aproximadamente, 60%) de
pacientes con cancer tuvo la preferencia de morir en sus casas con cuidados
paliativos, antes que en los hospitales. Sin embargo, estos autores encontraron
que solo un 40% de los pacientes realmente lograron hacerlo asi. Esta
discrepancia entre la preferencia y lo que realmente sucede puede deberse a
diversos factores, incluyendo la intervencion de otros actores en el contexto del
paciente que hace que el paciente finalmente termine su vida en un hospital.
Entre estos factores, puede estar la recomendacion de los médicos tratantes o
la influencia de los familiares. De hecho, varios estudios han encontrado que el
lugar de muerte de los pacientes es menos congruente con sus preferencias y
que mas bien se condice con las preferencias de sus familiares 32 33, Asi, seria
razonable también esperar que si los familiares prefieren que el paciente
continue recibiendo tratamientos agresivos con el objetivo de tratar de extender
la vida a cualquier costo —lo que a su vez condiciona la aparicién de eventos
adversos que hacen que finalmente el paciente sea hospitalizado-- sea mas
probable que el paciente reciba este tipo de tratamiento y morir en dichas
circunstancias, ain a pesar de sus propias preferencias. Estas y otras razones
deben ser estudiadas especialmente en un contexto como el peruano, para
encontrar vias que permitan que las personas puedan ejercer plenamente su

derecho a recibir un tratamiento paliativo.

5.2 Conclusiones

En conclusién, la presente investigacion con disefio experimental, aleatorizado,
comparativo, y utilizando métodos proyectivos a través de vifietas, ha encontrado
gue pacientes ambulatorios con diagnéstico de cancer de un hospital urbano de
alta complejidad de la seguridad social tienen mayor probabilidad de estar de
acuerdo con tratamientos paliativos, conservadores, que priorizan la calidad de
vida, antes que con tratamientos mas agresivos que buscan extender la vida a
cualquier costo, aun cuando no han probado hacerlo para estadios terminales
del cancer. Complementariamente, hubo mayor probabilidad de estar en

desacuerdo con los tratamientos agresivos que con los conservadores paliativos.

44



Estas tendencias no varian por grupo etario ni por sexo. Asi, el presente estudio
encuentra evidencia que apoya la hipotesis de que los pacientes con cancer
perciben, con mayor probabilidad, que es preferible un tratamiento paliativo a
uno agresivo cuando la fase de la enfermedad es terminal, y ya se han agotado
los tratamientos con probado beneficio en extender la vida, y solo queda esperar

el desenlace final.

5.3 Recomendaciones

Se recomienda, dada la naturaleza proyectiva del presente estudio, donde el
participante manifesté su nivel de acuerdo con cada uno de los tratamientos
COMo respuesta a una circunstancia ficticia expuesta en una vifieta, es menester
que estos resultados sean contrastados con evidencia directa de futuros
estudios, donde pacientes deban decidir sobre el tipo de tratamiento que
prefieran recibir, si tratamientos paliativos o tratamientos agresivos aun con
medicamentos que no han probado extienden la vida. De hecho, el presente
estudio presenta evidencia que hace justificable y razonable se continte con una
linea de investigacion que establezca en qué medida para un paciente con
cancer, en un contexto como el peruano, prefiera tratamientos paliativos, que
prioricen la calidad de vida en la etapa final de la misma. Asi también, esta linea
de investigacion que se abre debe extenderse para explorar las preferencias de
los médicos tratantes, los familiares, y poblacion general, con el fin de poder
tener al final los elementos necesarios para poder disefiar servicios de cuidados
de salud adecuados y de calidad para pacientes que se encuentren al final de su
vida por la enfermedad.
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0S

ANEXOS

ANEXO N° 1 Matriz de consistencia

TEMA: PERCEPCION DE LA PREFERENCIA DE LOS PACIENTES ONCOLOGICOS ATENDIDOS AMBULATORIAMENTE SOBRE EL TRATAMIENTO AL FINAL DE LA
VIDA HOSPITAL NACIONAL ALBERTO SABOGAL ANO 2017

PROBLEMAS OBJETIVOS HIPOTESIS VARIABLES E INDICADORES
PROBLEMA GENERAL: OBIJETIVO GENERAL: HIPOTESIS GENERAL:
éCudl es la percepcién de Evaluar la percepcion de la | El paciente en estadio terminal VARIABLE DEPENDIENTE: VARIABLE
los pacientes oncoldgicos preferencia de los pacientes | del cancery ausencia de Percepcion de preferencia. DEPENDIENTE:
atendidos oncoldgicos atendidos | tratamientos con probada Variable cualitativa pues Percepcion de
ambulatoriamente sobre ambulatoriamente sobre los | eficaciay seguridad para lograr mide un atributo o cualidad. | preferencia

la preferencia de
tratamiento al final de la
vida, en ausencia de
tratamientos con probada
eficacia y seguridad para
lograr una mayor
sobrevida global o una
mejor calidad de vida, en
un Hospital Nacional del
Seguro Social del Peru en
el afio 20177

tratamientos al final de la vida
en ausencia de tratamientos con
probada eficacia y seguridad
para lograr una mayor sobrevida
global o una mejor calidad de
vida, comparando la alternativa
de recibir un tratamiento
conservador de soporte con la
alternativa de iniciar o continuar
recibiendo  escalonadamente
tratamientos agresivos.

una mayor sobrevida global o una
mejor calidad de vida prefiere un
tratamiento paliativo
conservador, en lugar de un
tratamiento agresivo

Esta variable es
operacionalizada a través de
una pregunta tipo Likert,
donde se registrara si el
participante estuvo muy de
acuerdo, de acuerdo, ni de
acuerdo ni en desacuerdo,
en desacuerdo o muy
desacuerdo con la
circunstancia descrita en la
vifieta que le tocd por azar.

1. Muy de acuerdo
2. Deacuerdo

3. Nideacuerdo ni
en desacuerdo

4. En desacuerdo
5. Muy en
desacuerdo




TS

ESPECIFICOS

PE 1: ¢Cudl es la percepcion
de preferencia de los
pacientes oncoldgicos
atendidos
ambulatoriamente acerca
del tratamiento al final de la
vida en ausencia de
tratamientos con probada
eficacia y seguridad para
lograr una mayor sobrevida
global o una mejor calidad
de vida, por grupo etareo en
el Hospital Nacional Alberto
Sabogal de EsSalud?

OE1: Evaluar la percepcién de preferencia de los
pacientes oncoldgicos atendidos
ambulatoriamente acerca del tratamiento
oncolégico agresivo al final de la vida en
ausencia de tratamientos con probada eficacia
y seguridad para lograr una mayor sobrevida
global o una mejor calidad de vida, por grupo
etdreo.

OE2: Evaluar la percepcién de preferencia de los
pacientes oncoldgicos atendidos
ambulatoriamente acerca de la mejor terapia
de soporte como tratamiento al final de la vida
en ausencia de tratamientos con probada
eficacia y seguridad para lograr una mayor
sobrevida global o una mejor calidad de vida,
por grupo etareo

HE1: El paciente adulto mayor en estadio
terminal del cédncer y ausencia de
tratamientos con probada eficacia y
seguridad para lograr una mayor sobrevida
global o una mejor calidad de vida prefiere
un tratamiento conservador en lugar de
uno agresivo en mayor porcentaje que un
paciente de menor edad.

HE2: El paciente joven en estadio terminal
del cancer y ausencia de tratamientos con
probada eficacia y seguridad para lograr
una mayor sobrevida global o una mejor
calidad de vida prefiere un tratamiento
agresivo en lugar de uno conservador en
mayor porcentaje que un paciente de
adulto mayor.

PE 2: éCudl es la percepcion
de preferencia de los
pacientes oncoldgicos
atendidos
ambulatoriamente acerca
del tratamiento al final de la
vida en ausencia de
tratamientos con probada
eficacia y seguridad para
lograr una mayor sobrevida
global o una mejor calidad
de vida, por sexo en el
Hospital Nacional Alberto
Sabogal de EsSalud?

OE3: Evaluar la percepcién de preferencia de los
pacientes oncoldgicos atendidos
ambulatoriamente acerca del tratamiento
oncolégico agresivo al final de la vida en
ausencia de tratamientos con probada eficacia y
seguridad para lograr una mayor sobrevida
global o una mejor calidad de vida, por sexo.

OE4: Evaluar la percepcién de preferencia de los
pacientes oncoldgicos atendidos
ambulatoriamente acerca de la mejor terapia de
soporte como tratamiento al final de la vida en
ausencia de tratamientos con probada eficaciay
seguridad para lograr una mayor sobrevida
global o una mejor calidad de vida, por sexo.

HE3: El paciente de sexo femenino en
estadio terminal del cancer y ausencia de
tratamientos con probada eficacia y
seguridad para lograr una mayor sobrevida
global o una mejor calidad de vida prefiere
un tratamiento conservador en lugar de
uno agresivo en mayor porcentaje.

HE4: El paciente de sexo masculino en
estadio terminal del cancer y ausencia de
tratamientos con probada eficacia vy
seguridad para lograr una mayor sobrevida
global o una mejor calidad de vida prefiere
un tratamiento agresivo en lugar de uno
conservador en mayor porcentaje.

VARIABLE
INDEPENDIENTE:
Caso expuesto a
través de una
vifieta que a
manera de
estimulo suscita
una reaccion
psicoldgica en el
participante que
le lleva a
responder la
pregunta tipo
Likert. En la
vifieta 1, se
describe el caso
de un paciente
especifico para el
cual el médico
tratante
recomienda el
tratamiento
agresivo. En la
vineta 2, se
describe el mismo
caso, pero donde
el médico
tratante
recomienda el
tratamiento
conservador

VARIABLE
INDEPENDIENTE:

Vifieta

0. Vinetal
1. Viheta 2
Sexo

0. Mujer
1. Varén

Nivel educativo
0. Superior
completo

1. Superior
incompleto
2. Secundaria
completa

3. Secundaria
incompleta
4. Primaria
completa o
menos




[AS]

DISENO METODOLOGICO

POBLACION MUESTRA

TECNICAS E INSTRUMENTOS

NIVEL

POBLACION

TECNICA

Los estudios experimentales
significan el nivel mayor de calidad
de evidencia entre los estudios
primarios, pues priorizan la validez
interna y por si mismos pueden
proclamar causalidad

La poblacion de estudio estd
conformada por los pacientes
oncoldgicos que son atendidos en
forma ambulatoria en el Consultorio
Externo de Oncologia del Hospital
Nacional Alberto Sabogal Sologuren
de EsSalud del Callao

La presente investigacion emplea vifietas para exponer a los sujetos de
investigacidn a un contexto especifico que a manera de estimulo generara
una respuesta afectiva que guiara la respuesta a la pregunta tipo Likert que se
hace subsecuentemente a la lectura de la vifieta aleatorizada. Asi, a cada
participante le tocara una de dos vifietas seleccionada aleatoriamente. Esta
aleatorizacion se llevara a cabo por un sistema estadistico simple y los
cuestionarios serdn aplicados por alumnos de pre y post grado de medicina
del mismo Hospital los cuales serdn entrenados para aplicar el instrumento
en forma Adecuada.

TIPO DE INVESTIGACION

MUESTRA

INSTRUMENTOS

Estudio experimental, aleatorizado,
comparado.

DISENO

Estudio experimental, aleatorizado,
comparativo: El presente estudio
tiene un disefio donde el
participante sera expuesto
aleatoriamente a una de dos
circunstancias descritas en vifietas
qgue a manera de estimulo genera en
él o ella una reaccién psicoldgica que
le hace responder siguiendo su
preferencia si estuviera en la misma
circunstancia descrita en la vifieta a
la que fue expuesto

Para calcular el tamafio de muestra,
se estimd a partir de los siguientes
parametros (20): Valor alfa a dos
colas:

5% Poder:

90% Proporcién de personas que
tienen tratamientos que sostienen la
vida:33% Proporcion de personas
que prefieren tratamientos
paliativos: 48%

Razén entre tamafios muestrales 1.0
Calculo de muestra: n=237 para cada
grupo

Se incluye un cuestionario donde se registraran datos demograficos del
paciente, asi como datos del diagndstico por el cual siguen tratamiento en el
servicio de oncologia.

Ademas, se incluye una de dos vifietas, que es seguida de una pregunta tipo
Likert que registra el nivel de acuerdo del participante con la recomendacion
expuesta en dicha vifieta.




ANEXO N° 02
INSTRUMENTO

HOJA DE CUESTIONARIO 1

Percepcipn de preferencia de tratamientos oncologicos
Hospital Alberto Sabogal Sologuren
Estrmado Pacients,
La preseme encuesta es voluriana v arpnime, suresuitado ayudery &l sistema de salud a omar mejores
decisiones sobre la gendon de las enfermedades cnoofggicas.
E=fa encuesa le omers unos 3 mindos. Agradecermos su colaboradion
1:Susen? Mescuino [ | Femenino [ ] 2;Suedad? [ Janos
3 Estada civil:  Solero D Casadofoomiviene |:| Separadovdivorciado D Wildio |:|
4 ; Cual es su religion? Mnguna[ | Catolico | Protestare/crisianoio candico[ | musdman|_]Ora []
5 Luger de Procedenciac  Departamentio | |
6 Povincia | | 7 Do | |
BiTienehijos? Mo [] 1] A ] Masde3[]
9 Nivel deinstruccion:  Sminetuccion [ | Privena [ | Primaria Completa [ ]
Secundaria incompleta] | Secundariacompleta [ ] Superiorincormpleta] | Superior corples| |

10 Hace cuanto tiempo inicio su enfermedad? (le dijeron al diagnostico) menos de 1 ITEED
dela<defmeses [ | defmesesa<delgo| | delamoa<deZanos [
deZa<deSdnos [ | deSa<dellawos [| delDdhosamas Il

11 i Dgnoe le hicieron e diagngstica?

Esisll.::ID Inen |:| airo hospitel del n-im-.aD esablecimieno privado |:| i |:|

12 5i el diagnpstico fue realizado en Essalud, ;Enque servicio fue hecho?  Cingja |:|
Cingjia de cabeza y cuello |:| Cirudia Oncologica |:| Cirudia de T-:.ra:-:l:l Demenlodia |:|
Gestoenerlogia [ | Giecolgia [ | Ginecologia Oncologica [ ] Mewroiogia [
Meurocingia |:| Erh::n'in:lmrg-:l-:-giaD Tm.lTE'dD-gml:I Urolagia D o |:[

13 ; Cuanto iempo paso desde que ingreso al servicio donde fue disgnosticado hasta ser referido
aDneologis?  menos de 1 sermena |:| de 1 semena a« de 1n'EE|:[ de 1 mes a=de 3I'I'E"5EEI:|
-:IeErrlaae5a-cdeE|rrE595|:| deE-rresesa-:del-ﬁ-::—D n'laidemmﬂlj

14 ¢ Desde hace cugnto iermpo se atiende en Oncologia de este Hospital? mencs de rnasl:l
-:Ie-“lrresa-:-:le-ﬁrresesu dE'EII'I'E'Ea-'!dE1EI=EID dela‘-:-a-:del.‘:’nns,lj
de2afosa<deSanos [ | deSafiosa<de0dnos] | de10dosamas [

15 ; Recibe actualmente quimicterapia? 3i|:[ Mo |:|

16 5i redibe quimioterapia, ; Desde cuando? hace menos de un mes |:|
enire 1 mes y menos de G meses I:I enre Hmesesy 1 a’n::||:[ mgsde 1 dno I:I

17 Si no recibe actualmente quimicterapia ¢ Ha recibido dgunave? S Mo [

18 Si ha redibido alguna vez quimicterapia, ¢ hace cuznte tiempo termind su dltimo ciclo de quimioterapia?
henos de 1 ITEE-D de E:'IITEE-E'E-D de 3 &6 meses E h‘h5deﬁ-n‘e595D

19 5i recibe o recibip & guna vez quimicterapia, ; esta fua?

orel D endovencsa D ambas D
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HOJA DE CUESTIONARIO 1

20

Estirado pacients, le presentamos el caso de Juan

Juan tiene 35 dhos y ha sido diagnostcado de cancer de pulmion terminal. Aunque redliza sus
actvidades diarias casi sin ayuda, tiene s espofadica y dolor leve. Su niedico le ha dicho que fiene
una expectaiva de vida de 6 meses. Sumedico adenty s le ha diche gue hay dos fratamientos que se
usan comunmente para pacientes en su condicion un ratamiento: consenvador y un Tratarmiento
agresivo, y le explica:

El tratamiento conservador: £5 un fratamiento paliativo donde se prescriben medicamentos para el

dolor (andlgesicos) y para la tos (anfitusigenos) con los que se logra controlar los Sintomes. Esos
medicamentos no generan muchos evenios adversos. Adenfs, se dan medicamenios para estimular
el apefio para mantener un buen peso. Asirmismo, l paciente recibe atencion domiciliaria por un
medico de cabecera. Este ratamiento no aumenia la expectaiva de vida

El tratamiento agresivo: es un tratamiento paliativo donde se prescriben medicamenios de

quirnioterapia que debe recibir cada 21 dias con eventos adversos esperados y adermias un
medicamento biclogico que es nuevo en el mercado pero de muy alto costo. Debera recibir
adicionalmente redicamentos para las nauseas y probablementie ampollas para controlar los eventos
adversos hemetologicos producio del Tatamiento recibido. Tarrbien incluye |a prescripcion de
medicamentos para el dolor (analge sicos) y para la tos (antisigenos). Aderas, se dan
medicamentos para estimuar el apefito para mantensr un buen peso. En caso de presentar estos
eventos adversos debera acudir a la emergencia del Hospiial. Este fratamienio no aumentara su
expeciaiva de vida.

Finalmente el médico de Juan le indica que es mejor recibir & tratamiento conservador (gl primer
tratamiento). ; Que opinion le merece esta recomendadio n del médico?

Muy de acuerdo | | Deacwerdo [ | N de acuerdo ni en desacuerdo [ ]
Endesacverdo [ | Muy en desacuerdo[ ]
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HOJA DE CUESTIONARIO 2

Percepcion de preferencia de tratamientos oncolo gicos
Hospital Alberto Sabogal Sologuren

Estimedo Pacients,
La presene encuest s voluntaria v anonima, su resultedo ayudara &l sisterme de sakud & tomer mejones
decisiones scbre ks siencion de las enemmedades oncologicas
Ests encuesta le omera unos 5 minuos. Agradecemos su colaboracion

1iSusew? Mascdino []  Ferenino [ 2;Suedad? [ |afos
3 Estado civil: Sohero [ | Casadomorviviene| | Sepaadodivorciado [ Viedo []
4 ; Cual es su religion? Ninguna[ | Catolico[ | Proestanieicristianoine candbco[ | musuinen[|ora []
3 Luger de Procedencia Departaments | [
6 Povircia | | 7 Distit | [
BeTienehijes? ™o [ I[] 4] ] Mwasde3[ ]
9 Nivel de instruccidn: — Sin insTuccipn |:| Prirmeria |:[ Primaria Completa E]

E‘-En::_n:lmalr-:::rrpleED Secundana completa |:| Superior in:-:.'-n'pleIED Supsnior -:c:n‘plets‘]

10 Hace cugmto iempo inicio su enferrmedad? (e dijeron € diegnpstico)  menos de ITEEI:l
de 1a< de Gmeses D de fmeses a < de 1 a—rnlj de 1 afo a < de 2 dhoe D
dela<deSaws [ | deSa<deldos [ | del0dosanss L]

11 ;Dgnde le hicieron & disgnostico?

EssaLl:ID Inem D oir hoapite del rnn:salj esEblecimeno prvado D o D

12 5i el disgniostico fue realizado en Essalud, ; En que servicio fee hecho?  Cinugia |:|
Cinjia de cabezay cuello []  Ciugia Oncolpgica [ | Crudiade Torax[ | Dermenciogia [ ]
Gastoenterologia || Giecologia [[] Ginecologia Oncologica [ Meumologia [
Meurocingia [ | Otominclanngologia| | Traumemlogia | Umlogia [ Owo []

13 ; Culanto iermpo pasg desde gue ingresn al senicio donde fue disgnosticado hasta ser referido
aOncologia? menosde 1semena [ | de lsemaraa<de Tmes[ |  de 1mes a«<de 3meses| |
dei]n‘esesa-:-::le-ﬁrmses]:l de Gmeses a < de | an::-D mas de un o |:|

14 ; Desde hace cuznto tiempo se atiends en Oncolodja de este Hospital ? menos de Irres|:|
EE]I'I‘EE&-"!dEEHTEE-EE-D -::Ie-E-rresa-:de]at-D de]af‘-:-a-:-::le?i‘m«slj
deZafiosa<deSaws [ | deSeosa<del0&ws] | del0dnosamas [

15 ¢ Recibe actualmente quimioterapia?  Si[ | Mo [

16 Si recibe quimiotarapia, ; Desde cuando? hace menos de unimes D
enre Tmesy menos de Gmeses [ | emme Gmesesy 1dw| | measdeldno [

17 Si no recibe actuamente quimioterapia ;Ha recibido algunavez?  Si[ | Mo []

18 Si ha recibido alguna vez quimioterapia, ; NACcE CLENED TEMPO TEAMING SU UMD Goio de quIMnoterap a7
Merosde Tmes[ | dela3meses[ | de3abmeses| | Masde Smeses[ |

19 5i recibe o recibin alguna vez quimicterapia, ;esta fus?

aral D endovencsa D amhas D
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HOJA DE CUESTIONARIO 2

20

Estirado pacients, le presentamos el caso de Juan

Juan fiene 35 dnos y ha sido diagnostcado de cancer de pulripn tenmind. Aunque realiza sus
actvidades diarias casi sin ayuda, fiene os espofadica y dolor leve. Su niedico le ha dicho que fiene
una expectaiva de vida de 6 meses. Sumiedico adeni s le ha dicho que hay dos fratermientos que se
usan corrunmente para pacientes en su condicipn un ratamiento: conservador y un tratarmienio
agresivo, ¥ le explica:

El tratamiento conservador: 25 un Tatamiermo paliatvo donde se prescriben medicamentos para el

dolor (analgesicos) y para la tos (anfiugigenos) con los que se logra cortrolar los gimomes. Esios
medicamentos no generan muchos everios adversos. Adems, se dan medicamenios para estimular
el apefio para mantener un buen peso. Asirmismo, el paciente recibe atencion domiciliaria por un
miedico de cabecera Este ratamiento no aurenta la expectativa de vida

El tratamiento agresivo: es un tratamiento paliativo donde se prescriben medicamenios de

quimioterapia que debe recibir cada 21 dias con evenios adversos esperados y adermas un
medicamento biclogico que es nuevo en el mercado pero de muy alto cosio. Debera recibir
adicionalmente medicamentos para las nauseas y probablemenie ampollas para controlar los eventos
adversos hemetologicos producio del Tatamierto recibido. Tarrbien incluye |a prescripcion de
medicamentos para el dolor (analge sicos) y para la tos (antitsigenos). Aderas, se dan
medicamentos para estimuar el apefito para mantener un buen peso. En caso de presentar estos
eventos adversos debera acudir a la emergencia del Hospital. Este Tratamiento no aumentara su
expectiva de vida.

Finalmente el médico de Juan le indica que es mejor recibir & tratamiento agresivo (el segundo
tratamiento). ; Que opinion le merece esta recomendacion del medico?

My deacuerdo | | Deacwerdo [ | N de acuerdo ni en desacterdo [ |
Endesacuerdo | | My endesacuerdo[ ]
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ANEXO N° 3

CONSENTIMIENTO INFORMADO

A través del presente documento se le invita a participar en una investigacion
que se estad realizando para evaluar la percepcion de preferencia de los
pacientes sobre el tratamiento de un paciente con cancer al final de la vida. En
este documento se le explicara sobre los objetivos, procedimientos, beneficios y
riesgos de su participacion en esta investigacion con la finalidad que Usted
libremente decida si desea o no ser parte del estudio. Esta investigacion esta
siendo realizada por los Dres. Patricia Pimentel Alvarez y Victor Dongo Zegarra
como parte de un proyecto de tesis de maestria de la Universidad Privada San

Juan Bautista.

OBJETIVOS Y BENEFICIOS

El objetivo de esta investigacion es evaluar la preferencia de los pacientes que
padecen una enfermedad oncoldgica sobre las posibilidades terapéuticas que le
puede ofrecer el sistema de salud en una etapa al final de la vida, pues muchas
veces, el médico asume que el paciente esta de acuerdo con su decision y no lo
hace parte de ella. La informacion que se obtenga con esta investigacion puede
ser de gran utilidad para implementar intervenciones que permitan un manejo

compartido de las decisiones sobre la salud de los pacientes con cancer.

PROCEDIMIENTOS

Primero, se le pedira que responda a un cuestionario, que dura
aproximadamente de 5-7 minutos como maximo, en el que se le preguntara
sobre sus datos demograficos y sobre su opinion sobre un caso clinico. Este
cuestionario es anénimo, no tomaremos su nombre ni datos de contacto y los
resultados de sus respuestas no seran divulgados a ninguna persona, hi a su

médico tratante.

RIESGOS, STRESS O INCOMODIDAD
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Algunas personas pueden sentirse algo incomodas al responder las preguntas

de la encuesta. No obstante, Ud. puede negarse a responder alguna pregunta.

CONFIDENCIALIDAD Y PRIVACIDAD

Nadie va a conocer que Usted esta participando en el estudio. La informacion
que usted brinde va a ser guardada de manera confidencial. La encuesta o
encuestas que Ud. responda seran codificadas y no habra forma de identificar

en ellas su nombre.

INFORMACION ADICIONAL
Usted no tiene que participar en este estudio si no desea hacerlo. En el caso

gue quiera participar se le dara una copia de este documento.

AFIRMACION DEL PARTICIPANTE

Se me ha explicado acerca de esta investigacion y he decidido participar en ella.
Yo tengo la facultad de hacer preguntas. Si tuviera alguna pregunta adicional en
relacion al estudio puedo comunicarme a los teléfonos o correos electronicos
con: Dra. Patricia Pimentel Alvarez, médico oncologo
pattypimentel2002@yahoo.com. Cel. 959704894; Dr Victor Dongo Zegarra,
victordongol13@gmail.com, cel. 988805413

Lima, de del 2017

Nombre del Participante:

Firma del participante

Nombre del encuestador:

Firma del encuestador
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