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RESUMEN
La muerte es un fendmeno comun a todos los seres vivos, pero ella y el proceso que en ello culmina
son eventos muy variables en cada ser humano. Hasta hace algunas décadas, la muerte era casi
exclusivamente un algo dictado por la naturaleza o las paupérrimas condiciones de vida de cada
hombre. Con el paso del tiempo y el devenir epidemioldgico y demogréfico de la transicion de salud,
la ocurrencia de la muerte se modificod, pero también cambié la intervencidn que la ciencia médica
podia realizar sobre ella. En cuanto a la “buena muerte”, los autores sobre los cuidados paliativos
son muy consistentes en la descripcion de las caracteristicas generales de una trayectoria de morir
ideal: conciencia, autonomia, un estilo de afrontamiento auto-elegido y la comunicacion abierta y
honesta. En ninguna de la literatura revisada hasta el momento, hemos encontrado referencias sobre
el manejo de estos sintomas, y la presencia de otros que pudieran representar un deteriorante mas
de la calidad del morir de un paciente. Si bien la mayoria de los objetivos de los cuidados paliativos
estan enfocados en apaciguar los sintomas que pudieran deteriorar la condicion fisica del paciente
aun mas de lo que ya por evolucion se ha deteriorado, son pobres las intervenciones que se hacen
con respecto a los sintomas psiquiatricos, y mas pobres aun los que pudieran hacer una referencia
valida sobre la composicion de un trastorno psiquiatrico, y el beneficio de la intervencién de un
especialista en la salud mental. Existen multiples herramientas que han pretendido establecer un
margen de referencia para los clinicos que acompafian a sus pacientes en este proceso, sin embargo
son tantos los factores involucrados y las personas implicadas, que se pierde el objetivo central de
dicha investigacién, que en todo caso seria ¢ Cuales son las decisiones que tomara el paciente con
respecto a su existencia, el manejo de sus molestias fisicas y psiquicas al final de su vida, que plan
tiene sobre su voluntad anticipada y los tiempos en los cuales se sucederan?, ademas de determinar
cudles seran los factores que mas impacto tendran sobre su auto percepcién de paz y dignidad al
momento de morir. Objetivo: Evaluar la calidad del morir en pacientes terminales, ldentificar la
presencia de sintomas psiquiatricos y su severidad en los ultimos dias de vida y proveer

intervenciones terapéuticas en los pacientes que lo requieran y hacer el seguimiento clinico.



Material y métodos: Se realizara un estudio observacional, transversal y descriptivo, en los pacientes
terminales del Hospital de Especialidades del CMN SXXI. Se Evaluara la calidad de la muerte a
través de los cuestionarios sobre calidad del cuidado al final de la vida y los resultados se veran
reflejados en el APGAR para la calidad del morir. Se creara una base de datos en el programa Excel
y el analisis de datos se realizara con el Soffware Estadistico Para las Ciencias Sociales (SPSS).
Resultados: Se encuesto a un total de 22 pacientes en estado terminal, 60% hombres y 40% mujeres,
el grupo de edad de mayor porcentaje con un 36.4% fue el de 60-70 afios de edad, el porcentaje
mas alto enfermedad concomitante fue renal y endocrinoldgica (22.7%). Se realizaron multiples
estudios de correlacién a través de la comparaciéon de medias con la Prueba T para muestras
relacionadas encontrando una significancia estadistica con interpretacion clinica (p<0.0001) y
rechazo de la hipotesis nula a través de la prueba no paramétrica de Wilcoxon con significancia
estadistica de p <0.001. se encontré ademas significancia estadistica en la correlaciona factores
sociodemograficos, principalmente con escolaridad (p=.007), estado civil (p=.002) y religion (p <
0.001). Discusion: Existe aun una tendencia a rechazar las necesidades de los cuidados de la calidad
de la vida al final de la vida, sin embargo, la convivencia y el acompafiamiento de los médicos se ve
reflejada en el incremento positivo de los puntajes de las herramientas que permiten evaluar la
calidad del morir. Conclusién: el Apgar del morir es una herramienta sencilla y de gran utilidad, con
una gran sensibilidad al cambio, que permite evaluar la calidad del proceso del morir, y que se
relaciona tendenciosamente de forma inferencial con la presencia y severidad de sintomas

psiquiatricos.



INTRODUCCION
A mediados del Siglo XVII, el escritor y moralista francés La Rochefoucauld hacia ya un comentario
con respecto a nuestra posicion ante la muerte: “Uno no puede mirar mas sostenidamente a la
muerte que al sol...”, y hoy en dia en pleno Siglo XXI, siendo ya factible la instrumentacion cientifica
para examinar el sol, no existen las medidas de estimacién necesarias para poder evaluar

objetivamente la calidad del morir. (')

El hombre posee una identidad simbdlica que lo particulariza con respecto de los demas seres vivos:
tiene nombre, tiene historia, puede teorizar y crear. Sin embargo, no puede vencer a la muerte, a la
que le teme como un final ineludible, aunque este destino le resulte, asi y todo, fascinante. La idea
de la muerte es inherente al pensamiento humano, de acuerdo a Sdcrates, "el verdadero fildsofo
siempre esta preocupado por la muerte y el morir"; Cicerén decia que "estudiar filosofia es
prepararse para morir", y para Montaigne "el perpetuo trabajo de la vida es elaborar los fundamentos
de la muerte". Freud, que durante muchos afios de su vida estuvo torturado por la enfermedad y la
posibilidad de morir, pensaba, no obstante, que el hombre no tiene una representacion de la muerte,
y que por lo tanto, no puede temer a algo que no puede concebir. El temor a la muerte, sugirid, no

es otra cosa que el miedo a la castracion o el miedo al abandono. ?

La muerte es un fenédmeno comun a todos los seres vivos, pero ella y el proceso que en ello culmina
son eventos muy variables en cada ser humano. Hasta hace algunas décadas, la muerte era casi
exclusivamente un algo dictado por la naturaleza o las paupérrimas condiciones de vida de cada
hombre. Con el paso del tiempo y el devenir epidemioldgico y demografico de la transicion de salud,
la ocurrencia de la muerte se modifico, pero también cambid la intervencidon que la ciencia médica
podia realizar sobre ella. Esto dio origen al surgimiento de movimientos sociales en pos de una
muerte alejada del sufrimiento y con un mayor protagonismo por parte del falleciente, pero también
se permitié el desarrollo del cuidado paliativo como alternativa a lo anterior y como posibilidad para

ejercer un derecho a la muerte digna y contrarrestar al encarnizamiento terapéutico. ¢4



Sin embargo y a pesar de que ya son algunos los afios desde que los grupos cientificos encargados
del desarrollo de las herramientas bioéticas que se utilizan para definir los conceptos asociados a la
muerte, son escasos los que se enfocan en el proceso del morir, ya que dejan a un lado el medio
para llegar al fin, y dan mucha importancia al fin mismo, que es la muerte. ®) Por lo cual es importante
determinar cuales son las necesidades del paciente en este proceso, ya que en multiples ocasiones
uno de los principales problemas esta representado por el temor del médico y el personal de salud
que rodea al moribundo de hablar directamente sobre la muerte y el contexto que rodea al proceso

de llegar a esta. ¢.7)

La aceptacion de la muerte y el proceso del morir son de vital importancia, no solo para el paciente,
sino también para el personal que le acompaiiara en ese proceso. ©® El miedo a la muerte es una
caracteristica normal entre los pacientes en cuidados paliativos, y podriamos pensar que los
pacientes que estan enterados que la muerte es inevitable para ellos, aceptarian enfrentarla sin tanto
miedo, sobre todo en los pacientes en etapas geriatricas. Por lo cual, la atencion en los servicios que
proveen de cuidados paliativos debe de estar enfocada a aliviar este miedo a la muerte, asi como
de entender la necesidad existente de una atencion psicolégica y espiritual en los pacientes

terminales.

Y es precisamente de estos conceptos y premisas, que se deriva el cuestionamiento s Qué es una
buena muerte? ; Cual es el papel del médico, su responsabilidad y su alcance en el proceso de morir
de sus pacientes?; preguntas que, necesitan de respuestas que en conjunto con los determinantes
filoséficos como los abordados inicialmente, deberan de ser parte de un analisis sistematizado que
permita objetivar cuales son los aspectos y necesidades fundamentales que requieren de la atencion
del médico para llegar al resultado irrevocable de la vida de todo ser humano: la muerte; siendo uno
de los objetivos de la medicina paliativa el disminuir este miedo en los pacientes a punto de

enfrentarla. (10. 11, 12)
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¢ Qué es una buena muerte?

El desarrollo de una buena atencién para las personas que mueren es importante hoy en dia.
Enfrentar la muerte inminente, impide mantener el sentimiento basico de seguridad y permanencia
en el mundo, sobre todo cuando un paciente se auto determina en el éxtasis de su vida. En
consecuencia los sentidos de la identidad de las personas son sacudidos y las personas se ven
obligadas a redefinirse en términos de un moribundo. ('3 En cuanto a la “buena muerte”, los autores
sobre los cuidados paliativos son muy consistentes en la descripcidn de las caracteristicas generales
de una trayectoria de morir ideal: conciencia, autonomia, un estilo de afrontamiento auto-elegido y
la comunicacién abierta y honesta. (14)

Sin embargo, estos ideales deben de resumirse a objetivos especificos que permitan al paciente
hacer uso de sus capacidades para confrontar, aceptar y definir cuales seran sus propias
estipulaciones con respecto su propio proceso de morir. (19 Los cuidados paliativos brindan una
oportunidad para el paciente, siempre y cuando se desarrollen de forma concreta, para poder
establecer un panorama que le permita al paciente y su familia, tomar decisiones que le permitan
aceptar su final. (16)

Asi pues, ya desde hace mas de 15 afios, empezaban a establecerse los criterios que le permitirian
a una persona morir con paz y dignidad, determinando que los factores que mas deberian de
cuidarse al momento de saber que la vida estaba por terminar, eran los relacionados con el control
de los posibles sintomas fisicos molestos, sobre todo el mas temido de ellos: el dolor ('7), pero sin
quitar importancia al resto de los aspectos como lo son el econdémico, el soporte social, las creencias
existenciales y espirituales, sus deseos y expectativas, y de gran importancia e impacto; los sintomas

psicoldgicos. (18)

De aqui pues que surge una de las preguntas de gran importancia para el manejo de los cuidados
paliativos. La gran mayoria de los profesionistas de la salud damos por hecho que los pacientes
buscan el alivio y consuelo en las manos de un profesionista que sepa guiarlos hasta la ultima
estacion de su existencia, sin embargo, son pocos los médicos que suelen hacerse la pregunta sobre

qué y como le gustaria al paciente morir, ya que por razones de muchas indoles pero sobre todos

11



culturales y de formacion, esa decision es dejada en manos del médico, sin considerar al paciente

ni a sus allegados. (19.20)

¢Morir en casa o en el hospital?

Esta es una pregunta que genera bastante controversia, debido a que su respuesta se sustenta en
la decisidn de tres puntos pivote: el paciente, su familia y el médico que le atiende. Existen algunos
paradigmas relacionados con cual deberia de ser el lugar de muerte de un individuo, sin embargo
son pocos los estudios que hacen uso de esta pregunta y de su respuesta para mejorar los
parametros que le permitirian a una persona morir de una manera mas congruente con sus deseos,
los cuales en muchas ocasiones, no son expresados. " El tomar la decision sobre el lugar para
morir no es un cuestionamiento simple, pues es precisamente el motivo de que muchas de las veces
se deje la toma de decisiones al médico, debido a la ausencia de convergencia entre los deseos del
paciente y los miedos de la familia 2. De acuerdo con Frederika E. y sus colaboradores @3 el 51%
de los familiares no estan de acuerdo con las decisiones a tomar de sus pacientes moribundos, lo
que genera solo un 37% de pacientes que mueren en paz y en congruencia con sus deseos y
voluntad anticipada.

La capacidad de tomar decisiones sobre la propia muerte y el morir se consideran comunmente un
componente necesario de una buena muerte, pero las dificultades en la comunicacion sobre la
muerte inminente se han documentado en muiltiples estudios realizados previamente (?4). Estos
aspectos involucran desde el lugar de la muerte, hasta los aspectos personales como son los deseos
espirituales y religiosos. 9. Sin embargo no podemos dejar de lado uno de los aspectos de gran

importancia en los pacientes terminales: ; Cuales son las necesidades afectivas que tienen?

Los sintomas psiquicos al momento de la muerte.

Durante el recorrido que hemos hecho de la literatura, hemos encontrado citada “la ansiedad vy el
miedo por la muerte inminente”, sin embargo, en ninguna de la literatura revisada hasta el momento,
hemos encontrado referencias sobre el manejo de estos sintomas, y la presencia de otros que

pudieran representar un deteriorante mas de la calidad del morir de un paciente. Si bien la mayoria
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de los objetivos de los cuidados paliativos estan enfocados en apaciguar los sintomas que pudieran
deteriorar la condicion fisica del paciente ain mas de lo que ya por evolucion se ha deteriorado, son
pobres las intervenciones que se hacen con respecto a los sintomas psiquiatricos, y mas pobres aun
los que pudieran hacer una referencia valida sobre la composicion de un trastorno psiquiatrico, y el
beneficio de la intervencién de un especialista en la salud mental, para la integracion de todos estos
factores que determinan el bien morir, puesto que la integracién de la psique va desde lo objetivo
hasta lo subjetivo, y es responsabilidad del médico poder identificar cuales areas necesitan de mayor

atencion y quien es el mayormente capacitado para atender estas necesidades. (26:27)

Evaluando la calidad del morir

Es asi entonces que abordamos el tema que nos concierne, ;Qué y quienes pueden evaluar la
calidad del camino que va desde el enfrentar la realidad sobre la extincién propia, hasta el final
irrevocable? Existen multiples herramientas que han pretendido establecer un margen de referencia
para los clinicos que acompafan a sus pacientes en este proceso, sin embargo son tantos los
factores involucrados y las personas implicadas, que se pierde el objetivo central de dicha
investigacion, que en todo caso seria ¢ Cuales son las decisiones que tomara el paciente con
respecto a su existencia, el manejo de sus molestias fisicas y psiquicas al final de su vida, que plan
tiene sobre su voluntad anticipada y los tiempos en los cuales se sucederan?, ademas de determinar
cudles seran los factores que mas impacto tendran sobre su auto percepcién de paz y dignidad al

momento de morir.

Haciendo énfasis entonces en la necesidad que tiene el médico para conocer este enfoque, y
reconociendo que existen barreras y problemas que subyacen a las medidas de morir, es que en
el presente estudio intentamos demostrar de forma inferencial que se puede establecer un estandar
de atencion para facilitar la mejora continua de la calidad para el tratamiento de los pacientes al final

de su vida. (2829, 30)
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JUSTIFICACION

Aun es escasa y pobre la literatura en nuestra poblaciéon en donde se reporte una evaluacién de la
calidad del morir en los pacientes terminales, que ademas proponga instrumentos que permitan
realizar estas estimaciones y que conjuntamente tomen en cuenta los sintomas psiquiatricos, su
severidad y su impacto en los objetivos que se plantean para proporcionar una muerte digna y de
calidad. Ya bien reportaba Lorenz KA y sus colaboradores desde hace mas de 10 afios la necesidad
de mediciones a través de las cuales pudiera describirse, evaluar y mejorar la calidad del proceso
de la muerte 28, Por lo cual es de suma importancia que existan protocolos de cuidados paliativos
que permitan proveer de los cuidados que alivien los malestares que pudiera tener un paciente al
final de su vida, incluyendo los sintomas psiquicos, que por si solos incrementan de manera notable,
pero aun subjetiva, la angustia que genera el miedo al sufrimiento, mas que a la muerte en si misma.
Por lo cual es de suma importancia poder contar con instrumentos y valores objetivos que permitan
realizar una medicion sistematica sobre las caracteristicas clinicas al final de la vida de los pacientes,
para poder realizar e implementar programas de cuidados paliativos en unidades desde primer hasta
tercer nivel de atencion, ademas de la creacion de herramientas clinicas que le permitan al
profesional de la salud, evaluar objetivamente cuales son las necesidades de sus pacientes en las
ultimas horas de vida. Este estudio infiere que percepcion tienen los pacientes en esta unidad, asi
como demuestra la prevalencia de sintomas psiquiatricos en esta poblacién especifica que permita
la elaboracion de estrategias y protocolos de cuidados paliativos generales y especificos, con énfasis

en el manejo de sintomas psiquiatricos; para mejorar la calidad del morir en pacientes terminales
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

La muerte representa para una gran cantidad de personas un dilema que abarca desde lo filosofico
hasta lo ético, en donde por razones inherentes a la practica médica, los profesionales de la salud
se ven involucrados en el término de la existencia vital de sus pacientes. Sin embargo, en muchas
ocasiones estos mismos dilemas representan un punto de conflicto para el manejo clinico de las
ultimas horas de vida de los pacientes, que se convierte en un aspecto mas de la responsabilidad
profesional, y que simboliza tanto para el paciente y sus allegados como para el personal que le
atiende, un momento de crucial importancia; aunque en la gran mayoria de las ocasiones constituye
un momento de angustia y miedo ante la inminente representacion de un final, que en muchas de
las veces, por multiples factores se convierte en agonia en lugar de alivio para todas las esferas
involucradas; siendo éste uno de los principales motivos por los cuales se pierde el enfoque objetivo
de los cuidados paliativos, el cual es mejorar la calidad para la muerte del paciente. Asimismo,
debemos de entender que este proceso, es decir, el morir, conlleva la angustia en el paciente por
factores que van desde los aspectos fisicos y psiquicos, hasta situaciones personales que involucran
la satisfaccion del paciente a cumplir su voluntad y deseos, la sensacién de paz y dignidad, llegado
el momento de la muerte. Y es precisamente esta angustia; siendo esperada para el momento, mas
que un sintoma puro de psicopatologia, el objetivo evaluado en el presente estudio a través de las
mediciones realizadas por los investigadores y las intervenciones realizadas por el equipo de
psiquiatria y el resto del personal médico ante las necesidades detectadas con las herramientas que

se utilizaron.
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OBJETIVOS.

Obijetivo general:

e Evaluar la calidad del morir en pacientes terminales de la UMAE, Hospital de Especialidades “Dr.

Bernardo Sepulveda” del Centro Médico Nacional Siglo XXI.

Objetivos especificos:

¢ Identificar la presencia de sintomas psiquiatricos y su severidad en los ultimos dias de vida de los

pacientes terminales.

e Determinar cuales son los servicios que atienden al mayor nimero de pacientes terminales,

dentro del hospital de especialidades del CMN SXXI.

e Proveer, a través de solicitar las interconsultas necesarias, intervenciones terapéuticas en los

pacientes que lo requieran y hacer el seguimiento clinico.

MATERIAL Y METODOS

= Disefio de estudio:

Es un estudio cuantitativo.
a) Segun el tiempo de ocurrencia de los hechos y registros de la informacién:
Observacional
b) Segun el periodo y secuencia del estudio:

Transversal.
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c) Segun analisis y alcance de los resultados:
Descriptivo.

El investigador tendra un papel de observador de las variables.

= Universo de trabajo.

Unidad de observacion.- Se estudid a todos los pacientes hospitalizados diagnosticados o
catalogados en fase terminal de acuerdo a la NOM-011-SSA3-2014 (ver anexo 8) y/o a los criterios
de la OMS; por su servicio tratante en la UMAE, Hospital de Especialidades “Dr. Bernardo

Sepulveda” del Centro Médico Nacional Siglo XXI del Instituto Mexicano del Seguro Social.

= Seleccién de la muestra:

- Criterios de inclusion:
1) Pacientes mayores de 18 afios.
2) Pacientes de ambos sexos.
3) Pacientes catalogados o diagnosticados en fase terminal.
4) Pacientes que hayan firmado el consentimiento informado aceptando ser incluidos en el

estudio.

- Criterios de exclusion:
1) Pacientes que decidan no proporcionar su consentimiento informado para la
participacion en el estudio.
2) Pacientes que no estén catalogados o diagnosticados en fase terminal.

3) Pacientes en fase terminal por enfermedad oncoldgica.
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- Criterios de eliminacion.
1) Decisién del paciente o representante legal de abandonar el estudio (revocaciéon de
Consentimiento Informado (anexo 7).
2) Pacientes que no hayan completado todos los cuestionarios aplicados durante la

entrevista.

= Método de recoleccién de datos:

-Para la realizacion del estudio, se seleccion6 a todos los pacientes hospitalizados en el Hospital de
Especialidades de la UMAE Centro Médico Nacional Siglo XXI, cuyo servicio haya determinado se
encuentran en fase terminal.

-Se les invito a los pacientes en esta condicion a participar en este estudio.

- Se les explico a todos los participantes, el objetivo y en que consiste el estudio, a quienes aceptaron
a participar se les solicito que firmen la carta de consentimiento informado (anexo 1).

-Se aplico a los pacientes cuestionario sociodemografico (anexo 2).

-A todos los pacientes se les realizo la calificacién del instrumento APGAR Para la Calidad del Morir
(anexo 3).

-Posteriormente se solicité contestar los instrumentos Cuestionario de Calidad del Cuidado al Final
de la Vida (CCFV): Version de Soluciones Comunes Para Pacientes y Cuestionario Para Pacientes
(anexos 4 y 5).

- Se les realizo ademas la Escala Breve de Apreciacion Psiquiatrica (anexo6), para determinar la
presencia de sintomas psiquiatricos

- Posteriormente se procedio a calificar cada prueba.

-Una vez detectadas las necesidades reflejadas por estos instrumentos, se solicité principalmente la
intervencién por el servicio de psiquiatria para el manejo de los sintomas psiquiatricos, asi como la
intervencién de su servicio tratante para el manejo de los sintomas dolorosos vy fisicos, para

posteriormente realizar de nuevo la escala del APGAR para la calidad del morir.
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-Los cuestionarios CCFV son auto aplicables para el paciente.
- Los instrumentos APGAR para la Calidad del Morir y la Escala Breve de Apreciacion Psiquiatrica

se aplicaron por el entrevistador.

= Instrumentos De Recoleccién De Datos

1) Consentimiento informado.

2) Cuestionario sociodemografico.

3) APGAR Para la Calidad del Morir

4) Cuestionario de Calidad del Cuidado al Final de la Vida

5) Escala Breve de apreciacion psiquiatrica

Consentimiento informado: ¢

El consentimiento informado es la expresién tangible del respeto a la autonomia de las personas en
el ambito de la atencion médica y de la investigacion en salud. El consentimiento informado no es
un documento, es un proceso continuo y gradual que se da entre el personal de salud y el paciente

y que se consolida en un documento.

Mediante el consentimiento informado el personal de salud le informa al paciente competente, en
calidad y en cantidad suficientes, sobre la naturaleza de la enfermedad y del procedimiento
diagndstico o terapéutico que se propone utilizar, los riesgos y beneficios que éste conlleva y las

posibles alternativas. El documento escrito sélo es el resguardo de que el personal médico ha
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informado y de que el paciente ha comprendido la informacién. Por lo tanto, el consentimiento
informado es la manifestacion de la actitud responsable y bioética del personal médico o de
investigacién en salud, que eleva la calidad de los servicios y que garantiza el respeto a la dignidad

y a la autonomia de las personas.

Cuestionario sociodemografico:

Historia clinica breve que describe los datos de identificacion del paciente como son nombre, nimero
de expediente clinico, edad, sexo, direccion, telefono, antecedentes personales patoldgicos de
importancia asi como tratamientos y antecedentes heredofamiliares neuropsiquiatricos de

importancia.

APGAR Para la Calidad del Morir (32):

v Descripcion:
Lista de cotejo de una pagina de extensién que evalua la continuidad de la atencion médica a los
pacientes en etapa terminal durante sus ultimos dias u horas de vida.

v' Categoria:

Cuidados Clinicos — Calidad Clinica

v" Fuente:
Iniciativa de cuidados paliativos, Baystate Medical Center, Calle Chestnut #759, Springfield, MA
01199.
v' Contacto:
Lewis M. Cohen, M.D.
v' Como utilizar el representante este instrumento:
Los médicos completan la lista de cotejo previo a la muerte del paciente, antes y después de las

intervenciones relacionadas con el puntaje obtenido.
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v' Referencias:
En 1997 el programa “Promoviendo La Excelencia En Los Cuidados Al Final De La Vida” de la
fundacion Robert Wood Johnson, se encarg6 de evaluar y determinar cuales eran las areas que
necesitaban de atencion en este momento de la vida. Inicialmente el grupo de trabajo inicio el
desarrollo de esta herramienta tomando en cuenta tres areas importantes: calidad de vida, educacion
y calidad de morir. En un principio esta escala se utilizé para evaluar a los pacientes con enfermedad
renal terminal, posterior a establecer que los resultados en la literatura eran insuficientes para
establecer criterios que pudieran determinar la calidad de la muerte y la atencién al final de la vida.

Es asi como se trazan los conceptos que darian como resultado el APGAR para la calidad del morir.

Esta disefiado con el modelo de evaluacién del APGAR de Virginia para medir la condicion de los
bebes recién nacidos (REF), ideado con un modelo que provee una manera de evaluacion rapida y
simple, que se compone de 5 parametros clinicos a los que se les asignan puntajes de 0 a 2 para

después ser sumados y alcanzar una calificaciéon que varia del 0 hasta el 10.

El APGAR para la calidad del morir, se desarrolla con un modelo de las mismas caracteristicas en
donde también existen 5 dominios: Dolor, sintomas fisicos no dolorosos, planificacién anticipada de
la atencién, sensacién de paz y dignidad y tiempo. Estos dominios también se puntian del 0 al 2, y

al final se suman para poder calificarlo del 0 al 10.

v Confiablidad del Instrumento:
Lake, Snell Perry & Associates, empresa privada que realiza conjuntos de enfoque y analisis
semicuantitativos, llevo a cabo el desarrollo de los grupos de discusién en Missouri, Carolina del
Norte y Colorado, utilizando técnicas validadas y disefadas para determinar aptitudes
representativas. Los lugares fueron elegidos para garantizar la inclusion de diversas poblaciones
demograficas. De acuerdo a los resultados obtenidos, se determinaron las areas a evaluar conforme
a la caracterizacion del concepto de una buena muerte como libre de dolor, pacifica y breve. En el

primer estudio prospectivo de pacientes en estado terminal se operacionalizaron en el instrumento
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las dimensiones correspondientes a dolor y sufrimiento, los factores psicosociales y duracion. El
sistema de puntuacién fue disefiado para reflejar las circunstancias de las decisiones y el curso
terminal. Las buenas muertes fueron cuantitativamente diferenciadas de las malas muertes.

v' Validez del instrumento:
El estudio piloto sobre 208 pacientes, tratados con neurolépticos, de 6 hospitales norteamericanos,
ofrecieron datos adecuados sobre validez aparente, validez de constructo, validez de contenido y
validez concurrente.

v" Llenado e interpretacion:
Al igual que en el APGAR de Virginia para recién nacidos, esta herramienta se califica del 1 al 10,
calificando con 0,1 o 2 puntos en cada una de las 5 categorias, con base a la observacion clinica, al
interrogatorio directo, y a los puntajes obtenidos en las escalas de evaluacién de la calidad de
cuidado al final de la vida, y se califica de acuerdo a la puntuacién obtenida: de 7 a 10 puntos una
muy buena calidad, de 4 a 6 una calidad regula y de 0 a 3 una mala calidad del morir.
Se realiza la evaluacién del puntaje al momento de hacer primer contacto con el paciente, y posterior

a las intervenciones para mejorar las categorias en las que se identifica un puntaje menor.

Cuestionario de Calidad del Cuidado al Final de la Vida @3

v Descripcion:
Dos cuestionarios auto aplicables para el paciente, cada uno de una pagina de extensidn que evallua
la percepcidn que tiene el paciente terminal sobre la calidad del cuidado que se le brinda.

v' Categoria:
Modelo conceptual de evaluacion clinica directa

v' Fuente:
Programa de investigacion para el cuidado al final de la vida, Harborview Medical Center, Novena
avenida # 325, Seattle, WA 98104.

v" Contacto:
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Ruth A. Engelberg, PhD

v' Como utilizar el representante este instrumento:
Se entrega el cuestionario a los pacientes terminales en calidad de poder contestarlos, es decir, que
no se encuentren en estado confusional o indispuestos por la presencia de algun sintoma fisico
doloroso o no.

v' Referencias:
El cuestionario CCFV se basé en un modelo y elementos identificados para la evaluacion de la
habilidad del médico al final de la vida mediante grupos focales en pacientes con enfermedades
terminales, miembros de la familia que habian perdido a un ser querido, enfermedades que limitaban

la vida, y las enfermeras y los médicos con experiencia en la atencién al final de la vida.

El modelo conceptual identifica cinco dominios de habilidades del médico: habilidades de
comunicacion, destrezas sobre los sintomas, destreza sobre los afectos, valores centrados en el

paciente y sistemas centrados en el paciente.

v Fiabilidad del instrumento:
Los encuestados respondieron cuestionarios adicionales para el analisis de validacion. Utilizaron las
siguientes medidas de construccidn relacionadas conceptualmente que esperaban estar asociadas
con los dominios del cuestionario CCFV: 1) el conocimiento médico de cuidados paliativos; 2)
satisfaccion del paciente con la atencion global del médico; 3) calificacion del personal de enfermeria
sobre la atencidn general del médico; y 4) los sintomas de los pacientes.

v" Validez del instrumento:
La validez de constructo fue apoyada por asociaciones significativas en la direccion hipotética entre
los factores del cuestionario identificados y cada uno de los siguientes: el conocimiento médico de
cuidados paliativos, el nivel de estrés de los sintomas de los pacientes y la calificacién de la calidad
general de la atencion de los pacientes.

v" Llenado e interpretacion:
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Se trata de dos cuestionrios, cada uno de 11 preguntas que se evallan con las opciones de

respuesta van desde 0= " terribles " a 10=" casi perfecto ". Se les indica a evaluar las habilidades

de su médico basandose en sus propias experiencias.

Escala Breve De Apreciacion Psiquiatrica ¢4):

v

v

v

Tipo de escala: escala sintomatica.

Sujetos: pacientes con sintomas psiquicos no estructurados.

Administracién: escala de observacion; semiestructurada y dirigida.

Tiempo de aplicacion: algunos reactivos evaluan el “aqui y ahora”, durante la entrevista;
otros, cubren las 72 horas previas.

Seleccion de reactivos: derivados del Lorr Multidimensional Scale for Rating Psychiatric
Patientes (MSRPP) y del Lorr Inpatient Multidimensional Psychiatric Scale (IMPS). Los
reactivos individuales del BPRS fueron seleccionados de acuerdo a qué tan sensibles eran
en medir la condicidon general de los sintomas psiquiatricos. Por lo tanto, es una escala de
segunda generacion.

Numero de reactivos: la version original incluia 16, pero la actual incluye 18.

Definicién de reactivos: en la version original son muy limitadas. No existe definicién para los
reactivos individuales del paso 0 al 6. En la versién posterior, la definicién individual de cada
reactivo se redujo a los pasos 0 al 4, definidos de acuerdo a cada reactivo. El 0 implica
normalidad, y el 4 maxima severidad. El BPRS incluido en el PANSS, incluye a los reactivos
definidos del 0 al 6.

Validacién psicométrica: la escala es frecuentemente utilizada para medir el estado psicético
global, y el puntaje total indica la severidad. El analisis factorial ha identificado los siguientes
factores especificos: trastornos del pensamiento (reactivos 4,12,15), factores emocionales
(reactivos 3,13,16), ansiedad-depresion (reactivos 3,5,9), agresividad (reactivos 10,11,14),

y agitacioén (reactivos 6 y 17).
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v' Comentarios: la escala es una de las mas utilizadas a nivel internacional y debe ser incluida
en estudios con pacientes con sintomas psiquicos. Si el puntaje total de la escala se usa
para medir severidad, se deberan usar los 20 reactivos. 20=intensidad leve, 21 6
mas=intensidad severa. Si se utiliza la version original, un puntaje de 30 o mas=intensidad

severa, y de 15 a 30=intensidad leve.

VARIABLES
INDEPENDIENTES DEPENDIENTES
e Paciente en Fase Terminal e Edad
e (Calidad del Morir e Sexo

e Escolaridad
e Ocupacién

e Presencia de sintomas psiquiatricos

Operacionalizacion de las variables.

La calidad del morir sera evalué a través de:
La aplicacion de los cuestionarios Calidad del Cuidado al Final de la Vida (CCFV):
= Version de soluciones comunes para pacientes.

= Cuestionario para Pacientes

Asi como con la puntuacion del instrumento APGAR Para la Calidad del Morir, instrumentos todos
que permitié cotejar y cuantificar objetivamente los aspectos que determinan la presencia de una

muerte digna y tranquila.

La presencia de sintomas psiquiatricos y su severidad se midi6é a través de la Escala Breve de

Apreciacion Psiquiatrica (Brief Psychiatric Rating Scale (BPRS) por sus siglas en ingles).

25



DEFINICION DESCRIPCION DE LA
VARIABLE ESCALA DE MEDICION
CONCEPTUAL VARIABLE
Tiempo transcurrido a
Cuantitativa discreta
Edad Anos de vida partir del nacimiento de
Numero de afios
un individuo
Construccion diferencial
Cualitativa nominal
de los seres humanos en
Sexo Determinacion de genero 1. Masculino
tipos femeninos y
2. Femenino
masculinos
Cualitativa ordinal
0=Sin escolaridad
Periodo de tiempo que
1=Sabe leer y escribir
dura la estancia de una
2=Primaria
Escolaridad Anos y grado de estudios. | persona en una escuela
3=Secundaria
para estudiar y recibir
4=Bachillerato
ensefianza formal
5=Licenciatura
6=Post grado
Oficio o labor que Cualitativa nominal
Estado laboral actual del
realizaba el paciente Categorias
Ocupacion paciente
previo a hospitalizacion 0=NO
¢ Trabaja actualmente?
actual 1=Si
Estado de salud Enfermedad incurable e Cualitativa nominal
condicionante, que define | irreversible y que tiene un Categorias
Fase Terminal
la ausencia de proceso pronéstico de vida escaso 0=NO
curativo o desenlace fatal a corto plazo. 1=Si
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de dicha condicion en

pocas horas.

Calidad del morir

Condiciones fisicas,
psicoldgicas y sociales
concretas, que permiten
al paciente en situacion

terminal actuar de

acuerdo a sus objetivos,
expectativas y creencias,

en el contexto de sus

relaciones familiares y

sociales.

Descripcién del nivel de
calidad de vida al
momento de la muerte en

el paciente

Puntuacion de las escalas:
-QEOLC

-QODA

Sintomas

psiquiatricos

Presencia de condiciones
que determinen malestar
psiquico que sean
congruentes con
sintomatologia de tipo

mental.

Condicién que provoca
displacer psiquico y
merma la calidad de su

estancia al final de la vida

Puntuacion de escala
breve de apreciaciéon

psiquiatrica.
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Diseio de analisis: Plan de Tabulacion

Objetivos

Hipétesis

Variables

Plan de tabulacion

Se evalu6 la calidad
del morir en pacientes
terminales de la
UMAE, Hospital de
Especialidades  “Dr.
Bernardo Sepulveda”
del

Centro Meédico

Nacional Siglo XXI.

“La calidad del morir
mejora conforme a la
ausencia de sintomas
fisicos y psiquicos, la
las

duracion de

ultimas horas y la

autopercepcioén del
partr en paz vy
tranquilo”

Calidad del morir.
Puntuacion de escalas

correspondientes.

Magnitud del
problema.
Puntaje de los

cuestionarios QEOLC

y QODA.

Nivel de la calidad del
morir de acuerdo a

edad.

Nivel de la calidad del

morir de acuerdo a

psiquidtricos 'y su
severidad en las
Ultimas horas de vida
de los pacientes

terminales.

y su severidad
disminuyen la calidad
en los ultimos
momentos en que
termina la existencia

humana

resultados de escala
breve de apreciacion

psiquiatrica.

Sexo.
Identificar la presencia | La  existencia  de | Sintomas psiquiatricos | Magnitud del
de sintomas | sintomas psiquiatricos | de acuerdo a | problema.

Cantidad de sintomas
psiquiatricos a través
de la EBAP

Relacién de los
sintomas psiquiatricos
la calidad del

con

morir.
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PLAN DE ANALISIS ESTADISTICO

Se elabor6 la base de datos en Excel y se llevd a cabo la transferencia al Software
Estadistico para las Ciencias Sociales (SPSS), para el analisis estadistico de los resultados.
Se utilizd6 la estadistica descriptiva para describir y sintetizar los datos, utilizando
distribuciones de frecuencia, promedios, porcentajes y varianzas.

Para el analisis de las variables relacionadas se utilizaron las pruebas con rangos pareados
de Wilcoxon y la prueba de Friedman.

Para el contraste y correlacion de hipotesis se utilizé también el calculo del coeficiente de
correlacion lineal de Spearman.

Por el nivel de medicién de las variables, |la estadisticas que se uso fue la de componentes
nominal (moda, frecuencia, coeficiente de contingencia, chi cuadrada), ordinal (mediana,
percentiles, rangos, cuartiles) y/o de intervalo y proporcion (promedio, desviacion estandar,

prueba T, prueba F, analisis de varianza).

ASPECTOS ETICOS

De acuerdo al reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud,

vigente en nuestro pais, en base al titulo segundo, De los Aspectos Eticos de la Investigacién en

Seres Humanos, articulo 17, el trabajo realizado se clasifica en la categoria 1, investigacion sin

riesgo ya que no hubo intervencidon o modificacién intencionada de variables, ademas se cumplié

con el articulo 13 del capitulo |, donde toda investigacién en la que el ser humano sea sujeto de

estudio, deberan prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus derechos y

bienestar. Por lo tanto y de acuerdo a lo estipulado en estas lineas, se les invito a todos los pacientes

con los criterios de inclusién al presente estudio a participar en el mismo, mediante la solicitud de su

firma en el consentimiento informado de participacién voluntaria, posterior a haberles otorgado

informacion verbal (y la escrita en el consentimiento informado) que les explicaba en qué consistia
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el estudio, los objetivos y la ausencia de riesgos al participar en el mismo. No hubo ningun paciente

sin el deseo de participar en el estudio.

Ademas de esto, hacemos gran énfasis en que en el presente estudio se respetd cabalmente los
principios contenidos en Codigo de Nuremberg, la Declaracion de Helsinki, la Enmienda de Tokio, el

Informe Belmont y el Cédigo de Reglamentos Federales de Estados Unidos.
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RESULTADOS
El numero e pacientes entrevistados que cumplieron con los criterios de inclusién fue de 22, todos
ellos aceptaron participar voluntariamente en el estudio firmando el consentimiento informado. De
los 22 pacientes el 60% (13) fueron hombres y el 40% mujeres (Grafico 1), el grupo etario de mayor
porcentaje (36.4%) fue de 60-70 afios (Grafico 2), sin embargo se captaron pacientes de menos de

40 anos y hasta después de los 90.

Grafico 2. Grupo Etario
Grafico 1. Porcentaje Porcentajes
Genero -

* 30-40 afios @
40% v 40-50afios  f§ \

® 50-60 afios
60%
¥ 60-70 anos

Masculino Femenino ® 70-80 afios

El nivel de escolaridad que predomino fue el de Licenciatura terminada que represento un 18% vy al
compararse la escolaridad con la calificacion de Apgar Inicial se encontré relevancia significativa

estadistica y clinica con una t=2.98 , gl= 21 y p=.007 (Tabla 1 y Grafico 3).

Grafico 3. Calificacion Apgar Inicial Por Escolaridad
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Tabla 1. Es

colaridad

Diferencias empare

adas

95% de intervalo de

Media de
Desviacién error confianza de la diferencia Sig.
Media estandar estandar Inferior Superior t gl (bilateral)
Escolaridad -
Calificacion
Apgar Total 2.227 3.504 747 674 3.781 2.981 21 .007
Inicial

Prueba de muestras emparejadas

El estado civil de mayor porcentaje fue 45% correspondiente a los pacientes casados encontrandose

en la comparacion con el Apgar Inicial una t=-3.498, gl=21 y p=.002 (Grafico 4 y Tabla 2).

m==== Estado Civil Soltero

Calificacion Apgar Total Inicial

Estado Civil Casado

mm Fstado Civil Separado

Estado Civil Unidn Libre

Tabla 2. Estado Civil

Grafico 4. Calificacion Apgar Inicial Por Estado Civil

w==== Estado Civil Viudo

Diferencias empare,

adas

95% de intervalo de

Media de . .
e confianza de la diferencia .
Desviacion error Sig.
Media estandar estandar Inferior Superior t gl (bilateral)
Estado Civil -
Calificacion
Apgar Total -1.636 2.194 468 -2.609 -.664 -3.498 21 .002
Inicial

Prueba de muestras emparejadas

En cuanto la religién del paciente, la que predomino fue la catélica con 72%, y al parearlo con la

calificacién de Apgar Inicial se obtiene una t=-6-803, gl= 21 y p < 0.001. (Grafico 5 y Tabla3).
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Grafico 5. Calificacion Apgar Inicial Por Religion
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Tabla 3. Religion
Diferencias emparejadas
Media de 95% de intervalo de
Desviacion error confianza de la diferencia Sig.
Media estandar estandar Inferior Superior t gl (bilateral)

Religion -

Calificaci

A:g:f?rzg; -2.818 1.943 414 -3.680 -1.957 -6.803 21 000
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Prueba de muestras emparejadas

El consumo de sustancias fue mas frecuente en pacientes del sexo masculino y la mas utilizada es

el tabaco como se muestra en la Tabla 4 y los trastornos médicos de base se categorizaron en de

acuerdo al sistema afectado en 7 rubros que se muestran en la Tabla 5, siendo los de mayor

frecuencia los endocrinoldgicos y renales con un porcentaje de 22.7%.

Tabla 4. Uso de Sustancias

Tabaquismo Consumo de Alcohol Uso de Drogas
Si No Si No Si No
Sexo Masculino 9 4 7 6 2 1
Femenino 1 8 0 9 0 9
Total Porcentaje 46% 54% 32% 68% 9% 91%

33



Tabla 5. Enfermedades Sistematicas Concomitantes

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Valido  Oido, Nariz y Garganta 1 4.5 4.5 4.5
Cardiovascular 2 9.1 9.1 13.6
Gastrointestinal 4 18.2 18.2 31.8
Musculoesqueletico 1 45 45 36.4
Neuroquirurgico 4 18.2 18.2 54.5
Endocrinologico 5 22.7 22.7 77.3
Renal 5 22.7 22.7 100.0

Total 22 100.0 100.0

La calificaciéon del Apgar del morir inicial mostro una mediana de 4.50(+/-1.61) vy la final de 6 (+/-

1.50), cuya diferencia demostro significancia estadistica y clinicamente significativa con una t=-7.12,

gl=21 y p< 0.001 (Tabla 6.) La prueba de la mediana de las diferencias confirma que se rechaza la

hipétesis nula y la prueba de rangos con signo de Wilcoxon para muestras relacionadas es de p

<0.001. Al realizar la prueba de Rho de Spearman existi6 una correlacion moderada entre la

calificacion del Apgar del morir inicial y el fina, con significancia estadistica de p=0.005 (Tabla 7).

Tabla 6. Calificacion Inicial y Final del Apgar del Morir.

Diferencias emparejadas
Media de 95% de intervalo de
Desviacion error conﬁahza dela d|ferer?<:|a Sig.
Media estandar estandar Inferior Superior t gl (bilateral)
Calificacion
Apgar Total
Inicial -
Calificacion -2.182 1.435 .306 -2.818 -1.545 -7.129 21 .000
Apgar Total
Final

Prueba de muestras emparejadas
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Tabla 7. Correlacion Apgar

Calificacion | Calificacion
Apgar Total | Apgar Total
Inicial Final
Rho de Calificacion  Coeficiente
Spearman  Apgar Total de 1.000 582"
Inicial correlacion
Sig.
(bilateral) 005
N 22 22
Calificacion  Coeficiente
Apgar Total  de 582" 1.000
Final correlacion
Sig.
(bilateral) 003
N 22 22

**_La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

Al analizar cada categoria evaluada por el Apgar del morir a través de contraste de hipétesis sobre
las distribuciones finales, se confirma el rechazo de hipétesis nula a través de la prueba de Friedman
para muestras relacionadas para anadlisis de varianzas de dos factores por rangos, con una
significancia estadistica de >p=0.001. Al realizar el analisis estadistico de muestras emparejadas se
encuentra una correlacion moderada (.433) en la categoria de Sintomas no dolorosos, y una
correlacion de importancia (.760) en la categoria de planificacion de la atencion (Tabla 8), sin
embargo al realizar el analisis de la prueba de t, se encuentra relevancia clinica y estadisticamente
significativa en las categorias que evallan sintomas dolorosos, no dolorosos, pero de mayor
importancia en la categoria de paz y dignidad (Tabla 9) con una t=-7,23, gl=21 y p<0.001, siendo
esta ultima la que muestra una diferencia de mediana de mayor significancia al comparar el Apgar

Inicial con el Apgar Final, con diferencia de 1.32 (Tabla 10).

Tabla 8. Correlaciones de muestras emparejadas de Categorias Evaluadas en Apgar

N Correlacion Sig.

Par 1 Apgar !Espemﬁcador [?olor Inicial & Apgar 22 139 536
Especificador Dolor Final

Par 2 Apar Especificador Sintomas No
Dolorosos Inicial & Apar Especificador 22 433 .044
Sintomas No Dolorosos Final

Par 3 Apgar Especificador Planificacion De La
Atencion Inicial & Apgar Especificador 22 .760 .000
Planificacion De La Atencién Final

Par 4 Apgr Especificador Pazy Dignidad Inicial
& Apgr Especificador Pazy Dignidad 22 .356 104
Final
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Tabla 9. Prueba de muestras emparejadas de Categorias Evaluadas en Apgar

Diferencias emparejadas
Media de 95% de intervalo de
Desviacion error conﬁarlza de la dlfererfua Sig.
Media estandar estandar Inferior Superior t gl (bilateral)
Par 1 Apgar Especificador Dolor Inicial -
-54 K A -.92 -1 -2.982 21 .007
Apgar Especificador Dolor Final 545 858 83 926 65 98 00
Par 2 Apar Especificador Sintomas No
Dolorosos Inicial - Apar -500 512 109 -727 -273 -4.583 21 000
Especificador Sintomas No
Dolorosos Final
Par 3 Apgar Especificador Planificacion
De La Atencion Inicial - Apgar
Especificador Planificacion De La -.273 550 A17 -517 -.029 -2.324 21 .030
Atencion Final
Par4 Apgr Especificador Pazy Dignidad
Inicial - Apgr Especificador Pazy -.864 .560 119 -1.112 -615 -7.231 21 .000
Dignidad Final

Tabla 10. Estadisticas de muestras emparejadas de Categorias Evaluadas en Apgar

Media de
Desviacion error
Media N estandar estandar
Par 1 Apgar Especificador Dolor Inicial
.86 22 710 151
Apgar Especificador Dolor Final 1.41 22 590 126
Par 2 Apar Especificador Sintomas No
Dolorosos Inicial 64 22 492 105
Apar Especificador Sintomas No
Dolorosos Final 1.14 22 468 100
Par 3 Apgar Especificador Planificacion
De La Atencioén Inicial 73 22 767 164
Apgar Especificador Planificacion
De La Atencion Final 1.00 22 816 A74
Par 4 ﬁg?gigllzspeuﬁcador PazyDignidad 45 22 510 109
,:\ip:]garl Especificador Pazy Dignidad 1.32 22 477 102
Par 5 m%zitrelfliip;:liﬁcador Tiempo de 1 642 22 658 140
ar Especificador Tiempo de
mi P 'emp 164° 22 658 140

En el Cuestionario de Calidad Del Cuidado al Final de la Vida Solucion Comun Para Pacientes, la
calificaciéon categérica se dividid en 3 rangos: pobre, muy bueno y absolutamente perfecto, la
calificacién de mayor porcentaje fue muy buena (Grafico 6). Al realizar la prueba de la mediana de

las diferencias confirma el rechazo a la hipétesis nula a través de la prueba de rangos con signo de

36



Wilcoxon para muestras relacionadas con una p<0.001, al realizarla comparacion de las variables a

través de la prueba T, se observa la significancia estadistica con una t=-9.66, gl=21 y p<0.001 (Tabla

11). Se encontré una correlacion moderada (.511) al realizar la prueba Rho de Spearman.

Calificacion Total Cuestionario de Calidad
Del Cuidado al Final de la Vida Solucion
Comun Para Pacientes

Pobre

Muy bueno

Tabla 11. Correlacion Apgar Inicial y CCCFVSP

M Absolutamente Perfecto

Final de la Vida Solucion
Comun Para Pacientes

Diferencias Sig.
emparejadas t al (bilateral)
Desviacion error intervalo de
Media estandar estandar | confianza de
Inferior Superior

Calificacion Apgar Total
Inicial - Calificacion
Total Cuestionario de
Calidad Del Cuidado al -2.864 1.390 296 -3.480 -2.247 -9.661 21 .000

Prueba de muestras emparejadas

De la misma forma se analizé el segundo cuestionario de evaluacion de la calidad del cuidado al

final de la vida en comparacion con el Apgar Final, a través de la prueba de diferencia de medianas

por rangos con signo de Wilcoxon para muestras relacionadas rechazando la hipétesis nula y

mostrando significancia estadistica con p=0.006. al realizar una prueba T, se obtiene una

significancia con una p=0.004 ( Tabla 12).
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Tabla 12. Correlacion Apgar Final CCCFVCP

Diferencias emparejadas

Media estandar

Desviacién

95% de intervalo de
confianza de la diferencia

Media de
error

estandar Inferior Superior

Sig.
(bilateral)

Par 1

Calificacion Apgar Total
Final - Calificacion Total
Cuestionario de Calidad
Del Cuidado al Final de
la Vida Cuestionario
Para Paciente

-.955

1.397

298 -1.574 -.335

-3.206 21

.004

Prueba de muestras emparejadas

Al realizar el analisis estadistico a través de pruebas no paramétricas para la distribucion de muestras

relacionadas se rechaza la hipotesis nula a través de la prueba de Friedman para analisis de la

varianza de dos factores de rangos, con una significancia estadistica con p<0.001.

Ademas se analiza la correlacion a través de Rho de Spearman entre el Apgar inicial y la severidad

de sintomas psiquiatricos encontrandose una correlacion negativa (-.250) no significativa (p=0.26),

pero la tendencia de los datos demuestra que a mayor severidad y numero de sintomas psiquiatricos

es menor la calidad de la muerte medida a través del Apgar del morir. (Tabla 12)

Tabla 12. Correlaciones Apgar Inicial EBAP

Calificacion

Apgar Total
Inicial Total EBAP
Rho de Spearman Calificacion Apgar Total Coeficiente de correlaciéon 1.000 -.250
Inicial Sig. (bilateral) 261
N 22 22
Total EBAP Coeficiente de correlacion -.250 1.000

Sig. (bilateral) .261

N 22 22

De la misma manera se realiza analisis de la correlacion entre una enfermedad mental ya

diagnosticada y el valor del Apgar inicial mostrando una correlacion moderada negativa (-0.39) no

significativa (p>.05), per de la misma manera pero la tendencia de los datos demuestra que de forma

inferencial la presencia del trastorno psiquiatrico determina una menor calificacion del Apgar del

morir.
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DISCUSION

Confrontar la muerte siempre ha representado un punto algido para los seres humanos,
normalmente la persona que bajo cualquier circunstancia, ya se antes, durante o después del evento,
se encontrara con el individuo y sus allegados es el médico. Es de suponer entonces, que es el
medico el que mayor experiencia y conocimiento tiene con relacién al proceso del morir, sin embargo,
esto no es una certeza inamovible.

Los datos arrojados por el presente estudio han demostrado no solamente hipotesis o respuestas a
preguntas de investigacion, sino que han generado un panorama de un terreno poco explorado, que
es el proceso del morir, y que de este no solamente se pudieron confirmar las hipétesis que se
plantearon en un inicio, si no que se abre a posibilidades que permitan a esa persona incondicional
en este proceso, es decir, al médico, a plantearse nuevas preguntas e hipétesis con relacion a su
funcion en este proceso. La formaciéon del médico esta influida de igual forma por la cultura, que por
las tendencias. La tendencia con mayor apogeo en los ultimos afios es la practica basada en la
evidencia, y ha sido tal su impacto, que incluso existe la gestion de politicas publicas y administracion
de recursos basados en la evidencia, siendo esta una de las tantas razones por las que el proceso
del morir y la muerte no estan exentas de seguir también esta tendencia. Sin embargo y como lo
deciamos en lineas previas, esta formacion también esta influido fuertemente por la cultura, si somos
objetivos, la cultura en nuestro pais con respecto a la muerte se puede resumir en un solo proceso
vital: Mecanismo de Defensa. Con esto entendemos que al individuo mexicano le cuesta trabajo lidiar
con la muerte; no por nada existe ya gran cantidad de evidencia relacionada con la Distanasia
(también conocida como ensafiamiento terapéutico), y esto solo puede conllevar a ese motor que ha
generado todo el conocimiento que el ser humano posee hasta el momento: La duda, y esa duda se
ha transformado en nuestra pregunta de investigacion, en una de las tantas preguntas que nos
podemos hacer con respecto a morir y a la muerte. Asi pues surgen un sin numero de
cuestionamientos que se relacionan con la practica clinica. En nuestro caso en particular, la duda
nace de la observacion.

Hace algunos afios la psiquiatria se encontraba aun lejos del contacto continua con la medicina

general, se excluia y posaba unicamente sobre los hospitales psiquiatricos y hacia con los alienados.
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En los Ultimos afos, y con el avance en el conocimiento del origen, la evolucién y el control (la mas
grande ilusion de los médicos en general, “el control’) de la enfermedad mental, la presentacién
concomitante con enfermedades médicas, y el desarrollo en correlato temporal de las mismas, ha
permitido que el psiquiatra se acerque poco a poco al hospital general, llegando al punto en que hoy
por hoy existe ya como curso de alto nivel la psiquiatria de enlace.

Sin embargo y regresando al tema de la cultura y la formacion, es aun desconocida en muchas
ocasiones tanto la funcién del psiquiatra en el hospital general, como la psicopatologia misma y sus
diferentes clasificaciones. Y aunque pudiera parecer que esto representaria un problema, para este
caso particular, fue la puerta de entrada al tema que ahora nos acoge.

Es en este punto donde abro formalmente la premisa de “ilusién de control”. El medico se forma y
estudia con un propdsito fundamental: Curar; y dentro de ese proceso de curacion, existen muchos
caminos, pero la mayoria de ellos siempre estan encaminados a dos cosas fundamentales que son
preservar la vida, y a su vez, la calidad de esta misma. Y es precisamente el momento en que estas
dos circunstancias no se pueden mantener y “se salen del control” del médico por perpetuarlas
sincronicamente, que se rompe la tendencia y surge la pregunta ;Quién lidiara con el inevitable
descontrol? ;Quién va a lidiar con el proceso del morir y su desenlace final?, y es aqui donde inicia
todo nuestro camino hacia abrir un nuevo panorama, pues quien mas que el experto y especializado
en sentimientos humanos (tanto los del paciente como los del médico); una de las tantas funciones
de nuestra mente, siendo la respuesta obvia: el psiquiatra. Asi fue como empezaron a llegar la
interconsultas para pacientes a quienes se les dio la noticia: perdimos el control, y solo queda esperar
el resultado del descontrol: la muerte. O incluso con motivos tales como ya perdimos el control pero
no sabemos cémo decirlo al paciente, ; Como decirle que va a morir?.

Pues si bien estas circunstancias fueron las que nos llevaron nuestras dudas, y nuestras dudas a
nuestra pregunta de investigacion, es tal el desconcierto que genera este descontrol, y el miedo a
confrontar la realidad contra una ilusién, que incluso el solo hecho de que el titulo del protocolo
tuviera la palabra “morir” en su definicién, genero incdgnitas con ese mismo respecto, lo que llevo a
que se nos cuestionase sobre si era ético o no llegar con un paciente, que de antemano el personal

meédico conoce el desenlace mas probable ( puesto que una de las ventajas del descontrol es que
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nunca podemos asegurar con certeza absoluta el camino de una enfermedad, incluso por muy
sombria que parezca) puesto que este conocimiento también esta basado en la evidencia, y las
matematicas dentro de su naturaleza “cuasi perfecta” no suelen mentir; si sera ético llegar con el
paciente terminar para evaluar cdmo va ese proceso en el que se encuentra, lo cual podria sonar
irdnico puesto que muchas de las veces lo primero que pregunta un médico al iniciar el pase de visita
con cada paciente podria reducirse a esta misma pregunta: ; Cémo va?.

Es asi como en un desplante de reduccionismo ético, nos surge la pregunta ¢ sera ético (y congruente
con la funcion del galeno) ayudar nuestros pacientes a mejorar su calidad de vida incluso en un
proceso tan natural como aterrante como es el de morir?, y por lo tanto y atreviéndonos a contestar
positivamente a esta pregunta, ;Qué herramientas existen y como podemos demostrar que son
utiles para acompanar a nuestros pacientes en este proceso y llevarlos de la mano a la tan deseada
“buena muerte”; a continuacién describimos lo que hemos encontrado.

Nuevamente hacemos alusién a la premisa, los numeros no mienten; y los nUmeros nos permitieron
observar que una herramienta que permite evaluar la condicion general de un paciente y que ademas
permite que sea objetiva, concreta y facil de utilizar, nos sera de gran ayuda para generar planes de
intervencion.

Posterior a la autorizacion del protocolo y una vez desmenuzados los cuestionamientos éticos y los
afectos negativos a confrontar este proceso, pudimos acercarnos con los pacientes y experimentar
junto con ellos este proceso, y observar que el solo hecho de hablar de la muerte como algo
inevitable, pero modelable, era suficiente para mejorar la calidad de ese proceso. Citas tales como
“ahora me siento mucho mejor... me siento mas tranquilo... ahora sé que tengo que hacer... me
alegra saber que no estoy solo... es impresionante lo mucho que uno teme a lo que no conoce...”
(Sic pacientes) o frases como “Doctor, ayademe por favor...” (sic paciente). Son suficiente prueba
(asi sea solo de caracter blando o cualitativo) para un médico consagrado a aliviar, de que es
necesario y Util intervenir, o mejor dicho, acompafiar, orientar y contener al paciente durante este

proceso.
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Encontramos que el Apgar del Morir es una herramienta sencilla pero con una gran utilidad, pero
sobre todo sensible al cambio, tal como lo observamos en el rubro con mayo significancia estadistica,
es decir, la PAZ y la DIGNIDAD durante el proceso hacia la muerte.

Y no podiamos ser participes de cualquier proceso humano sin evaluar las dificultades presentes lo
que a nosotros nos concierne, es decir, las funciones mentales, por lo que también decidimos evaluar
la relacién que existe entre la presencia de sintomas psiquiatricos y su severidad al momento de
evaluar la calidad del proceso de morir, encontrando que, a pesar de que este rubro no fue
estadisticamente significativo por si mismo y debido a multiples factores que hacen de las
matematicas una ciencia exacta, existe una tendencia sobre la calidad y la experiencia de este

proceso viéndose modificada con los sintomas presentes y en relaciéon a su severidad.

Asi pues, la gran importancia del presente estudio se aterriza sobre dos grandes objetivos. El
primero, abrir una nueva puerta hacia la produccion de cuestionamientos que permitan al médico
involucrarse con el proceso del morir y la muerte del paciente, y dos, demostrar que existen
herramientas utiles y faciles de utilizar que pueden orientarnos hacia la toma de decisiones para

mejorar la condicidon general del paciente y mejorar la calidad del vida, incluso al final de la misma.
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CONCLUSIONES
En base a los resultados obtenidos se puede inferir que el Apgar del morir es una herramienta util y
sensible a cambios pequefios que nos permite identificar cual es la calidad de vida al final de la vida,
que también nos permite tomar decisiones para mejorar esta condicion y que nos permite acercarnos
al paciente de forma integral, rescatando el valor de todo medico de ver al paciente como ser
humano.
Se infiere que la presencia e sintomas psiquiatricos y su severidad pueden generar variantes que
disminuyan la calidad y la satisfaccion del paciente durante su proceso de muerte. Y no solo los
sintomas psiquiatricos. Se observé también que existen factores relacionados con un aumento o
disminucién de la puntuacién de las herramientas que evaltan la calidad de vida y la percepcion del
paciente del proceso del morir, como se observé en la escolaridad donde a mayor anos de estudio
mayor era | puntaje del Apgar, observandose el mismo patrdn en los pacientes con religion catélica
y los pacientes casados.
Es necesario continuar con estudios que permitan desarrollar herramientas de facil uso e
interpretacion para poder brindar al paciente terminal de los cuidados paliativos necesarios que le
generen satisfaccion hasta el momento de su ultimo aliento.
Por ultimo pero no de menor importancia, es necesario generar una nueva cultura en el proceso de
formacién de recursos y estructuracion de sistemas de atencion, que permita el acercamiento de los
prestadores de servicios a los pacientes, aun cuando la vida ya no es una opcién, pero si la atencion

ante la inminente partida.
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ANEXO 1

[N
Q) INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

N INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
@ COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
I m (ADULTOS)

EGLRIDAD ¥ 5OLI DARIDAD SOCIAL

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

Nombre del estudio: “Evaluacion De La Calidad Del Monr Y Sintomas Psiquiatricos En Pacientes Terminales De La UMAE, Hospital De
Especialidades Del CMN SXXI."

Patrocinador externo (si aplica): No Aplica.
Lugar y fecha: México, Distrito Federal; a de del 2015.

Numero de registro:

Justificacion y objetivo del estudio: La muerte de un paciente representan para él mismo como para sus allegados y el personal de la
salud que le acompaniia en este proceso, un dilema en |a toma de decisiones, que le permita llegar con satisfaccion a la culminacion de su
existencia. La evaluacion de la calidad al final de la vida es un procedimiento que muchas de las veces se encuentra mayormente
determinado por los médicos en comunion con los familiares, pero en pocas de las ocasiones, tomando en cuenta la percepcion del paciente
y una evaluacion objetiva de la calidad de su vida llegando a su final. Y de existir estas heramientas, no se han utilizado ni descnto en
nuestras poblaciones. Ademas de que no existe tampoco en nuestra poblacion estudios que permitan la identificacion y manejo de los
sintomas psiquidtricos al final de |a vida, su severidad, su impacto y el resultado sobre la calidad al final de la vida en estos casos. Objetivo:
Evaluar la calidad del monr en pacientes terminales, identificar la presencia de sintomas psiquiatricos y su severidad en las udltimas horas
de vida y la mejoria en |a autopercepcion de mejoria en la calidad de sus Glfimos momentos.

Procedimientos: Su participacion consistira en contestar de manera voluntana, clara, honesta y sin presion alguna, escalas de
identificacion de sintomas psiquidtricos, y preguntas de instrumentos de cotejo sobre la calidad del morir; los investigadores se
comprometen a mantener la confidencialidad de mis datos personales. No recibiré compensacion economica alguna al participar en el
estudio, no tendré que hacer gasto alguno.

Posibles riesgos y molestias: No existen, sin embargo si se identificaran en usted manifestaciones de sintomas psiquiatricos,
se le informara de manera oportuna y confidencial a su médico tratante para que considere solicitar interconsulta a servicio de psiquiatria
para el establecimiento de un tratamiento psicofarmacologico, que le pemmita mejorar sus sintomas.

Posibles beneficios que recibira al participar en el estudio:

En los lugares en los que se tiene acceso a informacion relacionada con este estudio, se ha determinado que brindar los cuidado
paliativos adecuados a paciente terminales, provee de una mejora en la percepcion de la calidad en |a atencion como en el proceso de
partir en pacientes terminales. Este estudio podra determinar que percepcion tienen los pacientes en esta unidad, asi como para la
deteccion de sintomas psiquiatricos en esta poblacion especifica que permita |a posterior elaboracion de estrategias y protocolos de
cuidados paliativos generales y especificos, con énfasis en el manejo de sintomas psiquiatricos; para mejorar la calidad del morir en
pacientes terminales.

Informacion sobre resultados y alternativas de tratamiento:
El investigador se ha comprometido a darme informacion actualizada sobre el estudio, asi como de cualquier problema identificado, y
referirme al servicio médico especializado en caso necesario.

Participacion o retiro:

El participante podra participar, retirarse o negarse a participar en ésta investigacion, sin que esto afecte su a atencion médica en el
Hospital de Especialidades de la UMAE CMN Siglo XXI.

Privacidad y confidencialidad:
Todos los datos obtenidos en este estudio son Unica y exclusivamente para uso del protocolo y quedaran a disposicion del HE de la
UMAE CMN SXXI y estan dispuestos conforme a lo estipulado al reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion
para la Salud, vigente en nuestro pais.
En caso de coleccion de material biologico (si aplica):
No Autoriza que se le tome muestra.
Si autonzo que se tome |a muestra solo para este estudio.

Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.
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Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes: No se ofrecera ningun tratamiento médico de forma directa por parte de
la investigacion, sin embargo le reiteramos que se daran a conocer las necesidades evaluadas durante la investigacion a su servicio
tratante o al servicio de psiquiatria, para que determinen en conjunto con usted algun manejo especifico a seguir.

Beneficios al término del estudio:

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador Responsable: Dra. Irma Sauyen Corlay Noriega, Jefa el Servicio de Psiquiatria del Hospital de Especialidades CMN SXXI
Colaboradores:Dr. Agustin Gonzalez Bojorquez, residente de cuarto afio de la especialidad de psiquiatria del Hospital de Especialidades
CMN SXXI.

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comision de Etica de Investigacion de la CNIC
del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Blogue “B ™ de la Unidad de Congresos, Col. Doctores. México, D.F | CP 06720. Teléfono (55)
56 27 69 00 extension 21230, Correo electronico: conise@cis.gob.mx

Nombre y Firma del sujeto Nombre vy firma de quien se obtiene el consentimiento
Testigo 1 Testigo 2
Nombre, direccion, relacion y firma Nombre, direccion, relacion y firma

Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de investigacion,
sin omitir informacion relevante del estudio

Clave: 2810-009-013
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ANEXO 2
CUSETIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
HOSPITAL DE ESPECIALIDADES
CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI
SERVICIO DE PSIQUIATRIA

“EVALUACION DE LA CALIDAD DEL MORIR Y SINTOMAS PSIQUIATRICOS EN PACIENTES
TERMINALES DE LA UMAE, HOSPITAL DE ESPECIALIDADES DEL CMN SXXI.”

FECHA : / / Foulo.__ /[ [ 1 [

N° DE SEGURIDAD SOCIAL:
NOMBRE DE LA PERSONA QUE LLENO EL CUESTIONARIO

1. Nombre del paciente
Domicilio del paciente

Teléfono del paciente

Edad Sexo
Lugar de origen Lugar de residencia
Estado civil Escolaridad

Religion Ocupacion

Con quién vive
Familia de procedencia (nuclear, desintegrada, extensa, madre soltera, otra)
Tiene Hijos/edades
Tabaquismo(patréon)
Consumo de alcohol (patrén)
Toxicomanias

¢, Cuenta con algun antecedente de importancia en la infancia? (violencia, traumatismos, alteraciones en el

desarrollo)

¢ En algun momento de su vida ha sido victima de violencia? Tipo (fisica, psicolégica, sexual)

¢ Quién fue el agresor?

3. Historia médica y clinica, y enfermedades concomitantes.

Sistema/Normal Sl NO Especifique anormalidad

Ojos, oidos, nariz, garganta

Cardiovascular

Pulmonar

Gastrointestinal

Genitourinario

Musculoesquelético

Neuroldégico

Dermatolégico

Psiquiatrico

Hematoldgico

Alérgico/Inmunolégico

Endocrinolégico

Otros (especifique)

Tabaquismo

Alcoholismo

Antecedentes Heredofamiliares neuropsiquiatricos o gastrointestinales:
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ANEXO 3

NOMB RE o
EVALUADOR _

| APGAR DE LA CALIDAD DEL MORIR

Dimensién Fisica (manejo de los sintomas)

1. Dolor (durante la ultima semana de vida):

0=Severo y sintomas angustiantes

1= El dolor aflige un poco al paciente

2=5in dolor o el dolor no angustian al paciente

2. Sintomas no dolorosos (ultima semana de vida):

ej.. confusion, disnea, angustia espiritual, etc.

0= Severo y sintomas angustiantes

1= los sintomas afligen un poco al paciente

2=Sin sintomas o los sintomas no angustian al paciente

Dimensién Psicosocial (paz)

3. La planificacion anticipada de |la atencion:

Durante la dltima semana de la vida, en qué medida se concedia a los deseos de los pacientes con respecto
al tratamiento que se centraba solo en la ampliacion de la vida tanto como fuera posible, incluso si eso
significaba mas dolor e incomodidad; o en un plan de atencidon que se centrara en el alivio del dolor y la

incomodidad tanto como fuera posible, incluso si significaba no vivir un largo tiempo.

0= Poder sobre los cuidados formales de su salud o su
voluntad de vivir no cumplidos, documentados o
comunicados al staff que maneja los cuidados
paliativos.

1=intermedios

2= Poder sobre los cuidados formales de su salud o su
voluntad de vivir cumplidos, documentados y/o
comunicados al staff que maneja los cuidados
paliativos.

4. Paz/Dignidad:

Durante la ultima semana de vida, el paciente murid en sus propios términos?

Estuvo el paciente lucido, coherente, capaz de dejar a los que amaba o despedirse de ellos, completar la
mayoria de sus tareas deseadas, atendid sus asuntos espirituales, murid donde escogid hacerlo, vy dejo unida
a su familia?

0=en su mayoria no pacifica / digna

1=en su mayoria pacifica / digna

2= Pacificay digna

5. Dimension de duracion:

Tiempo: la muerte fue prolongada o breve

0= prolongado: en el que el periodo de morir duré 6
meses o mas. 5i se interrumpio el tratamiento
especifico para enfermedad de base, entonces |la
muerte se produjo 3 semanas o mas después del dltimo
tratamiento.

1=intermedio: en el que el periodo de morir (periodo
terminal) fue de menos de B meses, pero mas de 1 mes.
Si el tratamiento especifico fue descontinuado, la
muerte se produjo entre 2y 3 semanas después de la
ultima aplicacion de dicho tratamiento.

2 =Dbreve: lamuerte se llevé a cabo durante el suefio /
de repente /de forma inesperada, o se ha produjo
dentro del primer mes de estar en un estado terminal.
Si se interrumpi o el tratamiento especifico parala
enfermedad de base, entonces la muerte se llevd a
cabo 2 semanas o menos desde el momento del dltimo
tratamiento.

Puntuacion total: |51




NOMBRE
EVALUADOR

ANEXO 4

CUESTIONARIO DE CALIDAD DEL CUIDADO AL FINAL DE LA VIDA

SOLUCION COMUN VERSION PARA EL PACIENTE

En este cuestionario estamos interesados en la forma como su médico le brinda atencion a
usted. Piense en toda la atencién que ha recibido de este médico.

Por favor califique su médico sobre cada una de las siguientes preguntas usando una escala de
0 ("pobre") a 10 ("Absolutamente perfecto"). La mitad de la escala con el valor de "5" indica "muy
bueno."

Circule UN numero para cada pregunta. Si usted es incapaz de evaluar a su médico sobre
alguna de las cuestiones o si una pregunta no se aplica a usted, circule las letras "NA" para
indicar que esta cuestion no se aplica.

Evalué a su médico sobre cada uno de los siguientes: (Por favor marque un niimero para cada

1. Habla con usted en
una manera honestay
directa ...

2. Responde a sus
necesidades
emocionales...

3. Ayuda a usted, a los
miembros de su familia
o0 amigos a tener
informacion
consistente de todo el
equipo de salud ...
4. Toma en cuenta sus
deseos cuando trata su
dolor u otros
sintomas...

5. Admite cuando
él/ella (el medico) no
sabe algo...

6. Lo trata como a toda
una personay no solo
conauna
enfermedad...

7. Conoce sobre los
cuidados que usted
necesita durante el
proceso de muerte ...
8. Abiertay
voluntariamente, se
comunica con los
miembros de |a familia
0amigos ...

9. Conoce y respeta sus
creencias personales...

10. Lo hace sentir
seguro de que no sera
abandonado antes de

sumuerte ...
11. Su familia conoce y
participa en sus deseos

y decisiones con

pregunta.)
I Pobre Muy Bueno
0 1 2 3 4 5
0 1 2 3 4 5
0 1 2 3 4 5
0 1 2 3 4 5
0 1 2 3 4 5
0 1 2 3 4 5
0 1 2 3 4 5
0 1 2 3 4 5
0 1 2 3 4 5
0 1 2 3 4 5
0 1 2 3 4 5

respecto al morir...
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Absolutamente Perfecto

8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9

INo Aplica
10 NA

10 NA

10 NA

10 NA

10 NA

10 NA

10 NA

10 NA

10 NA

10 NA

10 NA



NOMBRE
EVALUADOR

ANEXO 5

CUESTIONARIO DE CALIDAD DEL CUIDADO AL FINAL DE LA VIDA

CUESTIONARIO PARA EL PACIENTE

En este cuestionario estamos interesados en la forma como su médico le brinda atencion a
usted. Piense en toda la atencién que ha recibido de este médico.

Por favor califique su médico sobre cada una de las siguientes preguntas usando una escala de
0 ("pobre") a 10 ("Absolutamente perfecto"). La mitad de la escala con el valor de "5" indica "muy
bueno."

Circule UN numero para cada pregunta. Si usted es incapaz de evaluar a su médico sobre
alguna de las cuestiones o si una pregunta no se aplica a usted, circule las letras "NA" para
indicar que esta cuestion no se aplica.

Evalué a su médico sobre cada uno de los siguientes: (Por favor marque un niimero para cada

pregunta.)

1. Da las malas noticias de
un modo sensible ...
2. Responde a sus
necesidades emocionales

3. Labrindala
informacion suficiente y
detallada, de modo que

usted entiende su
enfermedady
tratamiento ...

4, Respetay utiliza los
conocimientos de las
enfermeras, trabajadores
sociales y otros miembros
del equipo no son
médicos ...

5. Le ayudaaustedyasu
familia atener
informacién consistente
del equipo medico
completo ...
6.Toma en cuenta sus
deseos cuando trata su
dolor u otros sintomas...
7. Lo trata como a toda
una personay no solo con
a una enfermedad...

8. Considera su situacién
social cuando hace planes
de tratamiento ...

9. Sabe cuando detener
tratamientos que ya no
son utiles ...

10. Conoce y respeta sus
creencias personales...
11. Aseguraque él /ella
estard a disposicion de
usted y su familia en los
momentos oportunos ...

Pobre Muy Bueno

0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 S 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
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Absolutamente Perfecto

8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9
8 9

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

No Aplica

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA



ANEXO 6

ESCALA BREVE DE APRECIACION PSIQUIATRICA (BPRS)

Paciente Fecha Cama

Evaluador Expediente

Debe evaluarse la presencia y severidad de cada sintoma durante la entrevista, excepto los reactivos
2,10, 12, 15 y 16 que califican en base al estado del paciente durante las ultimas 72 horas. Cuando
existan dudas, solicitar informacion al personal de enfermeria o familiares del paciente. La entrevista
tiene que tener una duracién de 15 a 30 minutos. La severidad se califica del “0 al 4”; el 0 implica

normalidad, y el 4 maxima severidad.

lugar y tiempo).

1. Preocupaciones somaticas; hipocondriasis delirante (p.e. ausencia de 0 1 2 3 4
oérganos internos).

*2. Ansiedad psiquica (irritabilidad, inseguridad, aprehension, temor, terror| 0 1 2 3 4
0 péanico). No incluye signos fisicos).

3. Aislamiento emocional (falta de contacto con el entrevistador durante la| 0 1 2 3 4
entrevista).

4. Desorganizacién conceptual (trastornos formales del pensamiento:| O 1 2 3 4
vaguedad, logica propia, bloqueos, neologismos, incoherencia).

5. Autodepreciacion y sentimientos de culpa (sentimientos de minusvaliae | 0 1 2 3 4
ideas de culpa, culpa delirante).

6. Ansiedad somatica (concomitantes fisiologicos de la ansiedad: malestar| 0 1 2 3 4
abdominal, temblor, sudoracion, etc.).

7. Trastornos motores especificos (conductas bizarras, posturas| O 1 2 3 4
excéntricas, manerismos, agitacion catatonica).

8. Autoestima exagerada (presuncion, autocomplacencia, ideas delirantes | 0 1 2 3 4
de grandeza).

9. Animo deprimido (desaliento, tristeza, depresion, desesperanza,| O 1 2 3 4
desamparo).

*10. Hostilidad (sentimientos o acciones en contra de la gente fueradela| 0 1 2 3 4
entrevista, violencia fisica).

*11. Suspicacia (desconfianza, ideas de referencia, ideas de persecucion). | 0 1 2 3 4
*12. Alucinaciones (percepciones sin objeto). 0 1 2 3 4
13. Retardo psicomotor (actividad verbal y motora, expresion facial). 0 1 2 3 4
14. Falta de cooperacion (actitud del paciente hacia la entrevista y| 0 1 2 3 4
observador).

*15. Contenido extra, o del pensamiento (ideas de control, influencia, celos, | 0 1 2 3 4
religiosas, sexuales, expansivas, etc. No incluye: grandeza, persecucion o

culpa).

*16. Afecto aplanado o inapropiado (reduccién en la intensidad de las| O 1 2 3 4
emociones o incongruencias con la situacién o contenido del pensamiento).

17. Agitacion psicomotora (actividad verbal y motora, expresién facial). 0 1 2 3 4
18. Desorientacion (obnubilacién, confusién o desorientacién en persona, | 0 1 2 3 4

*Evaluar estado en las ultimas 72 horas.
Puntaje total

30 o mas=intensidad severa, y de 15 a 30=intensidad leve.
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ANEXO 7

CARTA DE REVOCACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
México, D.F. a de del 2015
Folio:
Titulo del protocolo:
“EVALUACION DE LA CALIDAD DEL MORIR Y SINTOMAS PSIQUIATRICOS EN PACIENTES
TERMINALES DE LA UMAE, HOSPITAL DE ESPECIALIDADES DEL CMN SXXI.”

Sede donde se realizara el estudio: Hospital de Especialidades “Dr. Bernardo Sepulveda” Centro
Médico Nacional Siglo XXI, Instituto Mexicano del Seguro Social.

Investigador principal: Agustin Gonzalez Bojérquez

Nombre del participante:

Por este conducto deseo informar mi decisién de retirarme de este protocolo de investigacién por
las siguientes razones: (Este apartado es opcional y puede dejarse en blanco si asi lo desea el
paciente)

Si el paciente asi lo desea, podra solicitar que le sea entregada toda la informacién que se haya
recabado sobre él, con motivo de su participacion en el presente estudio.

Firma del participante Fecha
Testigo Fecha
Testigo Fecha

c.c.p El paciente.

(Se deberé elaborar por duplicado quedando una copia en poder del paciente)
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ANEXO 8

DOF: 09/12/2014

NORMA Oficial Mexicana NOM-011-55A3-2014, Criterios para la atencion de enfermos en situacion terminal

a traves de cuidados paliativos.

Al margen un sello con el Escudo Nacional, que dice: Estados Unidos Mexicanos.- Secretaria de
Salud.

EDUARDO GONZALEZ PIER, Subsecretario de Integracion y Desarrollo del Sector Salud y Presidente
del Comité Consultivo Nacional de Normalizacion de Innovacion, Desarrollo, Tecnologias e Informacion en
Salud, con fundamento en lo dispuesto por los articulos 39, de la Ley Organica de la Administracion Pablica
Federal; 4, de la Ley Federal de Procedimiento Administrativo; 3o, fraccion X1, 38, fraccion 11, 40 fracciones
My X1, 41, 43 y 47, fraccion IV, de la Ley Federal sobre Metrologia y Normalizacion; 3o., fracciones I, II, VII
y XXVII Bis, 13 apartado A, fracciones | y 1X, 19, 20, fraccion VII, 24, fraccion 1, 27, fraccion I, 32, 33,
fraccion IV, 34, 45, 59, 79y 166 Bis a 166 Bis 21, de la Ley General de Salud; 28 y 34, del Reglamento de
la Ley Federal Sobre Metrologia y Normalizacion; 1o, 40, 50, 7o., 8o, 90, 10, fraccién |, 21, 26, 28 y 138
Bis a 138 Bis 27, delReglamento de la Ley General de Salud en materia de prestacion de servicios de
atencion médica, y 8o., fraccion, V y 9o, fraccion IV Bis, del Reglamento Interior de la Secretaria de Salud,
y

CONSIDERANDO

Que con fecha 22 de diciembre de 2008, de conformidad con lo previsto en el articulo 47, fraccion |, de
la Ley Federal sobre Metrologia y Mormalizacion, fue publicado en el Diario Oficial de la Federacion el
Proyecio de esta Norma, en cumplimiento a la aprobacién del mismo por parte del Comité Consultivo
Nacional de Normalizacidn de Innovacion, Desarrollo, Tecnologias e Informacion en Salud; a efecto que de
que en los 60 dias naturales posteriores a dicha publicacion, los interesados presentaran sus comentarios
ante el mencionado Comité Consultivo Nacional de Normalizacion;

Que durante el periodo de consulta pablica, que concluyd el 20 de febrero del 2009, fueron recibidos en
la sede del citado Comité, los comentarios formulados por los interesados respecto del proyecto de la
Norma Oficial Mexicana, razén por la cual, con fecha previa fueron publicadas en el Diario Oficial de la
Federacion las respuestas a los mismos, en términos del articulo 47, fraccion 1, de la Ley Federal sobre
Metrologia y Normalizacion, y

Que en atencién a las anteriores consideraciones, contando con la aprobacion del Comité
Consultivo Nacional de Normalizacion de Innovacion, Desarrollo, Tecnologias e Informacion en Salud, he
tenido a bien expedir y ordenar la publicacion de la:

NORMA OFICIAL MEXICANA NOM-011-55A3-2014, CRITERIOS PARA LA ATENCION DE
) ENFERMOS
EN SITUACION TERMINAL A TRAVES DE CUIDADOS PALTATIVOS

PREFACIO
En la elaboracion de esta Norma participaron:
SECRETARIA DE SALUD.
Subsecretaria de Integracion y Desarrollo del Sector Salud.
Direccion General de Calidad y Educacion en Salud.
Direccion General de Desarrollo de la Infraestructura Fisica.
Comisiéon Coordinadora de Institutos Nacionales de Salud y Hospitales de Alta Especialidad.
CONSEJO DE SALUBRIDAD GEMERAL.
CONSEJO NACIONAL DE SALUD.
INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA.
INSTITUTO NACIONAL DE CIENCIAS MEDICAS Y NUTRICION SALVADOR ZUBIRAN.
INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA.
HOSPITAL GENERAL DE MEXICO DR. EDUARDO LICEAGA.
HOSPITAL GENERAL DR. MANUEL GEA GONZALEZ.
HOSPITAL JUAREZ DE MEXICO.
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SECRETARIA DE SALUD DEL DISTRITO FEDERAL.
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL.

Direccion de Prestaciones Médicas.

INSTITUTO DE SEGURIDAD Y SERVICIOS SOCIALES DE LOS TRABAJADORES DEL ESTADO.

Direccion Médica.

SECRETARIA DE LA DEFENSA NACIONAL.

Direccion General de Sanidad Militar.

SECRETARIA DE MARINA.

Direccion General Adjunta de Sanidad Naval.

PETROLEOS MEXICANOS.

Subdireccion de Servicios de Salud.

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO.

Facultad de Medicina.

SOCIEDAD MEXICANA DE ONCOLOGIA, A C.

CONSEJO MEXICANO DE ANESTESIOLOGIA, A.C.

COLEGIO MEXICANO DE ANESTESIOLOGIA, AC.

FUNDACION MEXICANA PARA LA SALUD, AC.

INSTITUTO MEXICANO DE TANATOLOGIA, A_C.
OBSERVATORIO REGIONAL PARA LA MUJER DE AMERICA LATINA Y EL CARIBE, A.C. CONSTRUYE.

ASOCIACION NACIONAL DE HOSPITALES PRIVADOS, A.C.

AMERICAN BRITISH COWDRAY MEDICAL CENTER, LAP.

HOSPITAL ANGELES LOMAS, SAA.DEC.V.

HOSPITAL DE LA BENEFICIENCIA ESPANOLA, |.AP.

HOSPITAL MEDICA SUR, S.A. DE C.V.

INDICE

o

Introduccion.
Objetivo.

=y

Campo de aplicacion.

Referencias.

Definiciones.

Generalidades.

De la prescripcion y otorgamiento de cuidados paliativos.

De la atencion y asistencia domiciliaria.

o N o o kwDd

De la atencion ambulatoria

9. De la atencion hospitalaria.

10. Urgencias en cuidados paliativos.

11. Concordancia con Normas internacionales y mexicanas.

12. Bibliografia.
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13. Vigilancia.
14. Vigencia.

0. Introduccion.

En la historia natural de las enfermedades cronico-degenerativas, se presenta un estadio
clinico denominado situacion terminal, en el cual se requiere que los prestadores de servicios de atencion
medica, lleven a cabo acciones especificas para paliar el dolor y demas sintomas asociados a la enfermedad
que implican el sufrimiento de los pacientes y sus familias, con la finalidad de mejorar su calidad de vida en
esta dificil etapa.

Desafortunadamente en el mundo, se ha registrado un aumento en el numero de casos de
enfermedades cronico-degenerativas v México no es la excepcion, ya que en las ultimas dos décadas las
estadisticas de mortalidad, denotan que las muertes que se registran al afio, se debieron a dichas
enfermedades, por lo tanto, los prestadores de servicios de atencion medica, tienen que hacer frente a los
problemas y complicaciones de los enfermos en situacion terminal; es en este contexto en el que los
cuidados paliativos adquieren gran relevancia.

En el ambito de la atencion médica, se sabe que las enfermedades cronico-degenerativas, son
aquellas que se caracterizan por ser incurables, progresivas, invalidantes e irremediablemente fatales, se
encuentran intrinseca e inevitablemente ligadas con el dolor, el sufrimiento y el deterioro progresivo e
irreversible de la calidad de vida de quien las padece; sin embargo, no es Unicamente el enfermo el que
sufre los estragos de dichas enfermedades, familiares vy personas que los rodean afectivamente, también
sufren una alteracion en sus vidas y de alguna manera comparten vy les afecta ese sufrimiento y dolor.

Una de las finalidades que persigue el derecho a la proteccion de la salud es la prolongacion vy
el mejoramiento de la calidad de la vida humana. En correspondencia con lo anterior, resulta
pertinente mencionar que el dolor es una de las principales y mas frecuentes manifestaciones de las
enfermedades, su presencia puede llevar a cualquier persona a un estado tal de sufrimiento y
desesperacion, que su entorno social y afectivo es confinado a un ultimo plano, provocando con ello el
deterioro de la calidad de su vida personal y, por lo tanto, de su condicion como ser humano.

En los udltimos 20 afios, a nivel mundial, los cuidados paliativos han experimentado una creciente
y acelerada demanda. Diversos paises con mayor grado de desarrollo que el nuestro, han alcanzado un
alto grado de especializacion en esta materia; los conocimientos y conceptos cientificos, bioéticos
y organizacionales han influido notablemente en el desarrollo de politicas de salud, dirigidas principalmente
a brindar los beneficios de la atencidn médica a través de cuidados paliativos para los enfermos
en situacion terminal.

Resulta pertinente mencionar que en gran parte de nuestro Sistema Nacional de Salud, aun prevalece
la vision de que la obligacion del médico es hacer todo lo que esté a su alcance para curar a su paciente;
sin embargo, es posible que con ello se llegue al extremo de gjecutar actos de obstinacion terapéutica hacia
los enfermos que cursan una enfermedad en situacion terminal, ya que pueden ser practicadas o
instrumentadas acciones de atencion médica, que resulten dolorosas y que no necesariamente ayudan a
curar al paciente, ni a mejorar su calidad de vida y mucho menos a prolongarla ya que, por el contrario,
pueden contribuir a hacer mas larga su agonia y sufrimiento.

La elaboracion de esta Norma, responde a la necesidad de emitir las disposiciones técnicas que
deberan observarse para prevenir la ocurrencia de posibles actos de obstinacion terapéutica hacia los
pacientes en situacion terminal, las cuales consideran criterios para su atencién, con la finalidad de hacer
efectivo que los cuidados paliativos le sean proporcionados como un derecho, conforme a lo que establecen
el Titulo Octavo Bis, de la Ley General de Salud vy el Capitulo VIII Bis, del Reglamento de la Ley General de
Salud en materia de prestacion de servicios de atencion medica.

El contenido de esta Norma considera cuatro ambitos fundamentales de la atencion médica a través de
los cuidados paliativos: el hospitalario, el ambulatorio, el domiciliario y la atencién de urgencia.

Es muy importante mencionar que esta Norma, considera un peso especifico de gran relevancia
al profesional de la salud, en virtud de que se pretende evitar al maximo, que los pacientes y sus familiares

caigan en manos de personas no capacitadas que tratan de aprovechar las situaciones de crisis en la
salud de los pacientes en situacion terminal, unicamente en su beneficio personal, que deterioran ain mas
el sufrimiento del individuo vy su familia.

1. Objetivo.
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Esta Norma tiene por objeto, establecer los criterios y procedimientos minimos indispensables,
que permitan prestar, a través de equipos inter y multidisciplinarios de salud, servicios de cuidados paliativos
a los pacientes que padecen una enfermedad en situacion terminal, a fin de contribuir a proporcionarles
bienestar y una calidad de vida digna hasta el momento de su muerte, promoviendo conductas de respeto
y fortalecimiento de la autonomia del paciente y su familia, previniendo posibles acciones y conductas
que tengan como consecuencia el abandono o la prolongacion de la agonia, asi como evitar la aplicacion
de medidas que potencialmente sean susceptibles de constituirse en obstinacion terapéutica.

2. Campo de aplicacion.

Esta Norma es de observancia obligatoria en todo el territorio nacional, para todos
aquellos establecimientos y prestadores de servicios de atencion médica de los sectores publico, social y
privado del Sistema Nacional de Salud que, de manera especifica, cuenten con un area o servicio para la
prestacion de servicios de cuidados paliativos a pacientes que padecen una enfermedad en situacion
terminal.

3. Referencias.

Para la correcta interpretacion y aplicacion de esta Norma, es necesario consultar las siguientes
Normas Oficiales Mexicanas o las que las sustituyan:

3.1. Norma Oficial Mexicana NOM-004-S5A3-2012, Del expediente clinico.

3.2. Norma Oficial Mexicana NOM-005-SSA3-2010, Que establece los requisitos minimos
de Iinfraestructura y equipamiento de establecimientos para la atencion meédica de los pacientes
ambulatorios.

3.3. Norma Oficial Mexicana NOM-016-SSA3-2012, Que establece las caracteristicas minimas
de infraestructura y equipamiento de hospitales y consultorios de atencion médica especializada.

3.4. Norma Oficial Mexicana NOM-027-SSA3-2013, Regulacion de los servicios de salud. Que
establece los criterios de funcionamiento y atencion en los servicios de urgencias de los establecimientos
para la atencion médica.

4. Definiciones.
Para los efectos de esta Norma, se entendera por:

4.1. Calidad de vida, a las condiciones fisicas, psicologicas y sociales concretas, que permiten al
paciente en situacion terminal actuar de acuerdo a sus objetivos, expectativas y creencias, en el contexto
de sus relaciones familiares y sociales.

4.2. Claudicacion familiar, a los desajustes en la adaptacion de la familia a la condicion del
enfermo, originados por la aparicion de nuevos sintomas o la reaparicion de algunos de ellos, que provocan
angustia, depresion y que llevan al abandono del cuidado del enfermo en situacion terminal.

4.3. Cuidados Paliativos, al cuidado activo y total de aquéllas enfermedades que no responden
a tratamiento curativo. El control del dolor, y de ofros sintomas, asi como la atencion de aspectos
psicologicos, sociales y espirituales;

4.4. Enfermo en situacion terminal, a la persona que tiene una enfermedad incurable e irreversible y
que tiene un pronoéstico de vida inferior a seis meses;

4.5. Obstinacion terapéutica, a la adopcion de medidas desproporcionadas o indtiles con el objeto
de alargar la vida en situacion de agonia.

4.6. Plan de cuidados paliativos, al conjunto de acciones indicadas, programadas vy organizadas por
el médico tratante, complementadas vy supervisadas por el equipo multidisciplinario, las cuales
deben proporcionarse al enfermo en situacion terminal, en funcion de su padecimiento especifico, otorgando
de manera completa y permanente la posibilidad del control de los sintomas asociados al mismo.

5. Generalidades.

5.1. Los cuidados paliativos se deberan proporcionar con absoluto respeto, trato digno y profesional a
los enfermos en situacion terminal, evitando en todo momento Incurrir en acciones
extraordinarias o desproporcionadas.
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