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GLOSARIO

Calidad de vida: Concepto que hace alusion a varios niveles de la
generalidad, desde el bienestar social o comunitario hasta ciertos aspectos
especificos de caracter individual o grupal. Por lo tanto, calidad de vida tiene
diferentes definiciones desde el aspecto filoséfico y politico hasta el
relacionado a la salud.

Cuidados Paliativos: Es la atencion activa y total de aquellas enfermedades que
no responden a tratamiento curativo e incluyendo el control del dolor y otros
sintomas, asi como la atencion psicoldgica del paciente.

Decisiones conjuntas: Aquellas cuya responsabilidad recae de forma
compartida entre el personal de salud y los familiares e involucran al paciente

cuando es posible con respecto a su tratamiento.

Enfermo en Estado Critico: Paciente cuyo estado de salud se encuentra
gravmente comprometido por una alteracion de la fisiologia normal del
organismo que le condiciona un elevado riesgo de muerte, pero que tiene

probabilidad de recuperar la homeostasis y preservar la vida.

Enfermo en Etapa Terminal: aquel que tiene un padecimiento mortal o que por
caso fortuito o causas de fuerza mayor tiene una esperanza de vida menor a seis
meses y se encuentra imposibilitado para mantener su vida de manera natural,
con base en las siguientes circunstancias:

a) Presenta diagnéstico de enfermedad avanzada, irreversible, incurable,
progresiva y/o degenerativa.

b) Imposibilidad de respuesta a tratamiento especifico.

c) Presencia de numerosos problemas y sintomas, secundarios o subsecuentes.



Intubacion Orotraqueal: Procedimiento en el que se coloca una canula

endotraqueal a un paciente con el fin de asistirlo con ventilacion mecanica.

Ley de Voluntad Anticipada: Ley publicada el 7 de enero de 2008
queprotege a las personas que se niegan a sometese a medios, tratamientos
y/o procedimientos que pretendad prolongar de manera innecesaia la vida de

un paciente en estado terminal.

Paciente Geriatrico: El paciente geriatrico cuenta habitualmente con las

siguientes caracteristicas:

- Mayor de 65 afios.

- Con pluripatologia que requiere control simultdneo de varias
enfermedades.

- Tendencia a la incapacidad o deterioro funcional.

- Cuenta con posibilidades reales de recuperacion funcional.

- Con frecuencia presenta condicionamientos psiquicos o sociales.

Reanimacion Cardio Pulmonar: conjunto de maniobras temporales y
normalizadas, destinadas a asegurar la oxigenacion de los 6rganos vitales
cuando la circulacién de la sangre de una persona se detiene subitamente,

independientemente de la causa de la parada cardiorrespiratoria.

Soporte Vital Avanzado: atencién médica brindada por profesionales de la
salud altamente capacitados para evaluar al paciente en estado critico y
estabilizarlo a través de la administracibn de medicamentos vasoactivos,
terapia cardiaca eléctrica, ventilacion mecanica, manejo avanzado de la via
aérea y sustitucion hepatica o renal con monitoreo estrecho de las funciones

vitales.

Voluntad Anticipada: Documento publico, en el que cualquier persona con

capacidad de ejercicio y en pleno uso de sus facultades mentales, manifiesta la



peticion libre, consciente, seria, inequivoca y reiterada de no someterse a medios,

tratamientos y/o procedimientos médicos, que propicien la prolongacion de la vida.

Unidad de Cuidados Intensivos: Unidad de atencion médica equipada con
dispositivos para monitirzacion y soporte vital avanzado, manejada por
personal médico y de enfermeria capacitados para la atencion integral del

paciente en estado critico.



ABREVIATURAS

APACHE II. Acute Physiology And Chronic Health Evaluation Il
CP Cuidados paliativos

Cols. Colaboradores

LET Limitacion del esfuerzo terapéutico

ONR Orden de no reanimacion

RCP Reanimacién Cardiopulmonar

SAPS Il Simplified Acute Physiologic Score II

SOFA Secuental Organ Failure Assesment

VAP Voluntad Anticipada

VM Ventilacibn mecéanica

UCI Unidad de cuidados intensivos



RESUMEN

Antecedentes. Las decisiones que deben tomarse en las unidades de cuidados
intensivos a cerca de los cuidados al final de la vida de los pacientes son tomadas
después de un andlisis si en el que se valoran, el diagnostico y prondstico del
paciente, asi como los valores morales del equipo médico, de los familiares y los
deseos del propio paciente. Las decisiones se vuelven complicadas cuando no
existe una adecuada comunicacién entre el equipo medico y los familiares vy
cuando los pacientes o familiares no estan familiarizados con la medicina paliativa
o0 no conocen el derecho que todo habitante del Distrito Federal tiene a expresar
sus deseos para el final de la vida. La ley que lo avala es relativamente nueva y ha
tenido poca difusion, lo cual se ve reflejado en los conflictos para la toma de
decisiones conjuntas en cuanto al tratamiento de un paciente. Los pacientes que
ingresan a una unidad de cuidados intensivos rara vez pueden expresar sus
deseos durante su internamiento por lo que seria conveniente que todos
expresaran su voluntad cuando sus facultades fisicas y mentales asi lo permiten.
En este estudio se evalué el conocimiento que tienen los familiares de los
pacientes que ingresaron a la Unidad de Cuidados Intensivos del Hospital
Angeles Clinica Londres, a ceca de los conceptos Cuidados Paliativos y Voluntad
Anticipada, asi como la satisfaccion que tienen con la informacién que se les
proporciona, la relacién entre la gravedad de los pacientes y la decision de
administrar soporte avanzado o cuidados paliativos. Objetivo. Evaluar si los
familiares de los pacientes ingresados en la unidad de Cuidados Intensivos del
Hospital Angeles Clinica Londres tienen conocimiento a cerca de los conceptos
“Voluntad Anticipada” y “Cuidados Paliativos”. Material y métodos. Estudio
observacional, descriptivo, transversal, en el que se realizaron entrevista cara a
cara con los familiares de los pacientes internados en UCI. El analisis estadistico
fue realizado utilizando el paguete SPSS vs 16.0 para Windows con estadistica
parameétrica y no paramétrica. Resultados. Entre el 1 de octubre de 2013 y el 31
de enero de 2014 se consiguid entrevistar a una poblacion de 50 familiares de

pacientes internados en la UCI, de los cuales el 50% correspondieron al cuidador



primario. La relacion de parentesco de mayor frecuencia fue en aquellos de ler
grado de consanguinidad. Los participantes refirieron conocer el término de
“cuidados paliativos” en un 30% y expres6 desearlo para su familiar en un 28%.
Para el concepto “voluntad anticipada” el 28% lo conocieron, y lo deseadron a sus
familiares en un 20%. La definicibn de Reanimacion Cardio-Pulmonar era del
conocimiento de los familiares en el 62%) y aquellos que deseaban que el
paciente recibiese Ventilacion Mecénica constituyeron el 76%.

Conclusiones. Existe un conocimiento reducido de los conceptos cuidados
paliativos y voluntad anticipada ente los familiares de los pacientes que ingresan a
la UCI, lo cual complica la toma de decisiones en momentos criticos. Es
importante realzar la comunicacion entre el personal de salud.

Palabras Clave. Decision Conjunta, Voluntad Anticipada, Cuidados Paliativos,

Unidad de Cuidados Intensivos.
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ABSTRACT

Background. The desitions that have to be made in the intensive care units about
the care at the end of life care are taken after a well reasoned analysis in which the
diagnosis and prognosis are evaluated, the moral values of the health care team
are taken into consideration, including also the values of the relatives and the
patient. The desitions become complicated when an adecuate comunication does
not exists between the health care team and the relatives or when the patients and
relatives are not familiar with paliative medicine or do not know about the right of
every citizien in Distrito Federal has to express their will for the end of life. The law
that validates it, is relatively new and it has had little difusion, which is reflected in
the conflicts for the desition making about the treatment of a patient. The patients
that are admitted to the intensive care unit, rarely are able to express their will
during their hospital stay, for which it would be convenient for all of them to
Express it when their physical and mental abilities allow them. Objetive. This study
evaluated the knowledge the relatives of the patients admitted in the intensive care
unit of Hospital Angeles Clinica Londres posses about the Concepts of “Paliative
care” and “Anticipated will’, as well as if the satisfaction they have with the
infomation that has been given and the relation between the severity of the patients
and the desition of giving, advanced support or paliative care. Material and
methods. This is an observational, descriptive, transversal study. Performed by
face to face interview with relatives of the patients admitted in the UCI. Statistical
analysis was performed by SPSS vs 16.0 for Windows, using parametrical and no

parametrical statistic. Results. Between October 1% 2013 and January 31 2014 we
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interviewed 50 relatives, of whom 50% was the primary caregiver, most frecuent
relative was 1% degree relatives, 30% knew “Palliative care” concept and 28%
wanted the patient would received it. RCP concept was known by 62% and 76%
wanted mechanical ventilation for the patient. Conclusions. There is a shortened
knowledge about “Paliative Care” and “Anticipated will” between relatives of UCI's
patients, that may complicate taking decisions process at critical moments. It is
important to promote communication between relatives and physicians.

Key words. Joint decision, anticipated will, palliative care, Intensive care units.
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INTRODUCCION

ANTECEDENTES

“Dying can be a peaceful event or a great agony

when it is inappropriately sustained by life support.”

Dr. Roger Bone

Las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI) fueron desarrolladas como respuesta
a la necesidad de algunos pacientes en estado critico que se ven beneficiados de
cuidados muy estrechos o de soporte vital avanzado para apoyo o sustitucién de
la funciébn de algun 6rgano o sistema. En ellas los pacientes recibirdn lo la
tecnologia médica mas avanzada de soporte vital y tratamiento (1). El objetivo
principal de los cuidados intensivos es restablecer las funciones alteradas de uno
0 mas sistemas organicos vitales y llevarlos a valores aceptables para la vida
ulterior del individuo. Esto para ganar tiempo para el tratamiento simultdneo de la
enfermedad de base que provoco el cuadro clinico critico y devolver una persona
atil a la sociedad, mientras esto ocurre, es un hecho que en ocasiones ocurre un
desenlace fatal. El personal intensivista est4 acostumbrado a tratar con enfermos
criticos y situaciones dramaticas, por lo tanto, a veces no acepta cuando un
paciente se encuentra en una situacion irrecuperable y llevan a los pacientes a
agonias innecesarias prolongadas y costosas (2), incluso mas alld de lo que
querrian para ellos mismos porgue conocen suficiente del dolor y la enfermedad.
Debido a que pasan tanto tiempo defendiendo a otros de la muerte y observandola
cuando llega, cuando deben enfrentarla lo hacen de una forma serena, saben lo
que pasara, conocen las opciones, tienen acceso a todos los cuidados médicos y

generalmente escogen limitar su propio tratamiento.

Para recuperar la salud, los pacientes gravemente enfermos deben ser abiertos,
perforados, picados, conectados a maquinas y sometidos a diversos
medicamentos y se escucha frecuentemente entre meédicos “Si un dia estoy asi,
no me hagas eso” o aun “Si un dia estoy asi, mejor matame” y lo decimos en

serio. Sin embargo, no se utiliza el mismo criterio con los pacientes, quiza por
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miedo a las demandas y en ocasiones también por falta de comunicacion con los

pacientes y familiares (3).

Frecuentemente deben tomarse decisiones con implicaciones éticas relacionadas
con la utilidad del tratamiento en la Unidad de Cuidados Intensivos, no sélo para
preservar la vida del paciente sino también por ofrecerle una buena calidad de
vida a su egreso y existe una gran variabilidad debido a varios factores como
religion, legislacion y referencias culturales, historias y dindmicas familiares asi

como opiniones entre médicos del mismo servicio.

Debido al estado critico de los pacientes, cuando ingresan a Cuidados Intensivos,
la mayoria no pueden tomar decisiones y muchos de ellos no habian pensado
antes en la posibilidad de tener que hacerlo, entonces la familia se vuelve
depositaria de la responsabilidad, por lo que una buena comunicacién entre el
equipo médico y los familiares es esencial (1) y est4 asociada con la reduccion de
costos, de estrés del paciente y familiares asi como de tratamientos poco exitosos
de soporte vital y una mejor calidad de vida y mayor satisfaccion de los familiares

con la atencion recibida aun si el paciente muere (4).

La escasa disponibilidad de camas en Cuidados Intensivos puede complicar aun
mas estas decisiones debido a que los cuidados intensivos son particularmente
caros en todo el mundo, pero particularmente en paises como el nuestro donde
los recursos son insuficientes. Un paciente gasta entre 10 y 50 mil pesos por dia
en una unidad de cuidados intensivos, dependiendo si es un hospital puablico o
privado (5). Cualquier persona analitica podria preguntarse si se debe gastar
tanto dinero en tan pocos pacientes en lugar de invertirlo en programas de
prevencion que eviten que los pacientes lleguen a estar tan enfermos. No se
puede evitar pensar en las politicas nacionales cuando se trata a un paciente y por
otra parte no se debe permitir que las politicas nacionales determinen el
tratamiento de un paciente en particular. En la disyuntiva entre el bien para la
sociedad y el bien para el paciente, el médico suele escoger el del paciente y no
toma decisiones en funcién de qué tan productivo es el paciente econémica o

socialmente. Si un paciente bien informado solicita que se le retire el soporte vital
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avanzado por cuestiones econdmicas, el principio de autonomia regira sobre el de
beneficencia, sin embargo, los médicos deben hacer todo lo posible para
minimizar los gastos, asi como la preocupacion del paciente con relacion al dinero.
En ocasiones es posible buscar alternativas como el cambio de area a piso de
hospitalizacion, o incluso a domicilio con cuidados especiales (inclusive ventilacion

mecanica) (6).

La decision del ingreso de los pacientes a Cuidados Intensivos a veces se detiene
debido a que los médicos consideran que los pacientes no estan suficientemente
graves o por el contrario estan tan graves que no se beneficiaran de los cuidados
intensivos. En efecto, el deber de una UCI se limita cuando el proveer cuidados
intensivos a un paciente, compromete injustamente el cuidado de otros, pero
dichas disyuntivas se reducen cuando cada UCI tiene criterios escritos explicitos
de admision y alta acordes con las necesidades de cada hospital y las
recomendaciones de sociedades de cuidados criticos (7). A pesar de ello cada
paciente se evalla de forma individual y dichos documentos se someten a
interpretacion y criterios médicos (8), si hay disponibilidad de camas en la
Cuidados Intensivos la decision del ingreso deberéa ser conjunta.

Cuando se trata de pacientes ancianos, las decisiones en cuanto al ingreso a
Cuidados Intensivos o el tratamiento que se les debe ofrecer, conllevan mayor
grado de dificultad debido a que, si los recursos se encuentran limitados y se debe
escoger quien ingresa a la Unidad de Cuidados Intensivos y quien no, se debe
escoger a quien tiene mas probabilidades de cura. El envejecimiento estrictamente
se define como la disminucion de la capacidad y funciones fisioldgicas, es un
proceso heterogéneo e irreversible que se inicia a partir de que el organismo
alcanza su capacidad funcional maxima (9) lo cual, por definicién disminuye las
probabilidades de un individuo de sanar, empero los individuos ancianos tienen las
mismas garantias individuales que los jévenes y con ello el derecho a la salud, por
lo que un considerable nimero de camas de las UCI son ocupadas por ancianos
que genera altos costos y resultados dudosos, razén por lo que en algunos

hospitales, la edad es un criterio que limita el ingreso a estas unidades (10).
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En general con la edad, aumenta la morbilidad y las discapacidades, sin embargo,
la vejez no es una enfermedad y se debe realizar un diagndstico muy preciso
porque muchas afecciones que ocurren durante esta etapa de la vida son curables
o al menos tratables (9), de hecho existen varios estudios (11-14) que demuestran

que la edad por si sola no esta asociada con mayor mortalidad en las UCI.

En casi todos los casos, los pacientes geriatricos graves son atendidos por varios
especialistas y la comunicacién entre ellos con el equipo técnico, de enfermeria y
de éstos con los familiares, puede no ser sencilla, pero es fundamental para la

toma de decisiones en caso de que llegue el final de la vida del paciente.

La pobre comunicacion se ha asociado con aumento de sintomas de “Burnout”,
depresion, estrés postraumatico y conflictos entre el equipo médico de las UCI
(14).

En la declaracion del consenso de la 5ta Conferencia en Cuidados Criticos de
Brucelas de 2003, se define como una Decision Conjunta aquella en la cual “la
responsabilidad de las decisiones se comparte conjuntamente entre los médicos y
los familiares e involucran al paciente cuando esto es posible” (15), sin embargo,
la mayoria de los familiares prefieren que el equipo médico emita una
recomendacion acerca del soporte vital que debe ofrecérsele a un paciente, otros
no desean involucrarse y algunos otros mas toman las decisiones a pesar del
médico (16). Las familias se involucran en mayor o menor medida en las
decisiones dependiendo de la cultura, tanto de los médicos como de las familias y
debe ser tomado en cuenta en los paises con una creciente poblacion

multicultural.

Sin embargo la comunicacion entre los clinicos y los familiares es inadecuada. En
un estudio se observé que soOlo la mitad de los familiares de los pacientes
hospitalizados en el servicio de Cuidados Intensivos entendieron la informacion
basica relacionada al diagnostico, prondstico y tratamiento del paciente, después
de discutirlos con el equipo médico (17) debido a que, en ocasiones los familiares
son personas ancianas, con alguna discapacidad (18), o simplemente no poseen

los conocimientos basicos para hacerlo y en la gran mayoria de casos a que el
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médico no tiene la paciencia, no se toma el tiempo o simplemente no tiene la

capacidad para comunicarlo.

En las terapias intensivas donde se considera que todos los pacientes se
encuentran graves, la comunicacion de los médicos con los familiares de los
pacientes es mejor con aquellos con altas probabilidades de morir o que fallecen y

los familiares se encuentran mas satisfechos (4).

La informacion basica y objetiva que debe ser transmitida a los familiares o
representantes del paciente, se refiere al diagnéstico actual, estado funcional
actual y comorbilidades que estiman la probabilidad de que el paciente se
recupere y las condiciones que se esperan cuando se egrese del servicio. Para lo
cual se deben utilizar los pronésticos basados en la evidencia. Por lo tanto es
fundamental que durante los informes se empleen probabilidades estadisticas de

recuperacion (6).

Una decision conjunta se refiere a aquella en la que por medio de una discusion
voluntaria, mutua y responsable entre los médicos tratantes y el paciente (de ser
posible) o su representante, resulta en una decision comdn y aceptable. Los
pacientes o0 sus representantes participardn en las decisiones basados en la
informacion, veraz, oportuna y completa recibida del equipo médico respecto al
pronéstico esperado con los tratamiento ofrecidos o sin ellos. Basados en los
principio de autonomia, autodeterminacién y privacidad, los pacientes tienen el
derecho aceptar o rehusar el tratamiento recomendado, incluyendo el soporte vital
(6,15).

En el estudio ETHICUS realizado en 37 terapias intensivas en Europa, se tomaron
decisiones conjuntas en 84% en el norte, 66% en el centro y 47% en el sur (19),
otros estudios demostraron que se toman decisiones compartidas: en el 100% en
India (20), 98% en Hong Kong (21), 79% en Libano (22), 72% en Espafia (23) y
de sélo el 44% en Francia (24). En poblacion latinoamericana Unicamente se han
publicado estudios en Argentina (25). Hasta ahora no se han publicado estudios

en México.
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Cuando los pacientes no son capaces de tomar decisiones y no hay deseos
explicitos previos, se complica ain mas el proceso sobre todo si no existe un
lineamiento claro de evaluar la capacidad de toma de decisiones 0 no existe un

acuerdo de quién sera el encargado de tomar las decisiones (15).

Los pacientes son capaces de tomar una decision cuando tienen un conjunto de
valores y objetivos, capacidad de entender y comunicar informacion referente a la
decision incluyendo el estado fisico actual, consecuencias del tratamiento y
también de no recibirlo, asi como la capacidad de discutir y razonar sus opciones.
En ocasiones un médico psiquiatra o un neurdlogo deben determinar esta
capacidad, pero si es claro que el paciente no puede tomar decisiones, como
cuando estd sedado, comatoso o simplemente es incapaz de comunicar sus
deseos (6), entonces el orden en que recae la responsabilidad de tomar las
decisiones es , segun la ley mexicana: Conyuge, concubinario o conviviente, hijos
adultos consanguineos o adoptados, padres o adoptantes, nietos mayores de
edad, hermanos mayores de edad o emancipados, resto de los familiares. En caso
de ser un menor de edad o incapaz legalmente declarado el orden sera: Padres o
adoptantes, familiares que ejerzan la patria potestad y los hermanos mayores de

edad o emancipados.

En caso de que exista la negativa a someterse a medios, tratamientos y/o
procedimientos médicos que pretendan prolongar de manera innecesaria la vida,
protegiendo en todo momento la dignidad de la persona y cuando por razones
médicas, fortuitas o de fuerza mayor sea imposible mantener la vida de manera
natural, el paciente o su representante, en el Distrito Federal, se puede recurrir a
la Ley de Voluntad Anticipada y ya sea mediante un Documento de Voluntad
Anticipada o un Formato de voluntad anticipada (26).

Es importante aclarar que estos documentos se suscriben Unicamente cuando el
paciente se encuentra en etapa terminal, entendiéndose como “etapa terminal’
cuando existe un padecimiento mortal o que por caso fortuito o de fuerza mayor

tiene una esperanza de vida menor a seis meses y se encuentra imposibilitado
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para mantener su vida de manera natural, con base en las siguientes

circunstancias:

a) Presenta diagnédstico de enfermedad avanzada, irreversible, incurable,

progresiva y/o degenerativa;

b) Imposibilidad de respuesta a tratamiento especifico y/o

c) Presencia de numerosos problemas y sintomas, secundarios o

subsecuentes.

Deben suscribir el formato de voluntad anticipada siguiendo el reglamento de la

Ley de voluntad anticipada que se resumen en los siguientes pasos.

a)

b)

d)

Diagndstico médico de enfermedad terminal hecho por el suscrito por
el médico tratante, avalado por el director de la unidad médica
hospitalaria y autorizado por el comité de ética médica de la
institucion.

El paciente o familiar solicita el formato de voluntad anticipada que
emite la Secretaria de Salud del Distrito Federal, a su Unidad

Médica Hospitalaria.

El formato debera ser llenado segun lo indicado en el reglamento
para de la Ley de Voluntad Anticipada [articulos 15 a 18] (27).

El formato se entregara por el personal de la Unidad Médica
Hospitalaria, a la Coordinacion Especializada en Voluntad Anticipada
en un plazo no mayor a las 48 hrs quines validaran, registraran y

asignaran un namero de folio.

La solicitud del Formato, la entrega y autorizacion debe asentare en
el expediente clinico segun la NOM-004-SSA-3-2-1012 (28).
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Es importante informar a los pacientes y familiares que el formato de voluntad
anticipada es un documento que puede ser revocado en el momento que el
paciente o su representante considere oportuno, ain de manera verbal y sin que
esto conlleve algun tipo de represalia, solo debera notificarse de inmediato y por
escrito al director responsable de la unidad médica hospitalaria cualquier cambio

en la disposicion de la voluntad (26).

Las suscripcion de este documento ante la Comision Especializada de Voluntad
Anticipada tiene como consecuencia no someter a al enfermo en etapa terminal a
medios, tratamientos y/o procedimientos médicos que pretendan prolongar su vida
protegiendo en todo momento su dignidad; cumplir con lo establecido en el plan de
manejo médico respecto a cuidados paliativos y en su caso a sedacion controlada;
y dar asistencia psicoldgica o tanatoldgica al paciente y sus familiares (28).

Otra cuestion de suma importancia en la UCI, es permitir y promover el acceso al
apoyo espiritual que requieran los pacientes (29). Los fundamentos éticos
entendido como el patrén general de vida de las culturas occidentales, estan
basados en conceptos judeocristianos, con los que todos estamos mas o menos
familiarizados, sin embargo debemos tener en cuenta la pluralidad del
pensamiento y creencias humanas. Las personas que apoyan espiritualmente a
un paciente y su familia (sacerdote, rabino, pastor, curandero, chaman, etcétera)
deberia ser parte de la toma de decisiones conforme lo deseen, especialmente si
comprenden los alcances y tratamientos medicos. Las diferencias psicoldgicas y
religiosas pueden ser utilizadas para justificar la abstenciéon o el retiro de los
cuidados intensivos, sin embargo, no existe una distincibn médica real, puesto que
el propdsito de los cuidados es mejorar las condiciones del paciente. Pero incluso,
tomando en cuenta los factores ideologicos, los médicos tienen la responsabilidad
moral y ética de abstener o retirar el tratamiento en las situaciones que consideren

apropiadas (29).

Durante la estancia en la UCI, los pacientes frecuentemente son incapaces de

tomar sus propias decisiones debido a la severidad de la enfermedad, capacidad
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cognitiva limitada por los sedantes o dificultad para la comunicacion debido a los
dispositivos respiratorios. Entonces la responsabilidad de las decisiones
frecuentemente recae en la familia, quienes a su vez experimentan gran
incertidumbre y mucho estrés. En este periodo la espiritualidad puede ser
particularmente relevante para los miembros de la familia quienes frecuentemente
presentan una exaltacion de su espiritualidad a pesar de que no haberla tenido
nunca. Varios estudios en pacientes hospitalizados han mostrado que tanto los
pacientes como los familiares encuentran en la religion una ayuda importante
para enfrentar la enfermedad grave y la muerte. Debido a que los cuidados
intensivos de alta calidad requieren no sélo cuidados para el paciente sino también
para el los familiares, deben ofrecerse facilidades para satisfacer las necesidades

espirituales de ambos (30).
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MARCO DE REFERENCIA

Algunos trabajos de investigacion realizados en terapias intensivas han estudiado
el las preferencias de los familiares asi como la forma en que los pacientes
fallecen:

Gherardi y cols. en 2006, estudiaron la conducta terapéutica en 548 muertes en
terapias intensivas, clasificando la misma en cinco categorias: (i) tratamiento
completo, (ii) tratamiento completo con orden de no resucitacion (ONR), (iii)
abstencion de soporte vital, (iv) retiro de soporte vital y (v) muerte cerebral. Hubo
limitacion terapéutica de soporte vital en el 45.6% (n= 250) con un predominio
importante de la abstencion (ONR y abstencion) en el 32.6% respecto del retiro de
soporte vital (8.2%).

Thomas y cols. en 1998. Realizaron un estudio multicéntrico en el que observaron
la conducta terapéutica en 6,303 muertes en unidades de cuidados intensivos, de
los cuales 393 tuvieron muerte cerebral, 14,544 (23%) recibieron cuidados
completos, incluyendo maniobras de reanimacion cardiopulmonar fallidas, 1,430
(22%) recibieron cuidados completos sin  maniobras de reanimacion
cardiopulmonar, a 797 (10%) se les abstuvo de soporte vital y a 2,139 (22%) se
les retir6. Sin embargo encontré variaciones importantes entre unidades de
cuidados intensivos.

Keenan SP en 1998, realizO un estudio comparativo en 2 hospitales, un
comunitario y un hospital escuela y encontré que de 292 pacientes que fallecieron
en las respectivas UCI hubo diferencias significativas en las formas de morir. Con
mayor porcentaje de muertes con abstenciébn de cuidados intensivos en los
hospitales comunitarios (11.9 vs 3.8%), Los médicos decidieron el retiro del
soporte vital mas frecuentemente en los hospitales escuela (81% vs 61%) y por la
familia mas frecuentemente en los hospitales comunitarios (34% sv 19%), una
mayor proporcion de pacientes recibieron ventilacion mecénica en los hospitales
escuela (99% vs 89%) y vasopresores (76% vs 65%) antes del retiro del soporte
vital (31).
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Ferrand E y cols. publicaron en 2001 un articulo en el que reportaron que de 7309
pacientes ingresados en unidades de cuidados intensivos francesas, 807 (11%)
tuvieron ya sea abstencion o retiro del soporte vital (abstencién en 336 (6.4%) y
retiro en 471 pacientes (6.4%). De 1175 muertes 628 (53%) fueron precedidas por
una decision de limitar el soporte vital. Las decisiones fueren fuertemente
relacionadas con el SAPS. La decision de limitar el tratamiento fue compartida con
la familia en el 44% de los casos y el paciente supo de la limitacibn de su
tratamiento so6lo en 8%, unicamente el 0-5% de los pacientes fueron involucrados
en la decision (24)

Esteban A, Gordo F, Solsona JF y cols, publicaron en el 2001 que de 409
pacientes de la UCI estudiados, se realizd limitacion del esfuerzo terapéutico en
49 de ellos (12%) que consistid en no iniciar nuevas medidas terapéuticas en 33
(67%) pacientes y en retirarlas en 16 (33%). 34 pacientes (64%) fallecieron en las
terapias intensivas y 4 fueron dados de alta por mejoria no sélo de la Cuidados
Intensivos, sino del hospital. En 6 (12%) casos la decision de LET fue individual
por parte del médico responsable del paciente, mientras que en 43 (88%) la
decision fue tomada en sesién clinica y de manera consensuada. En 36 (73%)
casos se realizé con participacion de los representantes. En ningun caso se tomo
en contra de la voluntad del representante, la limitacién del esfuerzo terapéutico se
relaciond con la edad avanzada de los pacientes, SOFA mas altos y mala calidad
de vida previa (23).

En el 2003 se publicé un estudio multicéntrico realizado en UCI’s de varios paises
europeos en el que se observé que de 4,248 pacientes que fallecieron, 3,086
(72%) tuvieron limitacion del esfuerzo terapéutico, abstencion de la terapia en
38%, suspension de la terapia ya iniciada en el 33% y sedacion controlada en 2%.
La limitacion del esfuerzo terapéutico se relaciond con la edad avanzada de los
pacientes, diagndésticos cronicos, numero de dias en cuidados intensivos, region y
religion de los pacientes (19).

Debido a que la el estudio est4 disefiado para aplicarse a los familiares del
paciente, no se valorara calidad de vida porque implica valoraciones subjetivas

gue solo el paciente puede evaluar y en la gran mayoria de los casos no es capaz
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de contestar, en cambio se medira el nivel de independencia funcional, parametro
gue se asocia a la calidad de vida y puede ser evaluado por los familiares segun el
indice de Barthel, validado en espafiol por Martinez-Martin et al en 2009.

En 2013, Yu SJ publico un estudio realizado en 3 hospitales de Korea del Sur en
el que mostré que el 96.4% de los 303 pacientes que entrevistaron, no tenian un
testamento y el 91.4% no sabian a cerca de la voluntad anticipada y el 41.6%
preferian que su conyuge tomara las decisiones en caso de no poder hacerlo ellos
mismos. Encontr6 preferencias positivas para el control del dolor al final de la vida
y a involucrar a la familia con las decisiones tomadas por los profesionales de la
salud (39).

Bernal public6 en 2007 un estudio realizado en Estados Unidos, en un hospital
catolico en el que encontrd que de entre las 138 personas que entrevistaron, 118
(86%) estuvo de acuerdo en que la familia debe ser incluida en la toma de
decisiones y 131 (91%) de 146 el personal de salud llevé a cabo la decision que
los familiares habian tomado. 128 de 155 (70%) de los familiares consideraron que
tenian una buena comunicacion con el médico, 107 de 152 (70%) indicaron que el
paciente habia expresado al menso una voluntad anticipada (40).
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JUSTIFICACION

Las unidades de cuidados intensivos estan disefiadas para que los pacientes mas
graves reciban una vigilancia estrecha y el apoyo tecnol6gico mas avanzado con
la finalidad de que recuperen la salud o preserven la vida.

Estos cuidados requieren gran cantidad de recursos tecnologicos, econémicos y
humanos que en muchos casos resultan, dolorosos, innecesarios e incluso poco
utiles para los pacientes y brindarselos o no, puede resultar un dilema complicado
cuando se toma en cuenta la edad, el pronéstico y las preferencias de cada
paciente, asi como la variabilidad idiosincratica de cada familia e incluso de cada
uno de sus miembros.

Conforme transcurren los afios en la vida de una persona, disminuye
gradualmente su salud y en caso de perderla, la capacidad de recuperarla. La
mayoria de pacientes criticamente enfermos, no se encuentran en condiciones de
tomar decisiones por si mismos en el momento del internamiento por lo que esta
responsabilidad recae tanto en los médicos como en la familia (o persona
designada para tal motivo) en mayor o menor proporcién. Por lo anterior es
fundamental la buena comunicacion entre ambas partes y de ser posible también
con el paciente.

La decisién de continuar o suspender el soporte vital avanzado que se brinda en
las unidades de cuidados intensivos y pasar de un tratamiento curativo a un
tratamiento paliativo en los pacientes terminales, es muy complicada, pero
realizarla puede mejorar la dinamica familiar, la calidad de vida del paciente, el
estrés del equipo médico y paramédico que lo atiende. Para tomar esas
decisiones es necesario un entrenamiento adecuado del personal médico tratante,
familiares plenamente informados y el buen funcionamiento de todo el equipo
interdisciplinario.

Es necesario que los familiares de los pacientes internados sean informados
claramente acerca del estado de salud de su paciente y en caso de ser necesario,
de la existencia de los cuidados paliativos, la voluntad anticipada y los tramites

necesarios para llevarlos a cabo de forma legal. Esto no siempre es posible debido
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al desconocimiento generalizado del tema, lo cual se puede explicar parcialmente
por haber sido legislada recientemente en nuestra ciudad (Enero de 2008) y por la
poca difusion que se le ha brindado.

Se requiere conocimiento de las preferencias de los pacientes y familiares con
relacion al tratamiento de los pacientes al final de la vida para establecer
protocolos que satisfagan sus necesidades y disminuyan la carga emocional al

equipo médico para realizar su trabajo de una forma mas eficiente y calida.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

¢,Conocen los familiares de los pacientes ingresados a la unidad de Cuidados
Intensivos del Hospital Clinica Londres los conceptos de “Voluntad Anticipada” y

“Cuidados paliativos™?
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OBJETIVOS

GENERAL

Evaluar si los familiares de los pacientes ingresados en la unidad de Cuidados

Intensivos del Hospital Angeles Clinica Londres tienen conocimiento a cerca de los

conceptos “Voluntad Anticipada” y “Cuidados Paliativos”.

ESPECIFICOS

1. Evaluar el porcentaje de familiares que desean un tratamiento completo para
sus familiares, incluyendo maniobras de reanimacion cardio pulmonar.

2. Evaluar el porcentaje de familiares que desean un tratamiento completo sin
maniobras de reanimacion avanzada.

3. Evaluar el porcentaje de familiares que desean abstener a su familiar de
ventilacion mecanica.

4. Evaluar la satisfaccion de los familiares con la informaciéon que los médicos
les ofrecen del estado de salud del paciente.

5. Evaluar la satisfaccion de los familiares con la informacion que los médicos
ofrecen a cerca de los cuidados paliativos y voluntad anticipada.

6. Evaluar el porcentaje de familiares que desean conocer la probabilidad de
sobrevida del paciente por las escalas pronosticas.

7. Evaluar el porcentaje de familiares que conocen el significado de cuidados
paliativos.

8. Evaluar el porcentaje de familiares que conocen la existencia de la ley de
Voluntad Anticipada.

9. Evaluar el porcentaje de pacientes que habian manifestado sus preferencias
del nivel de tratamiento que deseaban antes del ingreso a Cuidados
Intensivos.

10. Evaluar si el nivel de dependencia de los pacientes influye en la decision del
nivel de tratamiento elegido.

11. Evaluar si la gravedad del paciente evaluada por APACHE y SAPS II, influye

en la decision del nivel de tratamiento elegido.
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12. Evaluar la expresion previa al ingreso de los pacientes con respecto de los

cuidados al final de la vida que desea recibir.

HIPOTESIS

HIPOTESIS.

La mayoria de los familiares de pacientes ingresados en la Unidad de Cuidados
Intensivos del Hospital Angeles Clinica Londres no conoce los conceptos

“Voluntad Anticipada” y “Cuidados Paliativos”.

MATERIAL Y METODOS

TIPO DE ESTUDIO
Observacional, Descriptivo, Prospectivo, Transversal

UNIVERSO DE ESTUDIO

Los familiares responsables al ingreso de los pacientes internados en la Cuidados
Intensivos del Hospital Angeles Clinica Londres en el periodo comprendido entre
el 1 abril y el 31 de octubre del 2013.

TAMANO DE LA MUESTRA.

Los familiares responsables al ingreso de los pacientes internados en la Cuidados
Intensivos del Hospital Angeles Clinica Londres en el periodo comprendido entre
el 1 de octubre de 2013 y el 31 de enero del 2014.
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CRITERIOS DE SELECCION

Criterios de Inclusién

- Aquel familiar nombrado como persona responsable al ingreso de cada uno

de los pacientes internados en la unidad de Cuidados Intensivos entre el
1ro de abril y 31 de octubre de 2013.

- Que acepten mediante la firma del consentimiento informado participar en el
proyecto.

- Que respondan por completo el cuestionario.

Criterios de exclusioén

- Aquel familiar de paciente que ingrese con diagndéstico de muerte cerebral.

Criterios de eliminacion.

- Aquel familiar que no complete la encuesta realizada.

- Aquel familiar que decida no continuar en la investigacion.
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DEFINICION DE VARIABLES

Variable Dep Ind Escala Medicién

Edad de la persona a la que se le aplica la X Cuantitativa discreta Afios

encuesta.

Sexo de la persona a la que se le aplica la X Cualitativa nominal dicotémica Masculino/Femenino

encuesta.

Relacién de la persona a la que se le aplica la X Cualitativa ordinal ler/2do/Otro

encuesta con el paciente

Situacion de cuidador primario de la persona a X Cualitativa nominal dicotémica Si/No

la que se le aplica la encuesta.

Escolaridad de la persona a la que se le X Cualitativa nominal Analfabeta, Primaria,

realiza la encuesta. Secundaria, Bachillerato,
Superior 0 mas

Escolaridad del paciente X Cualitativa ordinal Analfabeta, Primaria,
Secundaria, Bachillerato,
Superior 0 mas

Edad del paciente X Cuantitativa discreta Afos

Sexo del paciente. X Cualitativa nominal dicotémica Masculino/Femenino

Nivel de dependencia del paciente (indice de X Cualitativa ordinal Total, grave, moderado, leve,

Barthel). independiente.

Diagnostico de paciente terminal al ingreso. X Cualitativa nominal dicotémica Si/No

Conocimiento del concepto de cuidados X Cualitativa nominal dicotomica. Si/No

paliativos.

Conocimiento del concepto de voluntad X Cualitativa nominal dicotémica Si/No

anticipada.

Conocimiento del concepto de RCP X Cualitativa nominal dicotémica Si/No

Deseo de que su familiar reciba cuidados X Cualitativa nominal Si/No/No sé

paliativos de ser necesarios.

Deseo de que el paciente reciba maniobras de X Cualitativa nominal Si/No/No sé

RCP en caso necesario.

Satisfaccion de los familiares con la X Cualitativa ordinal Muy satisfecho / satisfecho /

informacién que reciben acerca del paciente regular / poco satisfecho /

después de 3 dias de estancia 0 a su egreso insatisfecho

si ocurre antes.

Satisfaccion de los familiares con la X Cualitativa ordinal Muy satisfecho / satisfecho /

informacién acerca de los cuidados paliativos, regular / poco satisfecho /

voluntad anticipada. insatisfecho

Comunicacién de los deseos respectivos al los X Cuantitativa nominal Si/No

cuidados al final de la vida previos al ingreso a

esta unidad.

Mortalidad por SAPS I X Cuantitativa discreta Puntos porcentuales

Motalidad por APACHE Il X Cuantitativa discreta Puntos porcentuales

Edad de la persona a la que se le aplica la encuesta:

Conceptual. Tiempo, transcurrido desde el nacimiento de la persona encuestada

hasta el momento de la encuesta (33).

Operacional. Ailos que responda el encuestado

Categoria: Cuantitativa discreta

Escala de medicién. De intervalo

Unidad de medicién. Afos
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Sexo de la persona ala que se le aplica la encuesta

Conceptual. Condicion organica que distingue la condicion organica entre
masculino y el femenino y le asigna una funcién especifica en la generacion (33).
Operacional. Observacion del fenotipo de la persona a la que se le aplica la
encuesta.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion: Nominal

Unidad de medicién: Masculino/Femenino

Relacién del encuestado con el paciente

Conceptual. Correspondencia que se presenta entre 2 personas reguladas por
normas sociales, en la que a cada una le corresponde un papel social (34).
Operacional. Se clasificara la relacion que tiene el encuestado con el paciente y
se clasificara como pariente en ler grado (hijo, hermano o padre), en 2do grado
(Nieto, abuelo, tio o primo) u otro.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion: Nominal

Unidad de medicién: ler grado, 2do grado, otro.

Cuidador primario

Conceptual. Aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo
de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo
normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales (35)

Operacional. Se preguntara a la persona a la que se le aplica la encuesta es la
persona que cuida directamente al paciente. No se aplicara si la persona es
completamente autosuficiente.

Categoria: Cualitativa

Escala de medicion. Nominal

Unidad de medicion. Si/No/No aplica
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Escolaridad de la persona a la que se le aplica la encuesta

Conceptual. Conjunto de cursos que un estudiante sigue en un establecimiento
docente (33).

Operacional. Se clasificar4 segun el nivel maximo de estudios de la persona a la
que se le aplica la encuesta.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion: Nominal

Unidad de medicién: analfabeta, primaria completa, primaria incompleta,
secundaria completa, secundaria incompleta, bachillerato completo, bachillerato

incompleto, licenciatura o superior.

Escolaridad del paciente

Conceptual. Conjunto de cursos que un estudiante sigue en un establecimiento
docente (33).

Operacional. Se clasificara segun el nivel maximo de estudios del paciente segun
su expediente.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion: Nominal

Unidad de medicién: analfabeta, primaria completa, primaria incompleta,
secundaria completa, secundaria incompleta, bachillerato completo, bachillerato

incompleto, licenciatura o superior.

Sexo del paciente

Conceptual. Condicion organica que distingue la condicidbn organica entre
masculino y el femenino y le asigna una funcién especifica en la generacion (33).
Operacional. Observacion del fenotipo del paciente.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion: Nominal

Unidad de medicién: Masculino/Femenino
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Edad del paciente

Conceptual. Tiempo, transcurrido desde el nacimiento del paciente hasta el
momento de la encuesta (33).

Operacional. Afios que responda el encuestado

Categoria: Cuantitativa discreta

Escala de medicion. De intervalo

Unidad de medicién. Afios

Nivel de dependencia del paciente

Conceptual. Pérdida de la autonomia personal en algun sentido y condicionada
por discapacidad fisica o psiquica, limitaciones sociales, econémicas u otras
circunstancias (32).

Operacional. Se evaluard segun el indice de Barthel que sera evaluado de
manera independiente.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion. Ordinal

Unidad de medicion: Total, Grave, moderado, leve, independiente.

Paciente terminal

Conceptual. es el que tiene un padecimiento mortal o que por caso fortuito o
causas de fuerza mayor tiene una esperanza de vida menor a seis meses, y se
encuentra imposibilitado para mantener su vida de manera natural (26).
Operacional. Se evaluara cuando alguno de los médicos pronostique la muerte
menor a 6 meses segun su criterio.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicién. Nominal

Unidad de medicion. Si/No
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Conocimiento del concepto de “Cuidados paliativos”

Conceptual. Cuidado activo y total de aquellas enfermedades que no responden a
tratamiento curativo e incluyen el control del dolor y otros sintomas, asi como la
atencion psicolégica del paciente (26).

Operacional. Se preguntard al encuestado si conoce que son los cuidados
paliativos y se evaluara como si 0 no segun la definicién conceptual.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion. Nominal

Unidad de medicion. Si/No

Conocimiento del concepto de Voluntad Anticipada de la persona
encuestada

Conceptual. Documento publico, en el que cualquier persona con capacidad de
ejercicio y en pleno uso de sus facultades mentales, manifiesta la peticion libre,
consciente, seria, inequivoca y reiterada de no someterse a medios, tratamientos
y/o procedimientos médicos, que propicien la Obstinacion Médica

Operacional. Se evaluara como S, si el encuestado expresa una idea que semeje
la definicion conceptual.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion. Nominal

Unidad de medicién. Si/No

Conocimiento del concepto Reanimacién Cardio Pumonar

Conceptual. Conjunto de acciones que se llevan a cabo para tratar de recuperar
las funciones y/o signos vitales (Intubacion, compresiones toraxicos o
desfibrilacion eléctrica) (26)

Operacional. Se calificara como Si, si el encuestado refiere alguna de las
acciones gue se realizan durante el proceso de reanimacion.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicién. Nominal

Unidad de medicion. Si/No
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Deseo de que su familiar reciba cuidados paliativos en caso de ser necesario
Conceptual. Cuidado activo y total de aquellas enfermedades que no responden a
tratamiento curativo e incluyen el control del dolor y otros sintomas, asi como la
atencion psicologica del paciente (26).

Operacional. Se calificard como Si, si el encuestado desea que el paciente reciba
cuidados paliativos en caso de diagnosticarlo como paciente terminal.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicién. Nominal

Unidad de medicién. Si/No/No sé

Deseo del encuestado de que el paciente reciba maniobras de RCP
Conceptual. Conjunto de acciones que se llevan a cabo para tratar de recuperar
las funciones y/o signos Vvitales (Intubacion, compresiones toraxicos o
desfibrilacién eléctrica) (26)

Operacional. Se calificara como Si, cuando el encuestado manifieste el deseo de
que el paciente reciba maniobras de reanimacion cardiopulmonar en caso de
presentar paro cardiorespiratorio.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion. Nominal

Unidad de medicién. Si/No/No sé

Deseo del encuestado de que el paciente reciba ventilacion mecanica

Conceptual. Tratamiento de soporte vital, en el que utilizando una maquina que
suministra un soporte ventilatorio y oxigenatorio, se facilita el intercambio gaseoso
y el trabajo respiratorio de los pacientes con insuficiencia respiratoria. El ventilador
mecanico, mediante la generacion de una gradiente de presion entre dos puntos
(boca / via aérea — alvéolo) produce un flujo por un determinado tiempo, lo que
genera una presion que tiene que vencer las resistencias al flujo y las propiedades
elasticas del sistema respiratorio obteniendo un volumen de gas que entra y luego

sale del sistema.
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Operacional. Se calificara como Si, cuando el encuestado manifieste el deseo de
que el paciente reciba ventilacion mecanica en caso de presentar insuficiencia
respiratoria o paro cardiorespiratorio.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion. Nominal

Unidad de medicién. Si/No/No sé

Satisfaccion de la informacién que reciben del paciente después de 3 dias de
internamiento

Conceptual. Respuesta a la necesidad de informacion que aquieta, convence y
sosiega enteramente una duda seguido de una sensacion de complacencia (36).
Operacional. Se calificara segun responda el familiar el nivel de la satisfacciéon
con la informacién recibida de su familiar a los 3 dias de internamiento o al
momento del alta si ocurre antes.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion. Ordinal

Unidad de medicion. Excelente, Buena, Regular, Mala, Muy Deficiente

Satisfaccion de la informacion que reciben de los cuidados paliativos y
voluntad anticipada

Conceptual. Respuesta a la necesidad de informacion que aquieta, convence y
sosiega enteramente una duda seguido de una sensacion de complacencia (36).
Operacional. Se calificard segun responda el familiar evaluando su satisfaccién
con respecto a la informacion recibida acerca de los conceptos cuidados
paliativos y voluntad anticipada.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion. Ordinal

Unidad de medicion. Excelente, Buena, Regular, Mala, Muy Deficiente
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Satisfaccion de la informacion que reciben acerca de los cuidados paliativos
y voluntad anticipada

Conceptual. Respuesta a la necesidad de informacion que aquieta, convence y
sosiega enteramente una duda seguido de una sensacion de complacencia (36).
Operacional. Se calificara segun responda el familiar evaluando su satisfaccion
con la informacion recibida acerca de los conceptos “cuidados paliativos” y
“voluntad anticipada” a los 3 dias de internamiento o al momento del alta si ocurre
antes.

Categoria. Cualitativa

Escala de medicion. Ordinal

Unidad de medicién. Excelente, Buena, Regular, Mala, Muy Deficiente

APACHE Il

Conceptual. Escala de gravedad que evalia la mortalidad en el internamiento
presente al ingreso del paciente. Evalla doce variables fisiolégicas, mas la edad y
el estado de salud previo: temperatura, tension arterial media, frecuencia cardiaca,
frecuencia respiratoria, PaO2, pH arterial, sodio, potasio y creatinina sérica,
hematocrito, cuenta de férmula blanca, y la puntuacion de la escala de coma de
Glasgow; se puede tomar HCO3 en caso de no contar con el PaO2 arterial. A
cada variable se le asigna un valor que va del O al 4. La suma de las puntuaciones
de estas variables proporcionara este primer componente del APACHE Il que
considera una medida de la gravedad de la enfermedad aguda del paciente. El
segundo componente, denominado Chronic Health Evaluation, califica la edad y el
estado de salud previo. Si existe inmunocompromiso, insuficiencia hepéatica
cardiaca, renal o respiratoria y es sometido a un procedimiento quirtrgico
programado deberdan sumarse 2 puntos al total, pero si es sometido a un
procedimiento de urgencias, deberdn sumarse 5 puntos. La suma de ambas
escalas constituye la puntuacion Acute Physiology And Chronic Health Evaluation
I o APACHE II. La puntuacién maxima posible del sistema APACHE Il es 71,

aungue apenas existe supervivencia sobrepasando los 55 puntos.
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Operacional. Se evaluara la mortalidad obtenida por APACHE Il segun el sistema
de evaluacion APACHE Il proporcionado por la aplicacion QxMD Software Inc.
Categoria. Cuantitativa

Escala de medicion. De intervalo

Unidad de medicion. Puntos porcentuales

SAPS I

Conceptual. Escala de gravedad que evalla la mortalidad en el internamiento
presente al ingreso del paciente en las unidades de cuidados intensivos que
evalla 17 variables: 12 fisiol6gicas, edad, tipo de admisién (cirugia programada,
cirugia de urgencia o médica) y 3 variables de enfermedad de base (SIDA cancer
metastéatico y cancer hematoldgico) (38)

Operacional. Se evaluara la mortalidad obtenida por SAPS Il segun el sistema de
evaluacion SAPS llI, realizado en el programa Excel 97-2000.

Categoria. Cuantitativa

Escala de medicion. De intervalo

Unidad de medicién. Puntos porcentuales

Comunicacién de los deseos de los pacientes sobre sus deseos del cuidado
al final de la vida.

Conceptual. Son los cuidados que reciben los pacientes al final de la vida,
incluyendo RCP, o cuidados paliativos.

Operacional. Se calificara como si, si el paciente habia comunicado sus deseos a
cerca de si deseaba recibir RCP o cuidados paliativos.
Categoria. Cualitativa

Escala de medicién. Nominal
Unidad de medicién. Si/No
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DESCRIPCION OPERATIVA

1. Alfinalizar la entrevista del interrogatorio para la realizacion de historia clinca
e ingreso del paciente a la unidad de cuidados intensivos del Hospital Clinica
Londres, se explicara en qué consiste la investigacion y se solicitara la firma

de consentimiento informado.

2. Una vez firmado el consentimiento informado, se realizar4 por parte del

médico un cuestionario.

3. Se brindaran los folletos informativos realizados por la comision de Voluntad
Anticipada del Distrito Federal

4. Después de 3 dias o al alta del paciente, si esta ocurre antes, se realizara la

encuesta de satisfaccion con la informacion.

5. Se evaluaran los cuestionarios y vaciard la informacién en una base de

datos.
6. Se analizaran los datos obtenidos.
7. Se redactaran las conclusiones.

8. Se enviard la investigacion a evaluacién
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ANALISIS ESTADISTICO

El analisis estadistico fue realizado utilizando el paquete SPSS vs 16.0 para
Windows. La determinacion de la distribucion de los datos fue resultante de las
pruebas de Kolmogorov-Smirnov. La comparacion entre grupos categoricos se
realizd mediante pruebas de Xi2 para dos categorias, y Xi2 de tendencia lineal
para variables de mas de dos categorias. Las variables continuas fueron
analizadas usando pruebas de t de Student y U de Mann-Whitney (UMW). Para
examinar asociacion entre las variables se determino la Razon de Momios (RM) y
sus respectivos Intervalos de Confianza al 95% (IC95%). El nivel de significancia

determinado fue de 0.05 para todas las pruebas.

CONSIDERACIONES ETICAS
"Todos los procedimientos estaran de acuerdo con lo estipulado en el Reglamento

de la ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud.”

Titulo segundo, capitulo I, Articulo 17, Seccion I, investigacién con riesgo minimo
y que se refiere a Estudios prospectivos que emplean el riesgo de datos a través
de procedimientos comunes en examenes fisicos o psicoldgicos de diagndsticos o
tratamiento rutinarios, entre los que se consideran: pesar al sujeto, pruebas de
agudeza auditiva; electrocardiograma, termografia, coleccion de excretas y
secreciones externas, obtencién de placenta durante el parto, coleccién de liquido

amniotico al romperse las membranas, obtencion de saliva, dientes deciduales y
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dientes permanentes extraidos por indicacion terapéutica, placa dental y calculos
removidos por procedimiento profilacticos no invasores, corte de pelo y ufias sin
causar desfiguracion, extraccion de sangre por puncion venosa en adultos en
buen estado de salud, con frecuencia maxima de dos veces a la semana y
volumen maximo de 450 MI. en dos meses, excepto durante el embarazo, ejercicio
moderado en voluntarios sanos, pruebas psicoldgicas a individuos o grupos en los
gue no se manipulara la conducta del sujeto, investigacion con medicamentos de
uso comun, amplio margen terapéutico, autorizados para su venta, empleando las
indicaciones, dosis y vias de administracion establecidas y que no sean los
medicamentos de investigacion que se definen en el articulo 65 de este

Reglamento, entre otros.
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RESULTADOS

Entre el 1 de octubre de 2013 y el 31 de enero de 2014 se consiguid entrevistar a
una poblacion de 50 familiares de pacientes internados en la Unidad de Cuidados
Intensivos (UCI) del Hospital Angeles Clinica Londres. Las caracteristicas basales
de los pacientes y los familiares entrevistados se describen en la Tabla 1.

La distribucién de los sexos de los familiares de los pacientes fue de 33 mujeres
(66%) y 17 hombres (34%), mientras que para los pacientes fue de 23 mujeres
(46%) y 27 hombres (54%). La media de edad de los familiares participantes se
determiné en 54 afos (Desviacién estandar + 16.3) para los familiares de los
pacientes y de 66 afos (x 16.4) para los pacientes de la unidad de Cuidados
Intensivos. El grado de estudios con mayor frecuencia obtenida tanto en los
pacientes de la UCI como sus familiares fue el de Licenciatura, 40% y 54%
respectivamente.

Tabla 1. Caracteristicas basales de los pacientes y familiares
de los pacientes

Variable I(:nrigg)enma Porcentaje
Género del paciente
Femenino 23 46
Masculino 27 54
Edad del paciente
Media, desviacion estandar 66.6 16.4
< 39 afios 4 8
40-59 afos 10 20
60-79 afos 25 50
> 80 afos 11 22
Escolaridad del paciente
Analfabeta 2 4
Primaria 9 18
Secundaria 6 12
Bachiller 3 6
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Carrera Comercial
Carrera Técnica
Licenciatura
Posgrado

Género del familiar
Femenino
Masculino

Edad del familiar
Media, desviaciéon estandar
< 39 afos
40-59 anos
60-79 anos
> 80 afnos

Escolaridad del familiar
Analfabeta
Primaria
Secundaria
Bachiller
Carrera Comercial
Carrera Técnica
Licenciatura
Posgrado

Relacién de parentesco
ler grado de consanguineidad
2do grado de consanguineidad
3er grado de consanguineidad
Coényuge o pareja

Cuidador Principal

Nivel de RCP
RCP en caso de paro
Sin RCP en caso de paro
Cuidados encaminados al confort

SAPS Il
Media, desviacion estandar

APACHE Il
Media, desviacion estandar

Dependencia
Auténomo
Dependencia leve
Dependencia moderada

Defunciones

PDNWO®

33
17

54

22

PNNWOONO

NEFE DN
(o))

N N
(62 .

N © W
(o]

56.6

18.9

12

40

66
34

16.3
14
44
40

52

42
50

78
18

18

8.5

84
14

10
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Paciente terminal 3 6

Pacientes internados en la Unidad de Cuidados Intensivos

De acuerdo a las escalas de gravedad consideradas, los pacientes internados en
la UCI obtuvieron una media de 18.9 (+ 8.5) para APACHE Il y 56.6 (= 18) para
SAPS I, gréficos 1 y 2 respectivamente. Segun la escala de Barthel, el 16%
(8/50) de los pacientes presentaron algun nivel de dependencia. La frecuencia de
los pacientes catalogados de acuerdo al registro de nivel de maniobras a realizar
en caso de paro cardio-respiratorio fue de 39 (78%) para los se les realizaria todo
el tratamiento médico-quirdrgico y reanimacion cardio-pulmonar en caso de paro,
9 (18%) fueron documentados como aquellos que se les administrase todo el
tratamiento médico y quirdrgico, pero en caso de paro no se dieran administraran
maniobras de reanimacién y 2 (4%) a los que los cuidados estuviesen
encaminados al confort y no a la cura de un padecimiento terminal. Del total de los
ingresos tres se definieron como pacientes terminales, y cinco fallecieron durante

el internamiento (10%), aunque estos no correspondieron los pacientes terminales.

Frequency
i

a
1

I

T T T
0 10 2 20

APACHE

Grafica 1. Distribucion de la puntuacién de la escala APACHE Il
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@
1

Frequency
i

o

o

2 4 2
SAPS

Grafica 2. Distribucion de la puntuacién de la escala SAPS llI

Familiares de los pacientes internados en la Unidad de Cuidados Intensivos

De los familiares entrevistados, el 50% (25/50) correspondieron al cuidador
principal del paciente internado. La relacién de parentesco de mayor frecuencia
fue en aquellos de ler grado de consanguinidad (Padres, hijos y hermanos) con
26 participantes (52%), seguido por el cényuge o pareja con 21 (42%) y de los 3
familiares faltantes, dos mantenian una relacion de consanguinidad de 2do grado
(Tia, sobrina) y uno de 3er grado (Nieta).

Al preguntarles a los entrevistados si alguna vez habian platicado con su familiar
acerca de los cuidados que se le brindarian al final de la vida, 23 (46%) de ellos
contestaron que si lo habian hecho.

Los participantes refirieron conocer el término de “cuidados paliativos” en un 30%
(15/50) y expresO desearlo para su familiar en un 28% (14/50). El siguiente
concepto a evaluar fue el de “voluntad anticipada” con un 28% (14/50) de
conocimiento por parte de los entrevistados, y deseado a sus familiares en un 20%
(10). La definicion de Reanimacion Cardio-Pulmonar era del conocimiento de los
familiares en el 62% (31/50), y aquellos que deseaban que el paciente recibiese

Ventilacibn Mecanica constituyeron el 76% (38/50).
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Conocen Desean

30% 28%

Cuidados paliativos

28% 20%

Voluntades
Anticipadas

W si
B 1o

La evaluacién de la informacion que recibi6 el familiar de su paciente a los 3 dias
de internamiento o al momento del alta de la satisfaccién resulté en un 88%
(44/50) satisfecha o muy satisfecha, mientras que a la informacion que se ha dado
acerca de los conceptos “cuidados paliativos” y “voluntad anticipada” fue

calificada en un 96% (48/50) como buena o muy buena.

Caracteristicas asociadas al conocimiento y deseo de CP, VAP, RCP y VM

El andlisis de la escala SAPS lll con las caracteristicas de los pacientes resultd
significativo para la eleccion de maniobra en las que se realizaria todo el
tratamiento médico-quirdrgico y reanimacion cardio-pulmonar en caso de paro
comparadas (p=0.013), mientras que para la escala de APACHE Il el resultado no
tuvo una significancia estadistica (Prueba t de Student, p=0.05). La distincién entre
pacientes menores 0 mayores de 60 afios también se vio relacionada con la

escala de mortalidad SAPS Il (Prueba t de Student, p=0.004). El deseo de tener

46



cuidados paliativos, una voluntad anticipada o ventilacion mecanica no se vieron
relacionadas significativamente con estas escalas.

La tabla 2 muestra la relacién entre algunas caracteristicas de los pacientes y sus
familiares, y su relacion con el conocimiento y el deseo de los cuidados paliativos,
voluntad anticipada, reanimacion cardio-pulmonar y ventilacion mecéanica. El
deseo de que el paciente tuviese cuidados paliativos se vio relacionado con la
edad del paciente, siendo aquellos menores a 60 afios quienes presentaron una
asociacion positiva para esta eleccion (RM 0.038, IC95% 0.038-0.593). La edad de
los familiares en cambio se vio relacionada estadisticamente con el deseo de que
se prestara ventilacion mecanica a su familiar en los casos en que los familiares
fueran mas jovenes a 60 afios (RM 0.2, 1C95% 0.350-0.672). El nivel educativo
también se vio relacionado con el conocimiento y deseo de CP, VAP, RCP y VM,
donde el deseo por que se realizasen cuidados paliativos fue mayor para aquellos
pacientes que tenian un grado de licenciatura o mayor (RM 5.7, 1C95% 1.459-
22.119); para los familiares cuya escolaridad era de licenciatura o mayor se asoci6
con un mayor deseo de que el paciente realizase una voluntad anticipada (RM 9.9,
IC95% 1.150-86.012). Este deseo también se vio relacionado con la seleccion de
maniobras completas en caso de paro cardio-respiratorio (RM 1.7, IC95% 0.361-
8.147). La situacién en la que el paciente habia comunicado sus deseos acerca de
desear recibir RCP o CP influyo en el conocimiento y deseo de los familiares por
qgue se llevase a cabo una voluntad anticipada (RM 4.4, IC95% 1.153-16.964 y
RM 6.7, 1C95% 1.247-35.646 respectivamente), asi como también en el
conocimiento de la actividades de reanimacion cardio-pulmonar (RM 3.9, 1C95%

1.116-13.473). No se encontré alguna diferencia significativa entre los grupos de
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género de los pacientes o familiares, su relacion de parentesco o si el familiar era

el cuidador principal sobre el conocimiento y deseo de CP, VAP, RCP y VM.

Tabla 2. Conocimientos y el deseo de CP, VAP, RCP y VM de los familiares de acuerdo a sus

caracteristicas y las del paciente

Intervalo de
confianza 95%
Variable RM Inferior Superior VLS
dep
Edad del paciente
Menora 60 Mayor a 60
anos (n=14) anos (n=36)

Deseo de cuidados paliativos 8 6 0.2 0.038 0.593 0.011
Deseo de voluntad anticipada 5 5 0.3 0.068 1.231 0.118
Desea de ventilacién mecdnica 13 25 0.2 0.020 1.507 0.140

Edad del familiar
Menora 60 Mayor a 60
afios (n=29) afios (n=21)
Conoce los cuidados paliativos 11 4 0.4 0.103 1.445 0.150

Deseo de cuidados paliativos 11 3 0.3 0.065 1.144 0.066
Conoce la voluntad anticipada 10 4 0.4 0.118 1.693 0.230
Deseo de voluntad anticipada 6 4 09 0.220 3.702 1.000
Conoce [a reanimacion cardio- 20 11 05 0155 1584  0.233

respiratoria
Deseo de ventilacion mecanica 26 12 0.2 0.350 0.672 0.008
Nivel de estudios del
paciente
Menor a Licenciatura
Licenciatura o]
(n=29) mayor(n=21)

Deseo de cuidados paliativos 4 10 5.7 1.459 22.119 0.009
Deseo de voluntad anticipada 5 5 1.5 0.373 6.032 0.723
Desea de ventilacion mecanica 19 19 5.0 0.964 25.930 0.041

Nivel de estudios del
familiar
Menor a Licenciatura
Licenciatura 0 mayor
(n=22) (n=28)
Conoce los cuidados paliativos 4 11 29 0.776 10.927 0.106
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Deseo de cuidados paliativos
Conoce la voluntad anticipada
Deseo de voluntad anticipada
Conoce la reanimacién cardio-
respiratoria
Deseo de ventilacion mecanica

Deseo de cuidados paliativos
Deseo de voluntad anticipada
Deseo de ventilacién mecanica

Conoce los cuidados paliativos
Deseo de cuidados paliativos
Conoce la voluntad anticipada
Deseo de voluntad anticipada
Conoce la reanimacién cardio-
respiratoria
Deseo de ventilacion mecanica

3 11
3 11
1 9
11 20
18 20
Nivel de RCP
Con RCP Sin RCP
(n=39) (n=11)
13 1
7 3
36 2

Platica previa

No (n=27)
8
7
4
2

13
23

Si (n=23)
7
7
10
8

18
15

4.1
4.1
9.9

2.5
0.6

0.2
1.7
0.0

1.0
1.3
4.4
6.7

3.9
0.3

0.976
0.976
1.150

0.775
0.143

0.230
0.361
0.003

0.309
0.363
1.153
1.247

1.116
0.083

17.202
17.202
86.012

8.061
2.162

1.736
8.147
0.128

3.495
4.306
16.964
35.646

13.473
1.277

0.045
0.045
0.029

0.121
0.393

0.148
0.671
<0.000

0.951
0.723
0.024
0.030

0.029
0.099

-+ =+ -+

OR-Razon de momios
T Prueba exacta de Fisher
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DISCUSION

La ley de voluntad anticipada para el Distrito Federal fue decretada en enero de
2008, siendo solicitadas en 1969 reportes en 2013; no obstante los resultados de
nuestro estudio demuestran que los conceptos de “voluntad anticipada” y
“cuidados paliativos” fueron pobremente reconocidos por parte de los familiares de
los pacientes internados en la Unidad de Cuidados Intensivos del Hospital Angeles
Clinica Londres, y mas aun deseados para sus familiares. La frecuencia obtenida
para el conocimiento del término voluntad anticipada fue menor a una tercera
parte de los participantes, siendo superior a los resultados obtenidos en Corea del
Sur por Yu et.al. con un conocimiento por parte de sus pacientes menor al 10% *;
en cambio un estudio a familiares de pacientes fallecidos recientemente del estado
de Ohio, E.U.A, mostré que el 70% de los pacientes contaban con al menos un

tipo de registro de voluntad anticipada 2.

Nuestro estudio evalué el conocimiento de otro término, reanimacion cardio-
pulmonar, que fue identificado por mas del sesenta por ciento de los entrevistados;
esto es similar con lo que se encontrd en el estudio de Fischer et.al., en el que el
73% de los entrevistados reconocieron al menos una caracteristica relacionada

con las maniobras de RCP y el 43% identificé dos o més °.

De acuerdo a las variables estudiadas la educacion fue una de las influyentes en

el conocimiento y la toma de decisiones de los familiares. Cabe resaltar la
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diferencia entre el nivel alcanzado por los pacientes y los familiares, donde un
14% mas de la poblacion de familiares finalizé una educacion superior 0 mayor,
sin ningun registro de analfabetismo. Los resultados de la asociacion del nivel
educativo con el deseo de CP, VAP y VM difiri6 entre el alcanzado por los
pacientes y por los familiares; esto puede relacionarse a que la toma de
decisiones de las maniobras y cuidados de los pacientes criticos requiere de
personas bien informadas asi como capaces de realizar elecciones propias,

factores que pueden ser mas frecuentes en aquellos con mayor nivel educativo.

Una de las condiciones valoradas en este estudio es la comunicacion previa de los
pacientes sobre sus deseos de recibir RCP o cuidados paliativos. Los resultados
de la platica previa no solo se vieron relacionados con el deseo de los familiares
con los pacientes por la voluntad anticipada, sino también por el conocimiento de
este término al igual que el de RCP, que no se vio con alguna otra de las

variables.

Este estudio fue llevado a cabo mediante la entrevista cara a cara con el familiar
de los pacientes internados en UCI; aun considerando la antes mencionada platica
previa de los deseos de los pacientes, no se permite una extrapolacion o
valoracion completa sobre las conocimientos, expectativas y deseos de los
pacientes por los CP, VAP, RCP y VM, por lo que se requeririan estudios
destinados a este analisis, asi como para identificar el rol que juega la familia

como apoyo o apoderado.
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Un aspecto importante para la toma de decisiones sobre los CP, VAP, RCP y VM
es la informacion con la que cuente el paciente o el familiar sobre sus condiciones
y los posibles tratamientos a llevar a cabo, por lo que en el estudio se evalud la
satisfaccion de la informacién que recibieron los familiares a los tres dias de
internamiento en UCI o al alta de la instalacion, siendo para los rubros de cuidados
paliativos, voluntad anticipada y la condicion de su paciente satisfactoria o superior

casi en la totalidad de los participantes.

Este estudio tiene varias limitaciones. La validez de las respuestas es
condicionada por la veracidad de las respuestas de los participantes, sin embargo
el disefio de entrevista directa y de respuestas cerradas permitieron la recopilacién
de la informacién de la manera mas imparcial posible. El tamafio de la muestra fue
pequefio, limitando la capacidad de determinar cuantitativamente diferencias entre
los grupos que actualmente no son significativas mas mantienen una tendencia a
contrastar entre si; no obstante permitié obtener el objetivo principal del estudio,
evaluar el conocimiento que se tiene de la poblacién en cuanto a la voluntad
anticipada y cuidados paliativos a través de frecuencias. Otra limitante es la
locacion del estudio, este fue realizado en un hospital privado, por lo que debe

tenerse precaucion antes de que los resultados puedan ser generalizados.
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CONCLUSIONES

El conocimiento reducido de los cuidados paliativos y voluntad anticipada hace

gue la toma de decisiones en etapas criticas de la salud sea aun mas dificil.

Es importante trabajar en la comunicacién entre el personal de salud, los
pacientes y sus familiares para tomar las decisiones que mas convengan al
paciente y su situacién familiar, tomando en cuenta el contexto y respetando los

deseos del paciente como prioridad.

Es importante que la Secretaria de Salud del Distrito Federal considere estrategias
efectivas para expandir el conocimiento de esta opcidén legal y permitir a los
pacientes proteger su dignidad, asi como proveerles las mejores condiciones para

acceder a una muerte digna en los casos necesarios.
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ANEXO

ACA

Hospital Angeles Clinica Londres
Servicio de Cuidados Intensivos

Hoja de captura de datos
Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos
en Pacientes Ingresados en una Unidad de Cuidados Intensivos

Respuesta Respuesta
No. Expediente Relacidn con el paciente
Sexo del paciente MASC FEM Edad del encuestado ANOS
Edad del Paciente ANOS Sexo del encuestado MASC FEM
¢E! encuest?do ?S el SI NO Escolaridad encuestado
cuidador primario?
Escolaridad paciente ¢éEs el paciente un
. . S| NO
paciente Terminal?
Conoce el significado Deseo de que el paciente
de “Cuidados S NO reciba cuidados paliativos S NO
Paliativos” de ser necesario
Conoce el concepto Desea que el paciente
“Voluntad anticipada” S| NO rea!ic'e una “Volundtad S| NO
anticipada en caso de ser
necesario”
Conoce el concepto Deseo de que el paciente
RCP S NO reciba RCP S NGO
Desea que el paciente Nivel de dependencia del
reciba ventilacion S| NO paciente (Barthel)
mecanica si es
necesario
Mortalidad por Mortalidad por SAPS Il
APACHE II
Satisfaccion con la Satisfaccion con la
informacidn recibida informacion recibida
sobre su paciente a los acerca de los cuidados
3 dias paliativos y la voluntad
anticipada
¢Alguna vez platicé
con su familiar acerca
de los cuidados que se Si No
le brindarian al final de
la vida?
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indice de Barthel

Comida

10. Independiente Capaz de comer por =i solo en un tiempo razonable La comida
puade ser cocinada v servida por ofra persona.

5. Necesita ayuda para cortar 1a carne, extender ]a manteguilly, etc, pero s capaz ds
comer solo

0. Dependiente. Necasita ser almentado por ofra persona

Aseo
5. Independiente. Capaz de lavarse eniero, de entrar ¥ salir del bago sm ayuda v de
hﬂxer}unmna:ﬁmddequ&mpﬂ'm:me

0. Dependiente. Necesita alzun tipe de ayuda o supsrvision.

Vestido

10. Independiente. Capaz de ponerse ¥ quitarse la ropa sin ayuda

5. Mecesita ayuda Realiza sin ryuda mas de la mitad de estas tareas en un tiempo
razonable.

0. Dependiente. Necasita ayvuda para las mismas

Arregla

5. Independient=. Realiza todas las actividades persomales sin ayiada alzuna. Los
complemenios pueden ser provistos por 0T persona

). Dependiente. Necesifa alzuna avuda

Depasicion

10. Continente. Mo presenta episodios de Inconiinencia.

5. Acridente ocasional Menos de una vez per semana o necesita aynda para colocar
ENemas o supositorios.

0. Incontinente. Mas de un epizodio semanal Inchive adminiztracion d= enemas o
SUPOsIOTios [Or OA Parsona.

Miccion

10. Continents. o presenta episodios de ncophnencia. Capaz de utilizar coalguer
despositive por 51 sole (sonda, onmnal, ]]i!l.l'.'l.!]. i)

5. Acodente ocastonal. Presenta un maximo de un episodio en 24boras o requisre
ayuda para la manipulacion de sondas u otros dispositives

0. Incontinente. Mas de un epizodio en 14 horas. Inchive pacientes con sonda mcapaces
de manejarze

Ir al reirete

10. Independiente Enfra v sale sole ¥ 0o necesita ayuda alpuna paor parte de ofra
Persama.

5. Necesita ayuda Capaz de manejarse con una pequena aviada- es capaz da uzar el
bato. Puede limpiarse solo. _

0. Dependiente. Incapaz de acceder a el 0 de whlizarlo sin ayuda mayar

Traslado cama /sillon
15. Independiente. Wo requiere ayuda para senfarse o levantarse de una silla ni pam
entrar o salir de la cama
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RN N\

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN EL
PROYECTO DE INVESTIGACION

De acuerdo con los principios de la Declaracién de Helsinki y con La ley General de Salud, Titulo Segundo. De los Aspectos Eticos
de la Investigacion en Seres Humanos CAPITULO |, Disposiciones Comunes. Articulo 13 y 14.- En toda investigacion en la que el
ser humano sea sujeto de estudio, deberan prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccidon de sus derechos y
bienestar. Debido a que esta investigacion se consideré6 como riesgo minimo o mayor de acuerdo al articulo 17 y en
cumplimiento con los siguientes aspectos mencionados con el Articulo 21:

El estudio en el que participaré consiste en la realizacion de 1 encuesta acerca del tratamiento de mi familiar, ingresado a la unidad de
cuidados intensivos, con la finalidad de observar las preferencias asi como el conocimiento que poseo de los conceptos “voluntad
anticipada” y “cuidados paliativos”.

La encuesta se me aplicard al momento del ingreso.

Las opiniones que plasme en dicha encuesta serdn utilizadas para realizar un estudio de investigacidn y se tomaran como preferencias,
pero nunca como decisiones absolutas. Puedo, en cualquier momento revocar el permiso de que los datos sean utilizados en la
investigacion o expresar las nuevas decisiones a los médicos relacionadas con las preferencias del tratamiento de mi familiar.

La participacion en este estudio es completamente gratuita.

Los resultados de este estudio servirdn para instaurar un programa de cuidados paliativos en el hospital y nos ayudara mejorar el trato
que en el futuro reciban los pacientes adultos mayores en este hospital.

Se me ha asegurado que puedo externar cualquier duda acerca de este estudio y mi participacion en él.

Autorizo la publicacién de los resultados del estudio a condicién de que en todo momento se mantendra el secreto profesional y que no
se revelara mi nombre o identidad.

Puedo decidir no participar en este estudio y no influird de forma alguna en la calidad del trato que recibira mi familiar.

Con fecha , habiendo comprendido lo anterior y una vez que se aclararon
todas las dudas que surgieron con respecto a mi participacion en el proyecto, yo

como paciente o familiar del que lleva el nimero de expediente
acepto participar en el estudio titulado:

“Voluntad anticipada y cuidados paliativos en pacientes geriatricos ingresados en una unidad de Cuidados Intensivos.”

Acepto participar en el estudio No acepto participar en el estudio

Testigo

Investigador:

Erika Herndandez Guevara MRMC
Hospital Angeles Clinica Londres
Tel. 5229-8400 ext 7878

Este documento se extiende por duplicado, quedando un ejemplar en poder del sujeto de investigacion o de su representante legal y el
otro en poder del investigador, asi mismo es obligatorio integrar al expediente clinico una copia del mismo, anexando una nota donde
se especifique que el sujeto de estudio esta participando en el protocolo (sefialando titulo y niumero de registro y nombre del
investigador responsable).

61



	Portada

	Contenido

	1. Glosario

	2. Abreviaturas

	3. Resumen

	4. Abstract

	5. Introducción 

	6. Material y Métodos

	7. Resultados

	8. Discusión

	9. Conclusiones

	10. Bibliografía 
	11. Anexos




