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I. RESUMEN.
INTRODUCCION.

Las perspectivas al final de la vida, varian ampliamente, dependiendo del entorno
sociocultural del paciente. Debido a la imposibilidad de ofrecer un pronéstico preciso y
fiable acerca de cuando llegara la muerte, muchos pacientes no consideran la muerte
como alternativa y mantienen la esperanza, a pesar de pagar un precio muy alto, por

continuar con vida. (1,2).

En algunas regiones del mundo, el objetivo de mantener la vida a toda costa ha sido
remplazado por el deseo de evitar la prolongacién de la muerte cuando no se tiene una

expectativa razonable del retorno a una calidad de vida aceptable. (1)

Los cuatro principios bioéticos: autonomia (autodeterminacion), beneficencia
(promocion del bienestar), no maleficencia (no hacer mal), y justicia (distribucion
equitativa de los recursos), son aplicables mundialmente, pero factores socioculturales

pueden influir de forma diferente en estos principios. (1, 3, 4, 5).

En México el enfoque paternalista en el proceso de la toma de decisiones médicas, ha
persistido, y condiciona la adopcion de medidas novedosas en la atencion al final de la
vida, dificultado la transicién de una metodologia médica curativa hacia el confort en el

ambito de la medicina critica, sin embargo no por eso menos importante o inaplicable.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) define a los cuidados paliativos como el
cuidado integral de los pacientes cuya enfermedad no es susceptible a tratamiento
curativo (6). Los cuidados paliativos al final de la vida debe ser un proceso que planifique
las necesidades especificas en los ambitos: biopsicosocial, cultural y espiritual de cada
individuo. Es importante tomar el tiempo necesario para discutir dichas acciones con el
paciente y/o los miembros de su familia con el propdsito de entender sus propias
perspectivas. La deliberacién ayuda a determinar un plan que provea confort y respeto al

paciente en sus dias finales.
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OBJETIVO.
Proponer la implementacion de los cuidados paliativos al final de la vida de los
pacientes graves en la unidad de Medicina Critica del Hospital Angeles Mocel, mediante

la adopcion de un modelo de atencién Integrativo o consultor.

TIPO Y DISENO DEL ESTUDIO.

Estudio retrospectivo, observacional, descriptivo y longitudinal.

METODOLOGIA.

Se incluyeron 14 pacientes graves, mayores de 18 afos, admitidos en la Unidad de
Medicina Critica (Unidad de Terapia Intensiva [UTI] y Unidad de Cuidados Intermedios
[UCI)) del Hospital Angeles Mocel, del 01 de Octubre de 2011 al 30 de Junio de 2012, en
quienes se implementaron cuidados al final de la vida con base en la experiencia de los

médicos especialistas adscritos al servicio.

RESULTADOS.

En el periodo de 01 Octubre de 2011 al 30 de Junio de 2012 ingresaron 504 pacientes
a la Unidad de Medicina Critica del Hospital Angeles Mocel, 192 (38.09%) pacientes
ingresaron a la Unidad de Terapia Intensiva y 312 (61.90%) pacientes a la Unidad de
Cuidados Intermedios. De los pacientes ingresados, 34 (6.74%) pacientes fallecieron, de
éstos, 28 (14.58 %) fallecieron en la UTl y 6 (0.64 %) fallecieron en la UCI. En 14
pacientes que fallecieron, se implementaron cuidados paliativos al final de la vida,
correspondiendo a 41.17% de las 34 defunciones y a 2.77% del total de pacientes

ingresados a las Unidades de Medicina Critica.

CONCLUSIONES.

La orientacion paliativa en la atencion de pacientes criticos debe ser adoptada como
parte de los procedimientos brindados en esta &rea, a través de algun de los siguientes
modelos: integrativo o consultor, de acuerdo a las caracteristicas especificas de cada
unidad hospitalaria.

PALABRAS CLAVES: cuidados al final de la vida, medicina critica, terapia intensiva, cuidados

paliativos.
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IIl. ANTECEDENTES.

AVANCES EN LA MEDICINA CRITICA.

Las Unidades de Terapia Intensiva (UTIs) se desarrollaron en la segunda mitad del
siglo XX para proporcionar monitoreo invasivo e intervenciones médicas a los pacientes
graves. (7, 8). Nacieron cuando fue posible sustituir la mayoria de las funciones vitales vy,
por lo tanto, controlar algunos de los procesos que solian conducir a la muerte, tales
como, paro cardiaco, insuficiencia respiratoria, falla renal, desequilibrio metabdlico, etc.
En ese momento fue cuando el médico empezd a tener un control real y efectivo sobre la

muerte. (9).

Al inicio del desarrollo de las UTIs, los médicos asumian que los pacientes y sus
familiares estaban dispuestos a recibir terapias, para prolongar la vida, como la
reanimaciéon cardiopulmonar (RCP) y la ventilacion mecanica, y a menudo, éstas terapias
se realizaban sin obtener el consentimiento informado. Incluso se llevaron a cabo politicas
universales de reanimacion, en las que a todos los pacientes graves que presentaban
paro cardiorespiratorio se les proporcionaba RCP, independientemente de su deseo o el
de sus familiares (4). Esta practica ha creado un amplio y creciente niumero de poblacion
de enfermos criticos crdnicos con prolongada dependencia de la ventilacion mecanica y a

otras terapias intensivas (4).

El término enfermo critico cronico fue acufiado por Girard y Raffin en un articulo de
1985, con el propésito de hacer referencia a pacientes en los cuales existia la disyuntiva
entre: “¢ salvar o dejar morir?”. (4, 10). Ademas del aumento en la incidencia de enfermos
cronicos, el avance tecnoldgico ha repercutido también en los costos, a medida que mas
adultos mayores, que ya constituyen la gran mayoria de los enfermos criticos cronicos
que son atendidos en las UTls, reciben tratamientos médicos y quirdrgicos enérgicos.
(10).

Estrictamente el objetivo en las UTls es el diagnéstico y tratamiento de pacientes que
relnen dos condiciones: 1) situacion critica, con riesgo actual o potencial de sufrir

complicaciones que pongan en peligro la vida, y 2) el caracter potencialmente reversible
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del proceso patolégico, descartando los pacientes en fase terminal de una enfermedad

incurable. (9, 10). Sin embargo, tales situaciones no siempre se cumplen.

La medicina intensiva al principio de sus dias estaba llena de promesas, y el personal
de las UTls, especialmente los médicos, parecian mas interesados en salvar vidas con las

nuevas tecnologias que consolar a los pacientes moribundos y a sus familias. (3, 8).

De las estadisticas derivadas de estudios en EUA se puntualiza que las UTIls no
solamente brindan terapias curativas sino que también es donde se requiere de una gran
cantidad de procedimientos y cuidados paliativos y es el lugar donde se toman mas

decisiones relacionadas al final de la vida (6).

No han tenido que pasar muchos afios para que la medicina intensiva y los cuidados
paliativos se aproximen e, incluso, se fusionen por tres razones: 1) un porcentaje
significativo de pacientes ingresados en la UTI fallecen ahi vy los que sobreviven
necesitan del trato mas humanitario que pueda ofrecérseles. 2) casi todos los pacientes
gue fallecen en la UTI lo hacen después de que ellos o sus médicos han renunciado a
algunas de las modernas técnicas de prolongacion de la vida. Y 3) el objetivo de la
medicina no es solo combatir la muerte alla donde exista una posibilidad de que ocurra,
sino luchar contra la muerte prematura y la muerte inoportuna y, cuando ello no es

posible, evitar el dolor y el sufrimiento y permitir una muerte en paz. (9, 11)

CONSIDERACIONES BIOETICAS.

Los avances tecnoldgicos que han imperado el manejo de los pacientes graves en los
Gltimos afios a nivel mundial, junto con el desarrollo en paralelo de la bioética, alrededor
de 1970, dio paso a la reaccién social de revalorar los derechos humanos, introduciendo

el principio de autonomia como eje primordial en la atencién de todos los pacientes. (9)

La ética invita al hombre a tener una vida digna, para ella el hombre no sélo es digno

sino debe hacerse digno. El derecho sélo protege y garantiza al hombre en lo que es, en
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su dignidad, no puede prescribir acciones que se dirijan a hacer digno al hombre, puesto

gue esto es tarea de la ética, de la esfera privada de cada persona. (9,12).

Por ejemplo, una persona que es digna por el hecho de serlo decide no recibir
informacién médica sobre su padecimiento, el derecho no la puede obligar a recibirla con
el pretexto de que aquella no realiza una conducta encaminada a reafirmar su dignidad
(hacerse digno), la reflexion ética o moral de esa persona, es decir, su vision particular de

los valores debera de orientar su hacer o no hacer:

¢, Qué pasa cuando la misma persona decide no tomar los tratamientos meédicos

oportunos a fin de recuperar salud o paliar la enfermedad?

Tanto la ética como el derecho reconocen en esa persona un titular de dignidad, y por
ende, de respeto, proteccion y promocion; esté tipo de decisiones son del terreno ético y
la funcion del derecho es la de ser garante de esa decisién, permitiendo o no una
conducta con base en un consenso moral previo, pero también debe garantizar la funciéon
promotora de la ética, la igualdad entre los seres humanos y el respeto a las decisiones

de cada persona en lo individual. (9).

La practica médica se fundamenta éticamente en los 4 principios universales,

desarrollados en 1979 en el libro “Principios de ética biomédica” (13):

» No Maleficencia: no lesionar la integridad (fisica y/o moral) del ser humano.

» Beneficencia: procurar el bien.

» Justicia: no discriminar a ningiin ser humano.

» Autonomia: obligacion de cada sujeto a respetar sus propios principios y
valores, y a desarrollar el proyecto de vida que ha elaborado en funcién de los

mismos.

Los médicos en los primeros dias de la UTIls a menudo operaban bajo el modelo

paternalista de toma de decisiones, que les permitié juzgar qué pacientes se beneficiarian
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de intervenciones médicas y aplicarlas en consecuencia. Este modelo ha sido y es
apoyado por los principios éticos de, beneficencia, hacer el bien a los pacientes, y no
maleficencia, evitar hacerles dafio (3, 8). Sin embargo, al incluir en la atencién médica el
principio ético de autonomia, cada persona es capaz de decidir individualmente, y en las
tltimas décadas esto se ha hecho mas evidente en las UTIs, tornando la atencién

intensiva a la atencién paliativa al final de la vida.

ASPECTOS LEGALES EN MEXICO.

Las multiples reformas constitucionales se abocan mas a la estructura politico-
administrativa de estado y a la técnica juridica de las normas, que en establecer principios
éticos minimos y comunes a partir del cual se pueda, por un lado, establecer el
fundamento tanto del sistema politico como juridico, y por otro, permita que la persona

actue libre y responsablemente no sélo en el aspecto politico, sino también individual. (9)

El impresionante crecimiento del aparato legislativo ha hecho creer a gran parte de la
poblacion de que todo lo normativo esta legislado, y que la moral ahora se expresa
mediante ordenamientos juridicos, encontrdndonos, en consecuencia, en lo que se
denomina “politeismo del derecho”, provocando consecuencias socialmente graves ya

gue el derecho nunca podra suplantar o sustituir a la ética (9).

La necesidad urgente de introducir programas de cuidados paliativos es especialmente
pronunciada en nuestro pais, al igual que en otros paises en desarrollo, en donde la
transicion demografica y las necesidades de salud de la poblaciéon estan cambiando
rapidamente. El desarrollo de programas de cuidados paliativos de largo alcance, es
necesario por el aumento de la prevalencia y causa de muerte de enfermedades croénicas,
el envejecimiento rapido de la poblacion, el diagnostico en la Ultima etapa de la
enfermedad y el limitado niumero de instalaciones de salud con capacidad curativa en las
regiones pobres (14, 15, 16).

Los obstaculos a las iniciativas y al desarrollo de los cuidados paliativos en América
Latina incluyen: la pobreza, la insuficiente cobertura de salud, la falta de disponibilidad

y/o alto costo de opioides y de sedantes entre otros medicamentos, la falta de
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conocimiento y capacitacion con respecto a los cuidados paliativos y al manejo del dolor,
la fragmentacion de las iniciativas y de los esfuerzos, la limitacion a la investigacion sobre
los cuidados paliativos, y al inadecuado compromiso politico que se refleja en el bajo nivel
de prioridad de los cuidados paliativos en los planes de desarrollo y de educacion en
salud (14).

En México la legislacion de los cuidados al final de la vida es limitada, y condiciona
politicas publicas de atencién inadecuadas. Ademés no existe la infraestructura

hospitalaria para poder realizar los cuidados al final de la vida. (17).

En México el marco juridico se encuentra lejos a lo que se ha descrito en otros paises,
y el debate se ha centrado en la linea entre el mantenimiento y la disposicion de la vida.
(9). Se han hecho intentos exitosos de legislar este aspecto, siendo la normatividad

vigente, la que se enlista a continuacion:

» En el Distrito Federal:

o Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal, publicada el 07 de
Enero de 2008 en la Gaceta Oficial del Distrito Federal. (Ver Anexo 1)

o Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal

publicado en la misma gaceta el 04 de Abril de 2008. (Ver Anexo 2)
o Lineamientos para el cumplimiento de La Ley de Voluntad Anticipada en

las instituciones privadas de salud del Distrito Federal, publicados en la

misma gaceta el 04 Julio de 2008. (Ver Anexo 4)

» A nivel federal (Ver Anexo 3):

o La Ley Federal en Materia de Cuidados Paliativos, publicada el 05 de
Enero de 2009.
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La Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal no implica la libre disposicion de
la vida, tiene una funcién primordial: la planificacion terapéutica-asistencial; también tiene
limites y, defiende de la obstinacion terapéutica. La voluntad anticipada como herramienta
en la planificacion de la asistencia médica no debe permanecer aislada en el mundo legal,
pero tampoco debe abandonarse a la buena practica médica, se encuentra en dos
mundos que, lejos de ser iguales o contrario, son complementarios: el de la ética y la

medicina (bioético) y el juridico. (9).

Este documento requiere de una condicién para hacerse eficaz, enfermo en etapa

terminal, definido en su articulo 3, fraccion VI, de la siguiente forma:

» Enfermo en Etapa Terminal: 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,

con base en las siguientes circunstancias:

o Presenta diagndstico de enfermedad avanzada, irreversible, incurable,

progresiva y/o degenerativa;

o Imposibilidad de respuesta a tratamiento especifico; y/o

o presencia de numerosos problemas y sintomas, secundarios o

subsecuentes.

La ventaja de realizar este documento protege al equipo médico ante denuncias; y la
maxima desventaja es que no todos cuentan con las preferencias claras y firmes ante una
situacién de enfermedad, entre otras como: su interpretacion y el amplio margen de

ejecucion.

Los documentos de voluntad anticipada son un intento de planificar el proceso al final
de la vida, sin embargo, no se puede planificar lo que no se tienen o lo que no se sabe; y

es un intento de incluir los principios éticos y la racionalidad médica, pero antes de

10
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establecer deberes morales o juridicos concretos es indispensable conjugar mediante la

deliberacidn, la racionalidad ética (valores) y la racionalidad médica (hechos). (9)

La Ley Federal en Materia de Cuidados Paliativos, corresponde a la reforma del
articulo 184 de la Ley General de Salud. En este decreto se definen, entre otros términos,

las actividades de atencién médica paliativas:

Incluyen el cuidado integral para preservar la calidad de vida del paciente, a través de
la prevencion, tratamiento y control del dolor, y otros sintomas fisicos y emocionales por

parte de un equipo profesional multidisciplinario.

Y de importancia mayor, describe los objetivos de los cuidados paliativos a los
enfermos en situacion terminal. En el articulo 166 Bis 1, se describen de forma clara

términos usados ampliamente en el contexto de cuidados al final de la vida, tales como:

» Cuidados basicos: higiene alimentacién e hidratacién, y en su caso el manejo de

la via aérea permeable.

» Cuidados paliativos: cuidado activo y total de aquéllas enfermedades que no
responden a tratamiento curativo. El control del dolor, y de otros sintomas, asi

como la atencién de aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales.

En el capitulo Il de esta Ley, se hace referencia a los derechos de los enfermos en
situacion terminal, y en su articulo 166 Bis 3, se hace mencién al derecho de dar el
consentimiento informado por escrito para la aplicacion o no de tratamientos,
medicamentos y cuidados paliativos adecuados a su enfermedad, necesidades y calidad

de vida.

Y en el articulo 166 Bis 11 de esta Ley se enfatiza que en casos de urgencia médica, y
gue exista incapacidad del enfermo en situacibn terminal para expresar su
consentimiento, y en ausencia de familiares, representante legal, tutor o persona de
confianza, la decision de aplicar un procedimiento médico quirlrgico o tratamiento
necesario, serd tomada por el médico especialista y/o por el Comité de Bioética de la

Institucion.
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TOMA DE DECISIONES.

Como se mencionado en parrafos anteriores, los médicos en los primeros dias de las
UTIs a menudo operaban bajo el modelo paternalista de toma de decisiones (3). Este
modelo suponia que los médicos estan mejor preparados que los pacientes para tomar
decisiones en virtud de su conocimiento y experiencia superior, y que van a proteger a los
pacientes sobre sus propios intereses. Este modelo es todavia utilizado por algunos
médicos y es particularmente adecuado para situaciones de emergencia en las que el

consentimiento se presupone. (3, 18, 19).

Los principios universales de la bioética, deben ser participantes primordiales en las
decisiones al final de la vida y cada vez mas, el respeto a la autonomia del paciente
—derecho de autodeterminacién—, ha llegado a dominar la toma de decisiones médicas en
los Estados Unidos y otros paises (3, 18, 19). La autonomia del paciente en las UTIs
puede ser vista desde dos angulos: como oportunidad (el equipo médico no actia
ciegamente en el campo moral precisamente porgue se conocen los deseos, intereses e
inquietudes del paciente), o como problema (cuando la autodeterminacién no pudo o no
puede ser ejercida por el paciente). El desconocimiento de la voluntad del paciente
acorrala al equipo médico, a los familiares e incluso a la sociedad a momentos de
incertidumbre por no saber cémo actuar, es estos casos se debe ponderar la situacion

concreta y los demas principios de la bioética (9).

Los médicos como expertos adquieren la responsabilidad de opinar hasta donde se
puede limitar la vida, no a ultranza de ella. Debido a que en la mayoria de la enfermos
criticos la capacidad de decision estd afectada, ya sea por su enfermedad o por la
administracién de psicofarmacos, s6lo una pequefia minoria de los pacientes pueden
tomar sus propias decisiones (3, 20), y todos los familiares y/o responsables deben tomar
por ellos las decisiones al final de la vida (3), mediante un modelo compartido de
decisiones, desarrollado en el marco de conferencias familiares, para las cuales se ha
recomendado que se celebren poco después de que los pacientes son ingresados a la
UTI y posteriormente de forma peridédica. Cuando sea posible, las conferencias deben

realizarse en un lugar privado, y expresamente organizado para dicho propdsito, deben
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ser guiadas por médicos capacitados, con la participacién de los médicos y enfermeras
con los que las familias interactian regularmente. Trabajadores sociales, asesores
espirituales, e incluso intérpretes son una parte esencial del equipo de la UTIl y debe ser
invitados a participar en estas conferencias, especialmente a solicitud de la familia. (3). Se
debe guiar a los familiares para que tomen decisiones al final de la vida basadas en su
conocimiento acerca de lo de lo que el paciente hubiera deseado en una situacién dada
(3), y una vez que comprendan la situacion en la que se encuentra el paciente. La
anticipacion de las tareas que deben ser realizadas posteriores a la defuncion, puede
ayudar a asegurar que la atencién al final de la vida se entregue de manera adecuada y
compasiva. La comunicacion debe evitar eufemismos y utilizar un lenguaje sencillo y con

empatia.

Aunque el conocimiento en general de los pacientes y familiares es limitado, ellos
desean participar en la toma de decisiones. Es adecuado preguntar a los pacientes y a los
familiares la forma en que prefieren tomar decisiones de este aspecto. Las razones, y por
lo tanto, la justificaciéon de la limitacion de esfuerzos terapéuticos y la orientacion paliativa
deben ser establecidas (1). La decision de iniciar o continuar una terapia debe basarse en

la evaluacion riesgo-beneficio, y las preferencias del paciente. (3).

Expertos en bioética, abogados y médicos consideran que mantener la terapia de
soporte vital es una decision pasiva, mientras que el retiro de dicha terapia es una
decisiébn activa y se asocia con un sentido mayor de responsabilidad moral. Una
explicacion de esta actitud, se debe a la educacién recibida a lo largo de la historia de la
formacién en la practica médica, la cual nos ha llevado a pensar que lo Unico que
debemos de hacer es salvar la vida y luchar contra la muerte. Cuando entendamos que la
vida es el bien mas importante que tenemos, pero no es un valor absoluto que deba
mantenerse a costa de todo, y que la muerte es un hecho natural que acaba igualando a

todos, podremos tomar decisiones mas acertadas. (9)

Y como he mencionado otro aspecto que dificulta la toma de decisiones al final de la

vida es el temor de los médicos a las repercusiones legales, y no se diga del temor a las
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repercusiones sociales, este temor infundado puede ser abolido por medio de la difusion y

entendimiento de las disposiciones federales o locales.

El funcionamiento en la toma de decisiones puede ser mejorado por varios métodos
gue han sido demostrados para mejorar las comunicaciones. Consultas con el Comité de
ética pueden ser Utiles para resolver los conflictos cuando los médicos y las familias no
estan de acuerdo en las decisiones al final de la vida (8). La revision de estas decisiones
por los comités de ética ayuda a generar la confianza publica, especialmente si en los
comités de ética participan representantes de la comunidad, porque la decisiones al final

de la vida de pacientes sin familia no recaerian solamente en los médicos. (3)

Es necesario la integracion y la salvaguarda de la dignidad humana y la libertad — y no
sacrificar un valor para proteger el otro — mediante una seria y comprometida reflexion
gue permita un curso 6ptimo de accién, es decir, una decision racional y prudente, lo cual
exige compromiso social, no indiferencia; argumentacién, no votacién; fundamentacion,
no liberalismo ni paternalismo; inclusiébn, no discriminacion; y prevenciéon, no mera

aceptacion (9).

ENFERMEDADES CRONICAS.

La Sociedad Espafiola De Cuidados Paliativos —SECPAL—, define enfermedad terminal
de la siguiente forma: enfermedad incurable, progresiva y avanzada, en situacién de
imposibilidad razonable de respuesta a un tratamiento especifico, con presencia de
numerosos problemas, sintomas intensos, multifactoriales y cambiantes, con gran impacto
emocional por parte del paciente, la familia y el equipo terapéutico, y con prondstico vital
menor a seis meses (9). Otra definicion a este término, propuesta por Nelson JE (4), es:
enfermedad o incapacidad que aumenta progresivamente y requiere tratamiento

sintomatico. Y que se explica en el siguiente esquema:
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Comorbilidades

Agudas/Sepsis

Figura 1. Enfermedades criticas cronicas. Modificado de 4.

Las enfermedades criticas crénicas son un sindrome que comprende caracteristicas
adicionales a las propias de las enfermedades criticas agudas, tales como, debilidad
muscular atribuida a miopatia, neuropatia y alteraciones de la composicién corporal,
incluyendo pérdida de la masa magra corporal, aumento de la adiposidad, y anasarca (4,
24); cambios neuro-enddécrinos caracterizados por la pérdida de la secrecién pulsatil de
hormonas de la glandula pituitaria anterior, contribuyendo a niveles sanguineos bajos y al
deterioro del anabolismo (4, 25, 26); mayor vulnerabilidad a la infeccion, a menudo
secundaria a microrganismos multi-resistentes (4, 27, 28); disfuncion cerebral que se
manifiesta como coma o delirio, prolongado o permanente (4), y alteraciones en la piel,
asociadas con deficiencias nutricionales, edema, incontinencia e inmovilidad prolongada
(4, 29).

Alguna de estas caracteristicas (por ejemplo, disfuncién cerebral o angustia, puede

presentarse durante las enfermedades criticas agudas (o en otras condiciones), pero su
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duracién prolongada y la intensidad durante la fase cronica de la enfermedad critica son
diferentes (4). La edad avanzada y las insuficiencias organicas, que son caracteristicas
comunes de pacientes en estado critico crénico, se asocian con mayor mortalidad, asi

como el pobre estado funcional previo (4, 30, 31).

La insuficiencia de un érgano se define de acuerdo a los criterios de Knaus (32, 33). (Ver
Anexo 5).

Estrictamente, el retirar el soporte vital causa la muerte (1), sin embargo, la causa
patolégica que condicioné el estado terminal o irreversible de los pacientes criticamente
enfermos, es la causa de la muerte, y el curso natural de estas condiciones patolégicas

sin la intervencién tecnoldgica invariablemente condicionaria la muerte.

PRONOSTICO (ESCALAS PRONOSTICAS).

Las decisiones al final de la vida son profundamente influenciadas por las predicciones
médicas de los resultados de los pacientes con enfermedades criticas. Tales resultados
pueden incluir la probabilidad de que el paciente va a sobrevivir a una enfermedad critica

grave, la duracién y la calidad de vida que tendra el paciente si egresa vivo de la UTI (8).

Los médicos pueden basar los prondsticos que emiten sobre su experiencia o en
basados en estudios individuales o multinstitucionales de trastornos concretos, como la
lesion pulmonar aguda. Otra informacién proviene de estudios de ciertos grupos de edad,
tales como los ancianos, o de ciertas intervenciones, como la ventilacion mecénica (34,
35, 36). Informacién adicional se ha obtenido a partir del uso sistemas de puntuacion
pronéstica con variables fisiolégicas y otros datos. El mas conocido de estos sistema es
el APACHE (Acute Physiology and Chronic Health Evaluation, Ver Anexo 6) (37). Escalas
pronésticas como APACHE han demostrado ser tan precisas (0 inexactas) como la

evaluacion clinica por médicos y enfermeras avezados (38).

Sin embargo, la prediccion de la mortalidad no incluye el prondéstico de la recuperacion

funcional o cognitiva, lo cual es tan serio, para muchos pacientes y las familias, como la
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perspectiva de supervivencia (4, 39). No hay informaciéon sobre la posible dependencia
funcional al egreso del hospital o de la supervivencia al afio de egreso hospitalario (4, 39).
La prediccion de esta dependencia se basa en la informacién en cuanto al nidmero y
orden de insuficiencia orgénica y las comorbilidades ausentes o presentes al ingreso a la
UTIL.

Predecir la expectativa de vida es uno de los mayores retos. La escala de rendimiento
paliativo (Palliative Performance Scale - PPS, Ver anexo 7), modificacion de la escala de
Karnofsky (Ver Anexo 8), es una herramienta que permite medir el estado fisico durante la

atencion en cuidados paliativos. Se basa en 5 parametros que son:

Grado de ambulacion
Habilidad para realizar actividades / magnitud de la enfermedad.
Habilidad para cuidar de si mismo

Alimentacion / ingesta de liquidos

o M w0 bdh PR

Nivel de conciencia

Los pacientes con una puntuacién de 50% generalmente mueren dentro de los 6
meses siguientes. En pacientes con enfermedades cronicas algunos datos, ayudan para
calcular el pronostico, como son la pérdida no intencionada = 10% de peso corporal,
infecciones recurrentes, necesidad de hospitalizacién frecuente, albimina < 2.5 mg/dl y

funcionalidad disminuida.

Los médicos deben ser conscientes de la capacidad limitada para pronosticar con
precision en muchas situaciones (8). Se debe tener en cuenta que las enfermedades
crénicas se caracterizan por fluctuaciones en la trayectoria, en el tiempo, en el estrés, y

por incertidumbre en los pronésticos (40).

Los cuidados paliativos pueden servir como una intervencion encaminada a controlar
las enfermedades cronicas, no solo al final de la vida, sino también en las fases

tempranas de la enfermedad critica (40).
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CALIDAD DE VIDA.

Hallazgos consistentes en estudios de sobrevivientes de una enfermedad critica
aguda, indican que algunos pacientes pueden adaptarse emocionalmente a los profundos
cambios en su estado de salud (4, 41). La interpretacion debe ser sopesada por el hecho
de que la mayoria de los enfermos criticos crénicos no sobreviven un afo y la mayoria de

los sobrevivientes carecen de la suficiente funcién cognitiva para responder encuestas (4).

Las enfermedades criticas crénicas también imponen una pesada carga sobre las
familias, que experimentan altas tasas de depresion y dificultades financieras (4, 42, 43).
Debido a que las limitaciones funcionales son comunes, incluso entre los pacientes que
se recuperan lo suficiente como para permitir el egreso a domicilio, normalmente se tienen
gue pagar los cuidados de enfermeria de forma ambulatoria o en ocasiones los familiares
deben dejar sus trabajos para proporcionar atencién médica continua (4), repercutiendo
en la economia y en el nivel cultural de cada familia en la que existe un paciente en etapa
terminal. Los sintomas depresivos, la sobrecarga de cuidados y el deterioro fisico pueden
ser en realidad mas grave entre las familias de los pacientes que son internados en

instituciones que de los que regresan a casa (4, 43).

Como se ha descrito las enfermedades criticas crdnicas se definen con base a
clasificaciones médicas (40, 44), por ejemplo, el asma y la diabetes. Sin embargo la
enfermedad crénica se acompafa de la experiencia personal de vivir con angustia por la
propia enfermedad (40, 45). Las enfermedades crdnicas se caracterizan por fluctuaciones
y variaciones en el tiempo. Las personas con enfermedad crénica experimentan dolor y
otros sintomas que no siempre son manejados adecuadamente (40). Con el fin de aliviar
los sintomas debilitantes y mejorar la calidad de vida de los pacientes con enfermedades
crénicas, los cuidados paliativos sirven como una herramienta eficaz para el alivio del

dolor, la mejoria de los sintomas y el bienestar existencial (40).
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EXPECTATIVAS DE LA ATENCION MEDICA.

Los médicos no deben proporcionar terapias para mantener la vida a los pacientes si el
hacerlo seria inutil (3). Ya hemos visto la importancia del pronéstico médico en el proceso
de toma de decisiones y la necesidad de actualizarlo periédicamente a la familia. Por
desgracia, a veces los médicos no hablan con las familias en términos absolutos cuando
hacen referencia al prondstico y se pierde la oportunidad de discutir de forma explicita la

supervivencia el paciente a corto plazo (3, 46).

Las familias también aprecian las garantias de que el dolor sera tratado y el sufrimiento
mejorard a lo largo de la estancia en la UTI, y que el paciente no sera abandonado, y que
las decisiones que ha tomado la familia sera respetada (8, 47, 48). Es importante hacer
hincapié que la limitaciébn a la que se hace referencia, se refiere a la limitacién de los

esfuerzos terapéuticos y no a la limitacion de los cuidados al final de la vida. (49)

La toma de decisiones debe centrase en la expectativa acerca de los objetivos de la
atencion, determinando que se espera lograr: la restauracion de la salud, o la liberacion
del dolor y sufrimiento. Los médicos no deberian de ofrecer terapias que no logren los

objetivos de la atencion previamente acordados. (49)

CUIDADOS PALIATIVOS.

El término “Cuidados paliativos” fue utilizado por primera vez por el cirujano canadiense
Balfour Mount en 1975, durante una conferencia en Quebec, hablada en francés, cuando
necesitaba un término para evitar la palabra en frances “hospice” debido a la mala
reputacion asociada a las instituciones francesas, su objetivo fue organizar una base
hospitalaria con atencién paliativa que incluia: hospitalizacién, consulta externa, programa
de atencién domiciliaria y el servicio de apoyo para el duelo, combinado con investigacion
y ensefianza. Aungue el término latino palio (capa), puede conceptualizarse como
ocultar, la idea que realmente buscaba era terapia no curativa para mejorar la calidad de
vida (50).
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En la década de 1980, la Organizacion Mundial de La Salud, desarroll6 una iniciativa en
Unidades de atencién de Céancer, para abogar por el manejo del dolor, y que los opioides
estuvieran disponibles mundialmente para este fin. Aunque en esos momentos se dio
mayor énfasis al alivio del dolor oncolégico, actualmente se concibe como la punta de
lanza del enfoque de cuidados paliativos en otras areas. En el afio 2000, se reconoci6 a

los cuidados paliativos como una especialidad y servicio hospitalario (40, 51).

La OMS define los cuidados paliativos como “un enfoque que mejora la calidad de vida
de los pacientes y sus familias frente al problema asociado a una enfermedad que pone
en peligro la vida, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la
identificacion temprana, evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,

psicosociales y espirituales”. (7, 52).

La definicion anterior destaca la importancia de los cuidados paliativos para los
pacientes que no responden a la terapia curativa. Las iniciativas han producido una base
sélida de conocimientos, de una forma menos costosa, para proporcionar atencion

paliativa de calidad basada en una red de educacion y supervisién. (52, 53).

Hay una necesidad creciente de abogar por el desarrollo de politicas adecuadas y de
ejecucion eficaz de programas de cuidados paliativos (53, 54), asi como cambios
organizacionales en las unidades hospitalarias que implementen esta atencién médica. La
experiencia en los Estados Unidos y Europa no son necesariamente extrapolables a los
paises latinoamericanos, donde las diferencias culturales y el marco legal influyen en la

toma de decisiones (49).

En 2004, un Instituto Nacional de Salud (NIH) en la Declaracién de la Conferencia de
Ciencias (49, 55) defini6 los cuidados al final de su vida, como la atencién proporcionada
a una persona durante las etapas finales de la vida. También se le ha llamado con los
siguientes términos: atencion de cuidados paliativos, cuidados paliativos, y cuidado de
confort. De acuerdo con la declaracion de la Conferencia del NIH, no se puede predecir

con exactitud el tiempo en el que una persona morira (55).
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CUIDADOS PALIATIVOS EN LA UNIDAD DE TERAPIA INTENSIVA.

Los datos estadisticos acerca de qué personas mueren y qué factores influyen en el
sitio de la muerte son Utiles para basar el desarrollo e implementacion de programas de
calidad de cuidados paliativos, en particular en los paises en desarrollo como México,

donde los programas de cuidados paliativos son cada vez mas necesarios (14).

Como todo procedimiento médico, la atencion al final de la vida requiere de un manual
operativo (como intubar, o realizar maniobras de RCP) que indiquen los pasos a seguir

cuando nos encontramos en este contexto (1).

En el estudio de Nelson (7) se proporcionan conocimientos importantes sobre la forma
de mejorar el cuidado al final de la vida del paciente en la UTI, mediante la aplicacion de
modelos de atencién paliativa. Este documento es importante para los intensivistas, ya
que proporciona una revision minuciosa de la literatura actual relacionada con los
modelos de atencion de cuidados paliativos que se utilizan, y que los autores describen
como modelo consultivo o integrador (7). Es importante destacar que no importa el
modelo de atencién de cuidados paliativos que se utilice, lo importante es que la atencion
gue se provea sea interdisciplinaria (incluyendo médicos, enfermeras, trabajadores
sociales, proveedores de atencion pastoral y terapeutas) y que, el equipo que se forme,

tenga el deseo de incluir pautas de cuidado paliativo en la cultura de atencion de la UTI

@).

A pesar del uso de herramientas que generan modelos conceptuales y objetivos para
mejorar la atencion al final de la vida, la falta de medidas de calidad y marcadores
reproducibles siguen siendo un obstaculo importante de mejora (7, 56). Se ha empleado
la encuesta QODD-22 (Ver anexo 9) disefiada para realizarla a los familiares de paciente
que fallecieron en la UTI, y que mide la perspectiva familiar de la experiencia de la
muerte. La escala califica varios elementos en una escala de 11 puntos, desde cero
(“experiencia terrible”) a diez (“experiencia casi perfecta”) (56). Se encontré que existe
asociacion entre los marcadores de atencién al final de la vida y la percepcién de calidad

de la atencion al final de la vida (7, 56).
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Aunque la literatura referente a la inclusion de cuidados paliativos en la unidad de
terapia intensiva y de los aspectos de atencién que pueden mejorarse, ha suscitado
mayor interés en los Ultimos afios, la disposicién de guias que concreten la practica sigue
siendo limitada. Se han propuesto dos enfoques de cuidados paliativos en la UTI:

consultivo e integrado (7, 21).

Tabla 1. Modificado de 7.

Recomendaciones para la eleccion del modelo para la estructuracion de UTI-cuidados paliativos

1) Valorar las fuentes locales, incluyendo disposicion y caracteristicas del servicio de cuidados
paliativos consultantes, los conocimientos y habilidades de cuidados paliativos que se
practican en la UTI, y otras capacidades de colaboracion efectiva con los médicos de cuidados
intensivos

2) Explorar la recepcion en médicos de UTI de los consultores de cuidados paliativos para el
manejo de pacientes criticamente enfermos y sus familiares

3) Considerar el nivel de compromiso de los médicos de UTI para reforzar sus conocimientos,
habilidades y sistema de trabajo para practicar los cuidados paliativos

4) Convenir un comité representativo de las partes involucradas (p. ej: médicos de UTI, de
cuidados paliativos, enfermeras lideres; miembros de otras disciplinas como: trabajadores
sociales, sacerdotes y personal de relaciones publicas) para considerar el mejor modelo en la
UTl y en la institucion hospitalaria.

5) Juzgar las ventajas de ambos modelos que incluyan caracteristicas de cada uno y se combinen
en un modelo para la iniciativa; los lideres y el equipo local estan en mejor posicion de

desarrollar cada modelo.

UTI, unidad de terapia intensiva.

El modelo consultor se centra en el aumento de la participacion y eficiencia de
personal especializado en cuidados paliativos en la atencién de los pacientes de UTI y
sus familias. EI modelo integrado busca conjuntar cuidados paliativos y las intervenciones
de la préactica diaria del equipo de la UTI para todos los pacientes y familiares que

enfrentan una enfermedad critica.
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Modelos de iniciativas para la estructuracion
Unidad de Terapia intensiva - Cuidados Paliativos

Modelo Consultor Modelo Integrativo

Equipo De

Cuidados Paliativos Intervenciones y

Principios de Cuidados

Paliativos Incorporados

Consultade Cuidados en los Cuidados Usuales
Paliativos de la UTI

Cuidados usuales
de UTI por Equipo
de Intensivistas

Figura 2. Modificado de 7.

Los criterios para solicitar la consulta de atencién paliativa, recomendados por el
Proyecto de Consenso Nacional para la calidad de los cuidados paliativos (National
Consensus Project for Quality Palliative Care) en la Guia de préactica clinica para la
calidad de los cuidados paliativos, incluyen caracteristicas referentes al paciente (por
ejemplo, dependencia funcional preexistente, edad >80 afios, tumores malignos en etapas
avanzadas), diagndsticos agudos seleccionados (por ejemplo, isquemia cerebral global
después de un paro cardiaco, disfuncion organica funcional prolongada), y/o criterios de
uso sanitario (por ejemplo, duracién especificada de tratamiento en UTI, requerimiento de
traqueostomia o gastrostomia, y renuncia al tratamiento de soporte vital, por ejemplo:

sustitucion renal o ventilacibn mecanica) (47, 48).

Los profesionistas consultores de cuidados paliativos varian segun la institucion. En
algunas unidades de terapia intensiva, el servicio es prestado por un solo consultor, a

menudo por una enfermera de practica avanzada, mientras que en otras, las consultas se
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llevan a cabo por un equipo interdisciplinario de médicos en cuidados paliativos, entre

ellos un médico, enfermera, trabajador social, psicélogo y ministro religioso. (48).

Tabla 2. Modificado de 7.

PROS Y CONTRAS DE LOS MODELOS DE CUIDADOS PALATIVOS EN LA UTI

MODELO Consultivo Integrativo (equipo de UTIy practica rutinaria diaria)
VENTAJAS . Confribucion experte de un equipo e Disponibilidad de cuidados paliativos para todos los

interdisciplinariode expertos pacientes y familiares de la UTI

. Conocimientos va existentes, ® Mo se requiere un servicio de cuidados paliativos
capacitacion innecesaria . Se reconoce claramente la importancia de los

’ Continuidad de los cuidados, antes, cuidados paliatives comoelemento clave en la UTI
durante y después de la UTI . Sistematizacian del trabajo de UTI que promueva una

. Facilidad de egreso fuera de UTI al final Procesoseguro
de la vida, sifueraapropiado . Requiere la capacitecion del equipo de UTI

DESVENTAJAS . Reguiere de un servicio de cuidados procedimientosy habilidades en cuidados paliativos

paliativos, con personal edecusdo y otras Depende del compromiso de los médicos de terapia
recursos. intensivay de una cultura de sopaorte

. El personal de cuidados paliativos, es e Requiere la dedicacion del quipo v de otros recursos
visto comoexterno a la UTI queson carentes en UTI

. Los consultores pueden carecer de e Requiere de la transferencia de equipo nuevo para
familiaridad con los equipos biomeédicos cuidaos paliativos postUT] para los pacientes que no
o los procedimientos intensivos de se benefician o no necesitan mastiempo de la UTI
enfermeria

. Las actividades de cuidados paliativos v
de terapia intensiva pueden

sobrecargarse y/o serconflictivos

. Los consultores de cuidados paliativos
deben establecer répidamente relaciones
efectivas conel paciente/familia

] La fragmentacion de cuidados se agrava

. El equipo de UTI puede tener menos
iniciativa para mejorar los conocimiento y

habilidades de cuidados paletivos

También se han desarrollado recomendaciones basadas en los principios éticos y
juridicos (49), que se resumen en 7 campos de accidén o dominios de los consultores en

cuidados paliativos (21), (Ver anexo 10):

1. Decisiones centradas en el paciente y su familia
2. Comunicacion

3. Continuidad de los cuidados
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Tratamiento de los sintomas y cuidados de confort
Soporte emaocional y practico

Soporte espiritual

N o g bk

Soporte emocional y soporte de organizacion para los clinicos de la UTI

Los especialistas en cuidados paliativos se estan convirtiendo en un componente
integral de la atencién multidisciplanaria a los pacientes criticos (57). Todos los médicos
deben ser competentes en el conocimiento, la comunicacion y las habilidades
interpersonales necesarias para proporcionar atencién a pacientes con necesidades
paliativas. Sin embargo, se debe reconocer que los especialistas en apoyo al final de la
vida (tanatblogos) pueden ayudar a abordar problemas mas especificos y que el

tratamiento continte en paralelo (49, 57).

Los esfuerzos educativos dirigidos a médicos, enfermeras y otros miembros del equipo
de cuidados criticos es un componente clave de las iniciativas para fortalecer la capacidad
interna de cuidados paliativos en la UTI (48). Las listas de verificacion y otras
herramientas sencillas pueden facilitar la evaluacion de los cuidados paliativos. El
Proyecto IPAL-UCI (54, 55), esta disefiado para servir como un depdsito global en linea
de los recursos de la practica, para mejorar la atenciéon de cuidados paliativos en las UTI,
incluyendo la seleccion de prototipos de herramientas que pueden ser adaptadas y

refinados para el uso de cada UTI especifica. (54, 55).

También se han realizado estudios que evalian los beneficios de implementar

cuidados paliativos en las UTIs. (4)
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Tabla 3. Modificado de 4.

BENEFICIOS DE INTEGRAR LOS CUIDADOS PALIATIVOS A LA UTI

Resultados Seleccion de estudios relevantes

J Los dias de estancia en UTI y en el hospital Campbell et all (11); Campbell et al (32);
Norton et al (13); Curtis et al (48)

Campbell et all (11); O'Mahony et al (14);
Pierucci et al (33).

Payen et al (38)

Azoulay et al (34)

J/ El uso de tratamientos no benéficos

J, Duracion de la ventilacion mecanica
4 Satisfaccion y comprensién familiar
J Ansiedad/depresién, sindrome de estrés Lautrette et al (35)
postraumatico de la familia
J Conflicto de cuidados Lilly et al (27)
J, Tiempo desde pobre pronostico al objetivo de
Campbell et al (11)

orientacidn paliativa

4 Valoracién de sintomas/el confort del paciente Erdek y Pronovost (36); Chanques et al (37)

4, aumenta; {, disminuye.

El enfoque de la orientacion paliativa, mediante la evaluacion diaria de los pacientes de
UTI, puede reducir el tiempo para tomar la decision de limitar los esfuerzos terapéuticos o
establecer la orden de no realizar RCP (2). El enfoque debe ser orientado por el comité de
ética de cada hospital. Las consecuencias econdmicas de la atencién al final de la vida es

un tema tan amplio y complejo que merece una revision por separado. (3)
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III. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Durante la Gltima década el interés en la practica de los cuidados paliativos al final de
la vida de los pacientes graves, ha crecido mundialmente, esto demostrado por la vasta
literatura y por el desarrollo de proyectos internacionales que apoyan la implementacion
de este servicio en las areas criticas, y aunque es evidente la necesidad de adecuar las
medidas al contexto de cada UTI, y contar con procesos eficientes que integren la
atencién paliativa en los pacientes graves, en el Hospital Angeles Mocel ain no se ha

establecido formalmente.

Desde el 01 de Octubre de 2011 hasta el 30 de Junio de 2012, se admitieron 504
pacientes graves en el Area de Medicina Critica (Unidad De Terapia Intensiva y Unidad de
Cuidados Intermedios), de los cuales a 14 pacientes se les proporcioné orientacion

paliativa al final de la vida, con base en la experiencia del personal adscrito al servicio.

En este estudio se establecen bases sélidas para integrar la atencion al final de la vida

en pacientes graves, y se describe el proceso mediante el cual puede llevarse a cabo.

IV. JUSTIFICACION.

Se ha demostrado que la implementacion de cuidados paliativos a pacientes graves
mejora la percepcion, de los familiares, de la calidad en la atencion al final de la vida, asi

también, disminuye los dias de estancia y los costos.

No hay registro de la atencion de cuidados paliativos al final de la vida en la Unidad de
Medicina Critica del Hospital Angeles Mocel. Nos dimos a la tarea de iniciar la recoleccion
de datos de los pacientes graves a quienes se le ofrecié cuidados paliativos al final de la
vida, y se propone la implementacién de un modelo integrativo o consultor de cuidados

paliativos en el Hospital Angeles Mocel.

Sin embargo para poder obtener resultados a largo plazo y de manera definitiva se

debe promover la capacitacion del personal involucrado en la atencidén de pacientes
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graves, y fortalecer el conocimiento de la orientacion paliativa en otros participantes de la

atencion del paciente grave.

Este estudio es precedente en la Unidad de Medicina Critica y puede fungir como

apoyo de futuras investigaciones.

V. OBJETIVO.

Proponer la implementacion formal de los cuidados paliativos al final de la vida de los
pacientes graves en la unidad de Medicina Critica del Hospital Angeles Mocel, mediante

la adopcion del modelo Integrativo de cuidados paliativos.

VI. METODOLOGIA.

Tipo y disefio del estudio.
Estudio retrospectivo, observacional, descriptivo y longitudinal. 28

Poblacion y tamafio de la muestra.

Poblacion de estudio.
Catorce pacientes graves, adultos mayores de 18 afios, admitidos en el area de
Medicina Critica del Hospital Angeles Mocel, a quienes se les implementaron cuidados

paliativos al final de la vida.
Criterios de inclusion, exclusiéon y eliminacion.

Criterios de inclusion:

» Pacientes mayores de 18 afios.

» Pacientes graves.

» Pacientes graves ingresados en la Unidad de Terapia Intensiva del HAM.

» Pacientes graves ingresados en la Unidad de Cuidados Intermedios del HAM.

» Pacientes con enfermedades criticas irreversibles.
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Criterios de exclusion:

» Pacientes con enfermedades criticas reversibles ingresados en la Unidad de
Medicina Critica.

» Pacientes fallecidos con enfermedades criticas reversibles.

Criterios de eliminacion.

» Pacientes criticos que fallecieron en un tiempo breve (horas), después de
ingresar a la Unidad de Medicina Critica.

VII. VARIABLES.

Tabla 4. Definicion de las variables independientes.

VARIABLE DEFINICION TEORICA DEFINICION TIPO DE MEDICION
INDEPENDIENTE OPERACIONAL VARIABLE
Edad Cantidad de afios que un Se obtuvo por Cuantitativa Afios
ser ha vivido desde su revision del continua
nacimiento expediente
Género Condicion orgéanica que Se obtuvo por Cualitativa Femenino
distingue al hombre de la revision de nominal

mujer expediente dicotémica Masculino
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Tabla 5. Definicion de la variable dependiente.

VARIABLE DEFINICION TEORICA DEFINICION TIPO DE MEDICION
DEPENDIENTE OPERACIONAL VARIABLE
Cuidados “‘Enfoque que mejora la calidad  Se realizaron en  Cualitativa Se
paliativos al de vida de los pacientes y sus el area de nominal implementaron
final de la vida familias frente al problema medicina critica
asociado a una enfermedad que del HAM.

pone en peligro la vida, a través
de la prevencion y el alivio del
sufrimiento por medio de la
identificacion temprana,
evaluacién y tratamiento del
dolor y otros problemas fisicos,

psicosociales y espirituales”.

30

VIIl. PROCEDIMIENTO.
Se recabaron los datos demograficos de los pacientes graves internados en la Unidad

de Medicina Critica del Hospital Angeles Mocel desde el 01 de Octubre de 2011 hasta el
30 de Junio de 2012, en quienes se implement6 orientacion paliativa al final de la vida,

con base en la experiencia de los médicos especialistas adscritos al servicio.

A continuacién se describe los pasos que se realizan cuando se implementan cuidados

paliativos en la Unidad de Medicina Critica del Hospital Angeles Mocel:

» Una vez que, se ha determinado el proceso irreversible de las enfermedades,
estadificado las comorbilidades y, valorado el pronéstico del paciente grave, se
inicia el acercamiento con el médico tratante y con los residentes de la Unidad
de Medicina Critica para acordar y hacer del conocimiento de todos las

decisiones médicas que han de seguirse.
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»

»

»

»

Se concreta la conferencia familiar posterior a deliberar la con el médico
tratante y con los médicos adscritos al servicio, cual es el mejor de los
escenarios que se espera para el paciente grave, cual es su prondstico y cual

es el panorama que se tiene.

El sitio de reunion con los médicos tratantes es la oficina de terapia intensiva;
en ocasiones la conferencia familiar se realiza también en este sitio, sin
embargo en las Ultimas ocasiones se realiz6 en el aula 2 del séptimo piso del
Hospital Angeles Mocel. Esta aula cuenta con sillas y mesas comodas.
Generalmente es el jefe de la Unidad de Medicina Critica quien guia la
conferencia, haciendo brevemente una referencia de los aspectos que se

enlistan a continuacion:

o Avances en la medicina critica

o Toma de decisiones

o Enfermedades crénicas

o Pronéstico

o Calidad de vida

o Expectativas de la atencion médica

o Orientacién paliativa

Al finalizar la exposicién breve y concisa de los puntos referidos, se dispone toda
la atencion a la escucha del sentir de todos y cada uno de los familiares, asi
como, la resolucién de dudas o cuestionamientos que surjan con respecto a la

implementacién de cuidados paliativos.

Posterior a la realizacion de la conferencia familiar y al acuerdo de las
disposiciones que se llevaran a cabo al final de la vida del paciente grave, se
solicita la autorizacion escrita del familiar responsable en el formato previamente
disefiado (Anexos 11, 12), con las firmas de dos testigos, y se anexa al

expediente clinico del paciente
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Desde el momento que se acuerda implementar los cuidados paliativos al final de la

vida, se llevan a cabo:

»

»

»

»

»

»

»

Los cuidados basicos (nutricion, hidratacion, higiene y mantenimiento de via aérea

permeable) enfocados a mantener el confort del paciente.

Una vez que se ha decidido transitar de la cura al confort, todos los tratamientos
intensivos, deben ser evaluados en términos de contribuir al mayor confort posible
del paciente, incluyendo antibiéticos, medicamentos vasoactivos, terapia de

sustitucion renal, y dispositivos de asistencia ventricular si fuera el caso.

Considerar no mantener los tratamientos rutinarios de forma continua, porque no
ofrecen comodidad al paciente y, no son Utiles para evaluar los sintomas de
angustia, por ejemplo, oximetria de pulso, radiografias de torax, extracciones de

sangre, la monitorizacion hemodinamica invasiva y el monitoreo cardiaco.

Proveer medicamentos que mitiguen el dolor aunque la dosis de administracion
para obtener el confort de estos pacientes pueda ocasionar doble efecto (58),
entendiéndose este principio como la probabilidad de desarrollar un efecto

adverso, sin ser ésta la intencién de la administracion.

Minimizar o eliminar las fuentes iatrogénicas del dolor secundarias a
procedimientos e intervenciones, que incluyen colocacion de catéter, cuidado de

heridas y aspiracion a través del tubo endotraqueal.

Paliar los sintomas que acompafian el proceso terminal de las enfermedades
crénicas, como son: disnea, delirio, tos, nausea, vomito, entre otros, porque tratar

los sintomas directamente solo prolongarian la agonia.

Permitir el ingreso de 2 o més familiares a la habitacion del enfermo y si fuera

necesario la entrada de los servicios religiosos o espirituales que se deseen.
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» Trasladar al paciente a una habitacién en piso, si es deseo de los familiares, para
proporcionar al paciente y a su familia un lugar tranquilo, privado, carente de los

dispositivos (ventilador) y alarmas, en espera del final de la vida.

INSTRUMENTOS DE INVESTIGACION.
Nota de orientacion paliativa.

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES.

MAYO NOVIEMBRE 2011 JUNIO JULIO AGOSTO
2011 MAYO 2012 2012 2012 2012

Recolecciéon de
bibliografia *
Realizacién de Marco
tedrico * *
Revision de protocolo *
Recoleccién, capturay
andlisis de datos *
Entrega, revision y
correccion de trabajo de
tesis *
Presentacién del trabajo
de tesis *
Registro del trabajo de

tesis en linea +* +*

ASPECTOS ETICOS Y DE BIOSEGURIDAD.
El presente estudio fue presentado y aprobado por el Comité de ética del Hospital

Angeles Mocel.

Para mayor confidencialidad, los datos obtenidos por medio de la hoja de recoleccion
de datos, se trabajaron Gnicamente con nimeros de expedientes para no dar a conocer la

identidad de los pacientes.



Experiencia en cuidados al final de la vida en la Unidad | 2012
de Medicina Critica del Hospital Angeles Mocel

RELEVANCIA Y EXPECTATIVAS.

Obtener el titulo de especialista en Medicina del enfermo en estado critico, que pueda
ser publicado en revistas de interés médico y finalmente que siente las bases para iniciar
nuevas lineas de investigacion y poder generar nuevos conocimiento que sean aplicables
para la mayoria de los centros hospitalarios que atienden a pacientes criticamente

enfermos.

RECURSOS DISPONIBLES.

El estudio se realizé en las instalaciones de la unidad de medicina critica del Hospital
Angeles Mocel, que incluye la Unidad de Terapia Intensiva y la Unidad de Cuidados
Intermedios, también se hizo uso de habitaciones dispuesta en el piso sexto sur, en donde
se trasladaron a los pacientes, por solicitud de sus familiares, para continuar los cuidados

de atencion paliativa al final de la vida.

IX. ANALISIS ESTADISTICO.

Una vez obtenida la informacién, se capturdé y se almacend en la base de datos a
través del programa Excel 2009 de Microsoft, para presentar la informacion en tablas de
frecuencia, y se realizé analisis estadistico de tipo descriptivo. Se presentan graficas con

los datos mas representativos.

X. RESULTADOS.

En el periodo de 01 Octubre de 2011 al 30 de Junio de 2012 ingresaron 504 pacientes
a la Unidad de Medicina Critica del Hospital Angeles Mocel, 192 (38.09%) pacientes
ingresaron a la Unidad de Terapia Intensiva y 312 (61.90%) pacientes a la Unidad de
Cuidados Intermedios. De los pacientes ingresados, 34 (6.74%) pacientes fallecieron, de
éstos, 28 (14.58 %) fallecieron en la UTl y 6 (0.64 %) fallecieron en la UCI. En 14

pacientes que fallecieron, se implementaron cuidados paliativos al final de la vida,
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correspondiendo a 41.17% de las 34 defunciones y a 2.77% del total de pacientes

ingresados a las Unidades de Medicina Critica.

Tabla 4.

Pacientes atendidos en la Unidad de Medicina Critica

01 Octubre 2011 al 30 Junio 2012

uci uTl TOTAL
INGRESOS 312 6190% 192 30.09 % 504 100 %
DEFUNCIONES 6 1.92 % 28 14.58 % 34 6.74 %
CUIDADOS PALIATIVOS 2 0.64 % 12 6.25 % 14 2.77%

UCI, Unidad de Cuidados Intermedios. UTI, Unidad de Terapia Intensiva.

De los 14 pacientes que fallecieron y a los cuales se implementaron cuidados
paliativos al final de la vida, basados en la experiencia de los médicos adscritos a la
Unidad de Medicina Critica, 8 (57.14%) fueron mujeres, y 6 (42.85%) fueron hombres.
(Ver Grafical).

Grafica 1. Pacientes segun el género con Cuidados Paliativos.

Distribucion por Género

® Mujeres 8 mHombres 6

43%
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El rango de edad fue de 35 - 97 afios, promedio 75.5 afios, DE + 16.87. Entre las
mujeres el rango de edad fue de 55-91 afos, promedio en afios de 78.37, DE £ 12.46. Y
entre los hombres el rango de edad fue de 35-97 afios, con promedio de 71.66 afios, DE +
22.17. (Ver Tabla 5)

Tabla 5. Pacientes con cuidados paliativos segun edad.

PACIENTES CON CUIDADOS PALIATIVOS

Edad
Género
Minima Maxima Promedio DE
Mujeres 8 55 91 78.37 12.46
Hombres 6 35 97 71.66 22.17
Total 14

DE, Desviacion Estandar

El rango de los dias de estancia en la Unidad de Medicina Critica fue de 1-22 dias,

con promedio 5.35 dias.

Grafica 2. Pacientes con cuidados paliativos, dias de estancia.

Cuidados paliativos

4 Diade estanciaenla
Unidad de Medicina
Critica
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El lugar de egreso de los 14 pacientes en quienes se implementaron los cuidados

paliativos se distribuye segun la grafica 3.

Gréfica 3. Lugar de egreso después de la implementacion de los cuidados paliativos.

Egreso de Pacientes

® Mortuorio 6 M Piso 8

De los 8 pacientes que se trasladaron a piso posterior a la aceptacion de los cuidados
paliativos: 2 fallecieron al dia siguiente, 1 paciente a los 7 dias, 3 egresaron a domicilio,

en un rango de 2-26 dias y 2 se desconoce (los expedientes estan en revision).

Los puntajes del APACHE de los 14 pacientes en quienes se implementaron cuidados
paliativos fueron 10 puntos el valor minimo y 33 puntos como maximo, promedio de 23.14
puntos, desviacibn estdndar + 6.44; estos valores corresponden a porcentajes de
mortalidad predicha, que se distribuyeron de la siguiente forma: mortalidad minima 35%,
mortalidad maxima 95%, promedio 68.57%, desviacion estandar + 18.64.
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XI. DISCUSION.

Este proyecto es la base para fomentar la iniciativa de implementar un modelo de
atencion de cuidados paliativos al final de la vida, en pacientes criticos, integrado a la

practica diaria de la Unidad de Medicina Critica del Hospital Angeles Mocel.

Es util también como precedente para futuras investigaciones, y la caracteristica mas
importante fue, que se inici6 el registro de pacientes graves a quienes se brindaron
cuidados paliativos al final de la vida, avalados por la ley federal en materia de cuidados
paliativos y por el comité de ética hospitalario, y aunque esta atenciéon se baso6 en la
experiencia de los médicos adscritos y residentes de la Unidad de medicina critica,
demuestra que el procedimiento se lleva a cabo de forma similar y adecuada segun las

practicas publicadas en otras instituciones.

De los 504 pacientes ingresados a la Unidad de Medicina Critica, 34 (6.74%) pacientes
fallecieron, de éstos, 28 (14.58 %) fallecieron en la UTl y 6 (0.64 %) fallecieron en la UCI.
En 14 pacientes que fallecieron, se implementaron cuidados paliativos al final de la vida,
correspondiendo a 41.17% de las 34 defunciones y a 2.77% del total de pacientes
ingresados a las Unidades de Medicina Critica. Sin embargo, el registro en la base de
datos de este estudio no contempld el resto de las defunciones - 24 pacientes - como
posibles candidatos a cuidados paliativos, desconociendo, por lo tanto, el porcentaje de

aceptacion de los cuidados paliativos dentro de la poblacién estudiada.

La muestra presentada en nuestro estudio incluyé pacientes que a consideracién de
los médicos adscritos, requerian cambiar la medicina curativa por medicina paliativa, esta
decision se basé en los puntajes de la escala APACHE, como principal argumento y la
decision fue determinante al considerar la edad, la funcionalidad, las caracteristicas
socioculturales y el impacto que producia la enfermedad critica en la familia. De los
aspectos que se consideraron, solo los puntajes de APACHE (10 puntos el valor minimo y
33 puntos como maximo, promedio de 23.14 puntos, desviacibn estandar + 6.44;
mortalidad predicha, minima 35%, maxima 95%, promedio 68.57%, desviacién estandar +

18.64, respectivamente), fueron evaluados objetivamente, demostrando quiza la
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subjetividad de la decision, sin poder clasificarla cualitativamente, por que el objetivo de

este estudi6 era describir la experiencia.

También demostramos que es necesario darle seguimiento a los pacientes posterior a
la implementacién de cuidados paliativos, para conocer el tiempo de defuncién posterior a
la toma de decisiones, y con este dato evaluar el impacto en los dias de estancia

hospitalaria y en costos.

Con respecto a las conferencias familiares, a partir de la conclusiéon de este estudio, se
determind la necesidad de registrar el tiempo de duracion de las mismas, asi como el
tiempo de participacion de los médicos y de los familiares respectivamente, que podria ser
fundamental en investigaciones posteriores como parte de la evaluacién de calidad de la
atencion en etapas finales de la vida y el impacto que tienen dichas conferencias entre los

familiares.

A partir de este estudio también podria evaluarse el impacto y aceptacion de las

decisiones al final de la vida en el grupo de médicos tratantes.

También es evidente que a pesar de los recursos humanos no designados
especialmente para la atencion al final de la vida, el procedimiento que realizamos se
llevo a cabo de manera ordenada y bien aceptado por el personal adscrito a la Unidad de

Medicina Critica.

Finalmente, considerando que este fue una investigacion incipiente, es evidente que es
primordial mejorar el registro de pacientes y considerar mayor numero de caracteristicas
para tomar las decisiones al final de la vida, que son determinantes para obtener mejores
resultados de la integracion de cuidados paliativos en la Unidad de Medicina Critica,

dichas mejoras se llevaron a cabo inmediatamente a su deteccion.
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Xl

. CONCLUSIONES.

El binomio curar-cuidar no tiene un punto de corte tajante, aun cuando el objetivo
puede ser fundamentalmente curativo en el primer momento de la enfermedad, el

cuidado siempre esta indicado.

Los cuidados intensivos y los cuidados paliativos no son excluyentes, lo que
cambia radicalmente es la terapéutica. En cuidados intensivos se aplica medicina

curativa, mientras que, en cuidados paliativos solo medidas de confort.

Es necesario extremar cuidados al final de la vida, porque ahi se concentran la

mayor parte de los problemas morales.

Es necesario establecer formalmente el programa de atencion de cuidados

paliativos al final de la vida.

El viernes 27 de Julio de 2012, en la Gaceta Oficial del Distrito Federal, No.
1404, se public6 DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN, ADICIONAN Y
DEROGAN DIVERSAS DISPOSICIONES DE LA LEY DE VOLUNTAD
ANTICIPADA PARA EL DISTRITO FEDERAL (Ver Anexo 13, 14). El manejo
gue se implement6é en la Unidad de Medicina Critica, coincide plenamente

con larecién publicada Reforma de la Ley de Voluntad Anticipada.
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XIV. ANEXOS.

1. Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal.

2. Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito.

3. Ley Federal en Materia de Cuidados Paliativos.

4. Lineamientos para el cumplimiento de La Ley de Voluntad Anticipada en las
instituciones privadas de salud del Distrito Federal.

5. Criterios de Knaus para determinar insuficiencia orgénica.

6. APACHE (Acute Physiology and Chronic Health Evaluation).

7. Palliative Performance Scale (PPS).

8. Escala de Karnofsky.

9. Encuesta QODD- 3.2.

10. Indicadores de calidad para los cuidados al final de la vida con cada uno de los
siete dominios en la UTI.

11. Hoja de autorizacién de cuidados paliativos

12. Consentimiento de limitacion de esfuerzos terapéuticos.

13. Publicacion de la reforma de ley de voluntad anticipado

14. Reforma a la ley de voluntad anticipada Gaceta Oficial del Distrito Federal

(27.Junio.2012).
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