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PALABRAS CLAVE Resumen La calidad de vida constituye un concepto multidimensional y evaluar al paciente
Cuidados paliativos; representa un reto debido a la necesidad de mostrar su caracter multifacético.
Calidad de vida; Medir la calidad de vida con un solo instrumento refleja la calidad de vida global y esto se
Control de sintomas; considera adecuado para pacientes en entornos paliativos debido a sus condiciones generales,
CAUSES ademas de que es sumamente util para el seguimiento. Se recomienda la aplicacion de ins-

trumentos validados, sencillos y faciles de interpretar por el paciente y por el propio equipo
de profesionales sanitarios.Las evaluaciones individualizadas reflejan mejor los dominios rele-
vantes de la calidad de vida de cada paciente y los cambios que puede experimentar en las
enfermedades cronicas o potencialmente mortales. Esta es una experiencia individual y asi se
debe considerar.

Cuando el paciente no pueda realizar la autoevaluacion, se sugiere que el cuidador principal
informe acerca de los sintomas, la funcion y el desempefio.
© 2015 Sociedad Mexicana de Oncologia. Publicado por Masson Doyma México S.A. Este
es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/
licenses/by-nc-nd/4.0/).

KEYWORDS Quality of life and symptom control in the cancer patient

Palliative care;

Quality of life; Abstract Quality of life is a multidimensional concept, and assessing the patient represents a
Symptom control; challenge due to the need to demonstrate its multi-faceted nature.

CAUSES Measuring quality of life with a single tool reflects quality of life at a global scale, and this is

considered appropriate for patients in palliative settings, due to their general status, as well
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as being very useful for monitoring purposes. It is recommended to use validated tools that are
simple and easy to interpret for the patient and the medical team.

Individualised assessments reflect more adequately relevant quality of life domains of each
patient and possible changes that may occur in chronic or potentially fatal diseases. This is an
individual experience and must be regarded accordingly.

When the patient is unable perform the self-assessment, it is suggested that the primary
caregiver should provide information on the patient’s symptoms, function and performance.
© 2015 Sociedad Mexicana de Oncologia. Published by Masson Doyma México S.A. This
is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/

licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introduccion

En términos generales, cuando hablamos de la calidad de
vida de un paciente, podemos englobar este concepto como
la diferencia entre la expectativa y su realidad; es decir,
cuanto mas grande sea la diferencia entre estos, mas deme-
ritada se vera su calidad de vida.

Elaborar un concepto de lo que conforma la calidad de
vida ha sido un tema con implicaciones econémicas, politi-
cas, sociales, filosoficas, psicoldgicas y médicas.

A través de los anos este concepto ha cambiado; para los
filosofos, Platon y Aristoteles, la felicidad equivalia a tener
calidad de vida. Para Aristoteles, felicidad significa vivir y
tener éxito pero él también menciond que las personas tien-
den a valorar lo que pierden, de modo que fue uno de los
primeros pensadores que relacion6 la calidad de vida con la
diferencia entre la experiencia vital de una persona y sus
expectativas"?.

El concepto de calidad de vida ha evolucionado. La Orga-
nizacién Mundial de la Salud® (OMS) define la salud, como
«no solamente la ausencia de enfermedad, sino la pre-
sencia de bienestar fisico, mental y social». También ha
definido la calidad de vida como «la percepcion por parte
de una persona de su posicion en la vida en el contexto de
la cultura y los sistemas de valores», enfatizando la mul-
tidimensionalidad. Se reconocen seis dominios principales
que reflejan el concepto: El bienestar fisico, psicoldgico,
material y social, el entorno y el nivel de independencia*
(fig. 1). Otros dominios especificos se refieren o se dirigen
a determinadas poblaciones o personas que viven en situa-
cion vulnerable y/o aquellas que padecen enfermedades
cronicas.

Calidad de Vida

Las actividades de la persona en la vida real (realidad) fluc-
than, al igual que sus expectativas. Cuanto mayor es la
diferencia entre ellas, menor es la CDV. Hay tres formas
posibles de mejorar la CDV mediante la reduccion de la dife-
rencia entre expectativas y realidad: aumentar el nivel de la
realidad manteniendo iguales las expectativas (A), disminuir
el nivel de expectativas manteniendo igual la realidad (B) o
cambiar tanto las expectativas (reduccion) como la realidad
(aumento) (C) (fig. 2).

Figura 1 Seis dominios principales y dos adicionales sobre
calidad de vida aplicables a la medicina paliativa segun la defi-
nicion de la Organizacion Mundial de la Salud. Adaptada de:
World Health Organization®*.

Concepto y valoracion

El estado y su organizacidn, entre otras de sus funciones,
tiene la de procurar salud a su sociedad. Esto significa hacer
posible el acceso de la poblacion a los servicios médicos sin
importar su condicion laboral. Es por ello que la Comision

Figura 2 Teoria de la diferencia (gap) para la calidad de vida
(CDV).
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Figura 3 Propuesta de la Comision de Proteccion Social en
Salud para control sintomatico a partir del CAUSES 2014°.

Nacional de Proteccion Social en Salud afilia al sector no
cubierto para procurarle atencién médica’ (fig. 3).

La afiliacion de dicha poblacion ha logrado que familias
o0 personas puedan evitar ese gasto que se destinaba direc-
tamente a la procuracion de salud y que ahora lo puedan
dirigir a otras areas de consumo’ (fig. 4).

Quiza la parte mas interesante para aquellos involucra-
dos en la salud viene a ser la revolucion médica, donde la
salud se convierte en un objetivo fundamental y un bien de
consumo. Por ello, la ciencia y la tecnologia se volcaron en
campanas mercadologicas donde la salud, la belleza, el bie-
nestar y la juventud constituyen la imagen ideal, cotizada
como articulo de venta para las posiciones de trabajo mas
rentables.

Esto supone que una persona con estas caracteristicas es
mas productiva, dando como resultado el binomio estar bien
para trabajar y trabajar para adquirir los medios para estar
bien.

El concepto de calidad de vida no nace precisamente de
un sistema sanitario; nace en el medio sociolaboral donde
era catalogado como un indice de rendimiento, lo que quiere
decir que si no se podia aumentar la produccion, si era
posible aumentar la calidad del producto. Es asi como se
traslada el término a la medicina sin perder la relacion
costo-beneficio que involucra®.

55,6 57,3
51,8 52,9

Afiliacion: Millones de
personas afiliados

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

Esto en la clinica implica la incorporacion del concepto
y, por lo tanto, ahora es posible justificar o rechazar un
tratamiento tomando en cuenta su costo y su beneficio.

También podemos plantearnos algunas preguntas:

;Qué es calidad de vida? ;Se puede comprar? ;Quién tiene
buena o mala calidad de vida?®

Nos podemos cuestionar si es cierto que las campafas de
publicidad nos pueden asegurar una mejor calidad de vida a
través de la oferta por radio o television de cualquier cosa:
un ventilador, un colchon, una bebida.

Siempre que pedimos a alguien que nos defina el con-
cepto nos encontramos con respuestas vagas e indecisas y es
posible observar que, aunque se ha convertido en un término
usado con fines publicitarios, rara vez se puede precisar el
concepto.

En este sentido, tomaremos como referencia la felici-
dad y la sensacion de bienestar, términos a los que se alude
para referir la calidad de vida. De estos, la felicidad es
un sentimiento, por lo tanto es subjetivo, y el bienestar
es basicamente objetivo, de modo que podemos decir que
el término calidad de vida es objetivo, subjetivo o rela-
tivo. En otras palabras, diriamos que integra dos aspectos:
«sensacion y percepcion»’.

La calidad de vida es un concepto dual que integra aspec-
tos subjetivos y objetivos. Partiremos de ello para decir que
la evaluacion de la calidad de vida la realizaremos cualita-
tiva y cuantitativamente, puesto que asi se puede evaluar
la calidad del sentimiento de felicidad y medir cuantitativa-
mente la sensacién de bienestar®.

Existen parametros que integran la calidad de vida y
abarcan las diferentes esferas del ser humano: religioso,

espiritual, psicologico, cultural, afectivo, social, econo-
mico, laboral y fisico. La evaluacion de calidad de vida se
expresa en forma de indices globales o multidimensionales’.

Cuando elegimos una escala para evaluar la calidad de
vida debemos buscar que esta cumpla con varios requisitos.
La escala debe ser’:

* Crecimiento en la afiliacion de mas
de 10 veces.

* Para el presente afo, se estima una afiliacion
de 57.3 millones de persones, que implicaia
un crecimiento del 3%

* Incremento de la cartera de servicios en
mas de 3 veces y de medicamentos en mas
de 4 veces.

.H.
275
266 266 O
] Medicamentos
522 [l 6%° 634
[50] 422
285 [ 255 [ 312 [l 315 Il 357
142

Evolucién del nimero de intervenciones y
claves de medicamentos

rvencions
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20102011 20122013 2014

M Claves de medicamentos OIntervenciones

Figura 4  Afiliacion a Seguro Popular. Bibiliografia Comision Nacional de Proteccion Social en Salud, CAUSES 2014.



153

. Valida: que el instrumento esté probado y arroje resulta-
dos reales.

« Factible: su uso debe ser accesible y debe producir buenos
resultados.

« Reproducible: que produzca resultados idénticos en cir-
cunstancias idénticas en cualquier poblacion.

. Sensible y especifica: capaz de detectar pequefias varia-
ciones y que siempre que esto ocurra la metodologia lo
detecte.

« Correlacionable: esto significa que cuando se valore con
otra metodologia para el mismo objetivo debe arrojar
resultados idénticos.

Existen diferentes tipos de instrumentos para medir la
calidad de vida. Los que se utilizan en entornos de cuida-
dos paliativos pueden clasificarse en dos grupos: los que
estan disefados especificamente para la medicina paliativa
y aquellos que se han adaptado de poblaciones generales o
de enfermos de cancer. Cabe recordar que el concepto de
cuidados paliativos surge en los pacientes con cancer y que
es a partir de ahi la inclusion posterior de los padecimientos
no trasmisibles y del envejecimiento como grupos tributarios
de este tipo de atencion.

Los principales instrumentos son:

1. Genéricos. El cuestionario MOS SF-36'° fue uno de los
primeros instrumentos desarrollados para la poblacion
general. Evalia 8 dominios de la calidad de vida:

--- Funcionamiento fisico y bienestar.

--- Limitaciones funcionales debido a problemas fisicos.

--- Dolor corporal.

--- Funcién social y bienestar.

--- Salud mental.

—Limitaciones funcionales debidas a problemas emocio-
nales.

--- Vitalidad, energia o fatiga.

--- Salud general.

2. Instrumentos especificos de cada enfermedad:
EORTC'"'? QLQ-C30 es un cuestionario especifico de la
enfermedad y autocumplimentado que mide el impacto
de la enfermedad y del tratamiento sobre la salud fisica,
los sintomas psicologicos y el funcionamiento social en
los pacientes con cancer.

3. Instrumentos disefados para medicina paliativa: el indi-
cie de Calidad de Vida en Residencias de Enfermos
Terminales'® (Hospice Quality of Life Index) es un
instrumento de medida multidimensional y autocumpli-
mentado; integra dominios fisico, funcional, psicoldgico,
social, espiritual y econémico.

La calidad de vida en el paciente oncoldgico y con enfer-
medades cronico-degenerativas en fase avanzada es para
la medicina y los cuidados paliativos la parte central de su
atencion. Pero a pesar de los avances logrados en el diag-
nostico y tratamiento de todos los tipos de cancer en las
Ultimas dos décadas, solo una pequeia proporcion (menos
del 50%) de los pacientes oncolégicos son curados™.

Una proporcion muy alta de estas curaciones ocurre en
pacientes con etapas clinicas tempranas que reciben trata-
mientos basados en cirugia o radioterapiay solo una fraccion
muy baja es curada con quimioterapia u otros agentes como

los modificadores de la respuesta biolégica. Desafortuna-
damente, a pesar de que muchas veces se pueden lograr
buenas paliaciones o incrementar el intervalo libre de enfer-
medad, los pacientes inevitablemente sufriran los efectos
toxicos y las secuelas de las terapéuticas suministradas.

Lograr una mejora en la calidad de vida en la enfermedad
oncoldgica, cronica o debilitante, es una prioridad en los cui-
dados paliativos. Son necesarias evaluaciones sistematicas y
frecuentes a fin de facilitar la deteccion de necesidades y
problemas del paciente, ademas de que contribuyen a faci-
litar la comunicacion y permiten que la monitorizacion de
los cambios y respuestas a los tratamientos sean identifica-
dos rapidamente. Estas enfermedades afectan y repercuten
en la mayoria de los sistemas del organismo y el dolor es
uno de los maltiples sintomas que el paciente experimenta y
que deteriora su percepcion acerca de su calidad de vida; el
dolor es sin duda el principal motivo de consulta en nuestro
medio’®.

Es importante considerar que la expresion de los sinto-
mas cambia dependiendo del 6rgano o sistema afectado. De
este modo, a nivel neurologico se presentan desordenes que
constituyen una verdadera urgencia como la agitacion psico-
motriz, convulsiones, delirio; a nivel respiratorio, se observa
disnea y estridor por mencionar algunos; los sintomas gastro-
intestinales incluyen obstruccion intestinal maligna, nausea,
emesis, estrefiimiento, anorexia y disfagia, en el sistema
circulatorio se observan hemorragias y linfedema, en el apa-
rato genitourinario, dolor, sangrado y retencion aguda de
orina, en el aparato locomotor, limitacion para la funcion
y/0 movilizacién y en la piel, pérdida de la continuidad e
infecciones o presencia de heridas y estomas'™"'¢.

Los sintomas en ocasiones son devastadores para el
paciente y su familia, de tal manera que nuestros esfuer-
zos seran dirigidos al control sintomatico dependiendo del
aparato o sistema involucrado. Siempre que sea posible se
debe dirigir el tratamiento a la causa pero nunca olvidar que
el manejo sintomdtico para disminuir el sufrimiento es el
objetivo de nuestra intervencién" .

Debemos considerar dos aspectos fundamentales:

1. La preservacion de las funciones globales que contribu-
yen a proteger la calidad de vida.

2. El control sintomatico efectivo y eficiente, al estar pro-
porcionando el cuidado paliativo a nuestros pacientes
contribuye a mejorar'®:

Funciones fisicas.

Funciones ocupacionales.

Estado psicologico.

Interaccion social.

Sensaciones somaticas.

Peo T

Estas definiciones nos llevan a pensar en «primun non
nocere», puesto que uno de los objetivos de la medicina
moderna debe ser el abatimiento de la morbimortalidad
asociada a las terapéuticas.

Es esencial para los pacientes con neoplasias malighas
avanzadas recibir cuidados paliativos adecuados, ya sea en
el hospital, en su hogar o en otras instituciones. Deben
tener derecho a recibir un alivio adecuado del dolor, aun-
que en ocasiones, por la falta de conocimiento del tema,
esta accion no es llevada a cabo. Ademas de conocer los
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Objetivos

Universalizar los logros alcanzados en CP — cancer-
condiciones no transmisibles.

Asumir el cambio epidemiolégico (adulto mayor)
Disminuir las desigualdades

Satisfacer las necesidades y expectativas de los usuarios

Promocion, prevencion, fomento y cuidado por linea de vida

Modelo de atencion

atencion primaria en salud, salud familiar, participacién, intersectorial:

ambulatoria y domiciliar

l Diferenciacion de funciones ‘

[

I 1

Regulacion

Aseguramiento

Tutela de derechos
Formacion de recursos humanos
Redes de servicios:

Convenios del sector

ﬂ Usuario
Familia
Calidad
Acceso
oportunidad
calidad

proteccion financiera

Figura 5 Estrategia para universalizar el control sintomatico para la poblacion afiliada al Sistema de Proteccion Social en Salud
a partir del CAUSES 2014. Fuente: Catalogo Universal de Servicios de Salud (CAUSES), Direccion de Gestion de Servicios de Salud

(DGGSS), Comision Nacional de Proteccion Social en Salud.

métodos para controlar el dolor, debemos saber acerca de
los antieméticos, sedantes, laxantes, etc. a fin de mejorar
la calidad de vida en el paciente terminal.

Cuidados de sostén en el paciente oncologico®

Emil Freireich introdujo el concepto de la quinta
«modalidad» de tratamiento del cancer, en lo que ahora se
denomina cuidado de sostén en el paciente oncoldgico. Este
campo de los cuidados paliativos tiene por objeto prevenir
y tratar todas las complicaciones que se pudieran presen-
tar en el paciente como resultado de su enfermedad o de la
terapéutica. Comprende las siguientes areas:

Prevencion de la infeccion.

Terapéutica en infectologia.

Soporte transfusional y tratamiento de la anemia.
Nutricion.

Accesos y equipos de infusion intravenosa.
Tratamiento de los efectos de la quimioterapia.
Tratamiento de las anormalidades metabdlicas.

Uso de antieméticos.

Control del dolor.

Manejo de sindromes paraneoplasicos.

. Cuidado de la calidad de vida.

. Psicooncologia.

. Manejo del paciente terminal.

. Mucositis oral.

. Tratamiento del dolor asociado al cancer. Una vez que
el mecanismo del dolor es determinado, se debe iniciar
el tratamiento.

-
O VOO NOUNANWN-=

G N G Gy
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Desde su puesta en operacion en 2004 hasta el cierre del
2013, el Sistema Nacional de Proteccion Social en Salud ha
alcanzado los siguientes objetivos:

. Crecimiento de la afiliacion de mas de 10 veces.
. Incremento en la cartera de servicios de mas de 3 veces
y de medicamentos por mas de 4 veces.

Dentro de los conglomerados de atencion de este cata-
logo (CAUSES), catalogo universal de servicios de salud, se
tiene garantizada la atencion ambulatoria y la etapa de hos-
pitalizacion con una descripcion que permite la atencion de
este tipo de pacientes en situacion paliativa o terminal por
lo que haremos referencia a los conglomerados de (fig. 5):

Atencion ambulatoria

Contempla la consulta de medicina general o familiar y la
especialidad. A este grupo corresponden 110 intervenciones
que permiten el establecimiento del diagnostico, el trata-
miento y la rehabilitacién de enfermedades infecciosas y
crénicas. Se debe garantizar la atencion integral y multidi-
ciplinaria del paciente.

Atencion hospitalaria

En este conglomerado se incluyen 49 intervenciones que
concretan las patologias que requieren de estancia hopitala-
ria y del manejo multidiciplinario por médicos especialistas
indispensable para su control y estabilizacion. Como
consecuecia de la atencion médica o quirlrgica del



155

problema, incluye la necesidad de servicios de terapia inten-
siva.

En el Catalogo Universal de los Servicios de Salud conta-
mos con 285 intervenciones y la 88 se destind al control
de sintomas; en consecuencia, es la que atendera a los
pacientes en situacion paliativa que requieran del cuidado
continuo, activo y total de su sintomatologia. La interven-
cion N.” 88 es denominada «atencion por algunos signos,
sintomas y otros factores que influyen en el estado de
salud»°.

Ademas, en la mayoria de las intervenciones disponibles
en CAUSES (56%) se puede realizar un abordaje de cuidados
paliativos, lo que significa:

Control de sintomas, incluyendo dolor y que la interven-
cion sea diagnosticada por el cuadro clinico.

También se prevé la necesidad de los pacientes de un con-
trol efectivo del dolor con la inclusion de opioides potentes
para los afiliados a este seguro, incorporando diferentes far-
macos con potencia analgésica y versatilidad en sus vias de
administracion.

Dentro de los 634 medicamentos se encuentran los opio-
des lo cual faculta al médico para prescribirlos en casos
de patologias dolorosas que ameritan la utilizacion de este
grupo de farmacos.

1. Morfina solucion inyectable 2.5mg/2.5ml caja con 5 am-
polletas.

2. Buprenorfina 20 mg parches caja con 4 parches uso trans-
dérmico.

3. Buprenorfina 30 mg parches caja con 4 parches uso trans-
dérmico.

4. Buprenorfina tableta sublingual 0.2 mg con 10y 20 table-
tas.

5. Nalbufina solucion inyectable 10 mg/1 ml caja con 3 am-
polletas y con 5 ampolletas.

6. Tramadol solucion inyectable 100 mg caja con 5 ampolle-
tas.

7. Tramadol-paracetamol tabletas (37.5mg
325 mg paracetamol) caja con 20tabletas.

8. Dextropropoxifeno capsula o comprimido 65 mg caja con
20 tabletas.

tramadol

La Comision Nacional de Proteccion Social en Salud den-
tro de sus funciones tiene la de proporcionar proteccion
financiera, vigilar la tutela de derechos y la portabilidad a
sus afiliados. Ademas, propone esta estrategia para mejo-
rar y/o conservar la calidad de vida de los pacientes en
situacion vulnerable y que necesitan de un cuidado y control
sintomatico cercano, empatico, eficaz y eficiente.

Conclusiones

Es importante tener en cuenta las posibilidades reales y
potenciales del paciente acerca de su enfermedad, para
que nuestra actividad vaya encaminada a fortalecer su con-
cepto de calidad de vida, a tener claro el balance calidad
vs. cantidad.

Evitemos tratamientos costosos o que probablemente
introduzcan nuevas causas de dolor, prolongacion del sufri-
miento, abandono social y familiar, dando esto como

resultado una pérdida mayor en la calidad de vida del
paciente.

El personal sanitario debe tener presentes estos concep-
tos e identificar las areas de oportunidad, ir hacia la mejora
continua y tener claro que lo que se busca es el beneficio
integral del paciente y su familia, favoreciendo las medidas
de bienestar y comodidad en su entorno familiar, social y
econémico.

El catalogo universal de los servicios de salud (CAUSES)
debe ser conocido por el personal sanitario para que sea uti-
lizado optimizando los recursos de la intervencion destinada
al control sintomatico, y el manejo del anexo 1 debe ser ade-
cuado y responder de manera efectiva a las necesidades de
analgesia y control de sintomas.

El compromiso esta vigente para llevar a los afiliados y
al personal sanitario los recursos que permitan incidir en la
mejora de la calidad de vida.

El reto estriba en que el personal sanitario haga suyo
el concepto del control sintomatico, atienda la necesidad
de los pacientes y sus familias y procure ejercer un control
efectivo y cercano.
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El concepto de calidad de vida no nace precisamente de un sistema sanitario; nace en el medio
sociolaboral donde era catalogado como un indice de rendimiento, lo que quiere decir que si no se podia
aumentar la produccién, si era posible aumentar la calidad del producto. Es asi como se traslada el
término a la medicina sin perder la relacién costo-beneficio que involucra.

La calidad de vida es un concepto dual que integra aspectos subjetivos y objetivos.

Existen parametros que integran la calidad de vida y abarcan las diferentes esferas del ser humano:
religioso, espiritual, psicolégico, cultural, afectivo, social, econdmico, laboral y fisico.

La calidad de vida en el paciente oncolégico y con enfermedades crénico-degenerativas en fase avanzada
es para la medicina y los cuidados paliativos la parte central de su atencién. Una proporcion muy alta de
estas curaciones ocurre en pacientes con etapas clinicas tempranas que reciben trata- mientos basados
en cirugia o radioterapia y solo una fraccion muy baja es curada con quimioterapia.

Lograr una mejora en la calidad de vida en la enfermedad oncolégica, cronica o debilitante, es una prioridad
en los cui- dados paliativos. Son necesarias evaluaciones sistematicas y frecuentes a fin de facilitar la
deteccién de necesidades y problemas del paciente, ademas de que contribuyen a facilitar la
comunicacion y permiten que la monitorizacién de los cambios y respuestas a los tratamientos sean
identifica- dos rapidamente.

Estas enfermedades afectan y repercuten en la mayoria de los sistemas del organismo y el dolor es uno
de los multiples sintomas que el paciente experimenta y que deteriora su percepcién acerca de su calidad
de vida; el dolor es sin duda el principal motivo de consulta en nuestro medio.

Los sintomas gastrointestinales incluyen obstruccion intestinal maligna, ndusea, emesis, estrefimiento,
anorexia y disfagia, en el sistema circulatorio se observan hemorragias y linfedema, en el aparato
genitourinario, dolor, sangrado y retencion aguda de orina, en el aparato locomotor, limitacion para la
funcién y/o movilizacién y en la piel, pérdida de la continuidad e infecciones o presencia de heridas y
estomas.

Debemos considerar dos aspectos fundamentales:

La preservacion de las funciones globales que contribu- yen a proteger la calidad de vida.

El control sintomatico efectivo y eficiente, al estar pro- porcionando el cuidado paliativo a nuestros
pacientes contribuye a mejorar:

Funciones fisicas.

Funciones ocupacionales.

Estado psicolégico.

Interaccion social.

Sensaciones somaticas.

-+

Cuidados de sostén en el paciente oncoldgico:
Prevencion de la infeccion.

Terapéutica en infectologia.

Soporte transfusional y tratamiento de la anemia.
Nutricion.

Accesos y equipos de infusion intravenosa.
Tratamiento de los efectos de la quimioterapia.
Tratamiento de las anormalidades metabdlicas.
Uso de antieméticos.

Control del dolor.

Manejo de sindromes paraneoplasicos.

FEFFEEEEEEF
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+ Cuidado de la calidad de vida.
+ Psicooncologia.

Manejo del paciente terminal.

Mucositis oral.

Tratamiento del dolor asociado al cAncer. Una vez que el mecanismo del dolor es determinado, se
debe iniciar el tratamiento.

- #
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Resumen

La mision de los cuidados intensivos es restaurar la situacion basal de salud libre de
discapacidad severa atendiendo al principio bioético de beneficencia, respetando la dignidad y
voluntad del paciente de ser tratado lo que vendria a ser atender al principio bioético de
autonomia, y realizando todo esto de una forma adecuada a la mejor evidencia actual, justay
sostenible atendiendo a los principios de no maleficencia y de justicia. Cuando no es posible es
cuando los profesionales tienen la obligacion ética de iniciar un dialogo de manera respetuosa y
prudente con el paciente y/o la familia y el resto de profesionales implicados (atencion
primaria, enfermeria, especialistas...etc.) de cara a llegar a un consenso sobre limitar los
tratamientos de soporte vital y/o adecuar los cuidados y continuar el tratamiento con un plan
terapéutico de cuidados dirigidos al confort, control de sintomas y a mejorar la calidad de vida
(Plan de cuidados paliativos) para preservar la dignidad del paciente, evitar el sufrimiento y
proporcionar un tratamiento compasivo de soporte y acompafamiento durante el proceso de
muerte si se diera el mismo atendiendo al paciente y a la familia con el maximo cuidado y
respeto en un marco de humanizacion de la salud. Atender de forma excelente el final de la
vida significa dignificar a las personas que estan pasando por ese proceso, aportar un valor
extraordinario de humanidad y debe ser un objetivo prioritario actual en nuestro quehacer
diario en las unidades de cuidados intensivos.

Palabras clave: Final de vida; limitacion de tratamientos; cuidados paliativos; duelo.

Abstract

The mission of intensive care is to restore the baseline health situation free of severe disability
by following the bioethical principle of beneficence, respecting the dignity and willingness of
the patient to be treated what would be to attend to the bioethical principle of autonomy, and
doing all this in a manner appropriate to the best current, fair and sustainable evidence, taking
into account the principles of non-maleficence and justice. When it is not possible, it is when
professionals have the ethical obligation to initiate a dialogue in a respectful and prudent
manner with the patient and / or the family and the rest of the professionals involved
(primary care, nursing, specialists ... etc.) Face to reach a consensus on limiting life support
treatments and / or adapt care and continue treatment with a therapeutic plan of care aimed
at comfort, symptom control and improving the quality of life (Palliative Care Plan) to preserve
the dignity of the patient, avoid suffering and provide a compassionate support and support
during the death process if the same were given to the patient and the family with the utmost
care and respect in a framework of humanization of health. Addressing the end of life in an
excellent way means dignifying the people who are going through this process, providing an
extraordinary value of humanity and must be a current priority in our daily work in the
intensive care units.

Keywords: End of life; limitation of treatments; palliative care; grief.

Resum

La finalitat de la vigilancia intensiva és restaurar la situacié basal de salut lliure de discapacitat
severa atenent al principi bioétic de beneficéncia, respectant la dignitat i voluntat del pacient
de ser tractat, cosa que vindria a ser atendre al principi bioétic d'autonomia, i realitzant tot
aixo d'una forma adequada a la millor evidéncia actual, justa i sostenible, atesos els principis de
no maleficencia i de justicia. Quan tot aixo no és possible és quan els professionals tenen
l'obligacio ética d'iniciar un dialeg de manera respectuosa i prudent amb el pacient i/o la familia
i amb la resta de professionals implicats (atencié primaria, infermeria, especialistes...etc.) de
cara a arribar a un consens sobre limitar els tractaments de suport vital i/o adequar les cures i
continuar el tractament amb un pla terapeutic de cures dirigides al confort, el control de
simptomes i a millorar la qualitat de vida (Pla de Cures Pal-liatives) per a preservar la dignitat
del pacient, evitar el sofriment i proporcionar-li un tractament compassiu de suport i
acompanyament durant el procés de mort, atenent el pacient i a la familia amb la maxima cura i
respecte en un marc d'humanitzacio de la salut. Atendre de forma excel-lent el final de la vida
significa dignificar les persones que estan passant per aquest procés, aportar un valor
extraordinari d'humanitat i ha de ser un objectiu prioritari actual en el nostre quefer diari en les
unitats de vigilancia intensiva.

Paraules clau: Final de vida; limitacié de tractaments; cures pal:liatives; dol.
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1. Introduccion

Los servicios de medicina intensiva son areas especificas dotadas de tecnologia y profesionales
especializados que ponen los medios convenientes (humanos y técnicos) necesarios de forma
adecuada para restablecer la salud de las personas dentro de los hospitales. Por tanto, la mision de los
cuidados intensivos es devolver al paciente a una situacidén basal de salud libre de discapacidad
severa atendiendo al principio bioético de beneficencia, respetando la dignidad y voluntad del
paciente de ser tratado, lo que vendria a ser atender al principio bioético de autonomia, y realizando
todo esto de una forma adecuada a la mejor evidencia actual, justa y sostenible, atendiendo a los

principios de no maleficencia y de justicia.

Cuando no es posible la restauracion de la salud del paciente (situacion de irreversibilidad), o no es
posible la supervivencia con calidad de vida minima aceptable es cuando los profesionales tienen la
obligacién ética de iniciar un didlogo de manera respetuosa y prudente con el paciente y/o la familia y el
resto de profesionales implicados (atencidn primaria, enfermeria, especialistas...etc.) de cara a llegar a
un consenso sobre limitar los tratamientos de soporte vital y/o adecuar los cuidados y continuar el
tratamiento con un plan terapéutico de cuidados dirigidos al confort, control de sintomas y a mejorar la
calidad de vida (plan de cuidados paliativos) para preservar la dignidad del paciente, evitar el sufrimiento
y proporcionar un tratamiento compasivo de soporte y acompanamiento durante el proceso de muerte, si
se diera el mismo, atendiendo al paciente y a la familia con el maximo cuidado y respeto en un marco de

humanizacion de la salud.

Los cuidados intensivos y los cuidados paliativos no son por tanto disciplinas excluyentes, sino que
son complementarias y cada vez deberian estar mas presentes en nuestro quehacer diario en las

unidades de cuidados intensivos (1).

2. Estado actual de la Limitacion de Tratamientos de Soporte Vital

en UCI

A pesar de que las decisiones de Limitacion de Tratamientos de Soporte Vital (LTSV) son frecuentes
en nuestras unidades de Criticos, y estan éticamente aceptadas como una buena practica clinica e
inclusive un estandar de calidad, no existe un consenso claro definido que explicite como se deberian
llevar a cabo estas decisiones a nivel individual, aunque la sociedad de cuidados intensivos ha publicado

unas recomendaciones al respecto que estan en vias de revision actualmente (2).
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Las decisiones estan profundamente influenciadas por las predicciones clinicas sobre el
pronostico de los pacientes ya que los profesionales basan sus pronésticos segln su propia
experiencia o en estudios unicéntricos o multicéntricos de patologias especificas. También se decide
segln escalas de gravedad que utilizan multiples variables y son de ayuda asociadas a otros sistemas de
medicion prondstica, pero en general no existe una herramienta clara y Unica que ayude a la toma de

decisiones, siendo mas un conjunto de ellas las que ayudan a iniciar el planteamiento de LTSV.

Debido a todos estos factores, la prediccion acerca de la supervivencia individual del paciente
es problematica. Se ha verificado que el 70% de los pacientes que han sobrevivido a un ingreso en la UCI
y sus familias confirman que volverian a ingresar en la UCI, aunque solo fuera para aumentar un mes la

supervivencia (3).

A nivel profesional, la percepcion de la muerte como fracaso médico y el aferrarse a mantener
ciertas actitudes terapéuticas como mecanismo de escape para no afrontar lo inevitable, son dos

actitudes que precisan ser modificadas.

Existen diferentes valoraciones entre pacientes, familias y clinicos que pueden diferir en lo que se
podria considerar “buena muerte”. Por lo tanto, el prondstico clinico es importante para los pacientes
y para las familias, sobre todo cuando hay desacuerdos con los pronésticos ofrecidos para ellos, y deben

ser debatidos.

En el mismo sentido los valores de los pacientes y la familia son importantes para el prondstico

en una decision de final de vida, por eso se preconiza cada vez mas la toma de decisiones compartida

(4).

Actualmente es prioritario disminuir la variabilidad en la asistencia médica y llegar a consensos
delos aspectos masrelevantesy el estudio WELPICUS ya pone de manifiesto que existe consenso en ciertos
aspectos como el consentimiento informado, el no inicio y la retirada de soportes vitales,
requerimientos legales, terapias de UCI, reanimacion cardiopulmonar, toma de decisiones compartidas,

muerte cerebral, y cuidados paliativos (5).

La existencia de protocolos que sirvan de guia de actuacion y que aclaren las obligaciones en estas
situaciones es positiva pues facilita la toma de decisiones, disminuye la variabilidad, y favorecen a la vez

la seguridad juridica de los profesionales.
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3. Toma de decisiones deLTSV

Normalmente los clinicos los primeros dias de ingreso en UCI actian bajo modelos de decision que
permiten realizar intervenciones en beneficio del paciente. Este modelo esta sustentado por los
principios éticos de beneficencia, y no maleficencia. Este modelo lo utilizan algunos clinicos y es

particularmente utilizado en situaciones de emergencia donde el consentimiento informado se asume.

Pero se esta incrementando cada vez mas el principio de respeto a la autonomia y respeto del
paciente, el derecho de autodeterminacion y éste estd dominando cada vez mas la toma de
decisiones en Estados Unidos y en otros paises. Bajo este modelo los clinicos debaten sobre la
naturaleza y el pronostico de la enfermedad con el paciente sobre las decisiones proximas,
determinando los valores de los pacientes, confirmando que entienden la informacién que se les da,
debatiendo sobre los roles que prefieren en la toma de decisiones e intentando llegar a un consenso o
pacto clinico compartido acerca de los cursos de tratamiento que son mas consistentes con los valores de

los pacientes.

Esta toma de decisiones compartida difiere del modelo de consentimiento informado, en la que
los clinicos facilitan al paciente las alternativas y otra informacion con la que los pacientes pueden

tomar decisiones por si mismos.

Dado que el paciente de cuidados criticos no es competente en la mayoria de ocasiones para tomar
decisiones, son los familiares o representantes de los pacientes y los profesionales responsables de su
atencion los que deciden por él desde la responsabilidad de proteger su bienestar segln el criterio del

“mejor interés” o “mayor beneficio”.

La recomendacion actual es que la toma de decisiones sea compartida entre el equipo
asistencial, el paciente y/o familia a través de un proceso de “deliberacion, elegir entre las
diferentes opciones posibles el curso de accién que se ajuste al mejor interés y voluntades del
paciente. Desde este punto de vista, la responsabilidad del equipo asistencial sera, en primer lugar,
evaluar el pronédstico del paciente de acuerdo con la mejor evidencia cientifica disponible y balance

riesgo/beneficio de las diferentes opciones de tratamiento, curativo o paliativo, seglin su experiencia.

Hay que sefnalar la importancia de la participacion de la enfermera responsable del paciente en la
toma de decisiones, por su contribucion a un mejor conocimiento de los “valores” del paciente y de

las circunstancias y el contexto sociofamiliar (6).
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Otro aspecto a tener en cuenta son las interacciones entre profesionales; la comunicacion
interdisciplinar se asocia con aumento de la satisfaccion y es reconocida por los pacientes y familias

como uno de los componentes principales de un buen final de vida. (7).

En algunos conflictivos a la hora de tomar decisiones, se puede consultar con el Comité de Etica

Asistencial, que elaborara recomendaciones de ayuda para la toma de decisiones.

En definitiva, en la toma de decisiones no existe una “receta de cocina” como bien explicita ellibro
del Hasting Center sobre recomendaciones al final de la vida (8), pero si que se debe aplicar un método
deliberativo, a base de intentar contestar preguntas, nos haga reflexionar, y llegar a un consenso sobre
lo que es mas beneficiente para el paciente con la participaciéon del paciente y/o su familia o

representantes.

4, Tipos de limitacion de tratamientos de soporte vital

Clasicamente y de forma arbitraria los tipos de limitacion de tratamientos de soporte vital se han
dividido en cuatro grandes grupos: no ingresar un paciente en la UCI; no iniciar tratamientos; no

aumentar tratamientos y la retirada de los mismos.

El tipo de LTSV mas frecuente es el no inicio de tratamientos, siendo la no reanimacion
cardiopulmonar la mas frecuente, seguida del no inicio de tratamientos principalmente los invasivos,
siendo la menos frecuente la retirada de los mismos. La retirada se asocia, debido a la gravedad de las
enfermedades en que se aplica, a una mortalidad asociada cercana al 96%-99%, mientras que en el no
inicio es del 81% y el no aumento del 44 % (9). Pero hay nuevos factores que ayudan a tomar la decision;
el estudio EPIPUSE puso de manifiesto una frecuencia en nuestro pais del 35% de LTSV con una
mortalidad hospitalaria asociada del 93%, y constat6 que se instaura algun tipo de LTSV en un tercio de
los pacientes que presentan complicaciones o eventos adversos con repercusion organica ocurridos a
partir de la segunda semana de ingreso en UCI (10). A pesar de estar bien categorizados existe gran
variabilidad en su aplicacion como muestra una revision sistematica donde existen grandes diferencias
entre UCIs y entre paises distintos, lo que pone de manifiesto las necesidades de formacion ética y de

investigacion (11).
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4.1 Nuevas formas de LTSV en UCI

Actualmente, mas del 10% de los ingresos en UCI son de personas mayores de 80 aios. Este hecho esta
conllevando un cambio en las decisiones de LTSV, ya que son mas frecuentes en este tipo de pacientes
(12,13). Al cambiar la tipologia de pacientes, se han visto incrementada el tipo de LTSV en el momento ya
del ingreso en la UCI (14). El paradigma mayoritario de la LTSV al ingreso en UCI son actualmente los
pacientes geriatricos, cronicos complejosyoncologicos criticos. Este tipo de LTSV alingreso es infrecuente
(2-8%), pero se esta incrementando, y lo mas interesante es que casi una tercera parte de los pacientes
sobreviven mas de 30 dias, por lo que éste tipo de limitacion no confiere un pronéstico ominoso. Confiere
el no inicio de ventilacidon mecanica, dialisis o RCP y no restringiendo tratamientos no invasivos, siendo

la retirada de tratamientos muyinfrecuente (15).

Otro tipo de LTSV es la retirada terapéutica por futilidad con retirada terapéutica tras
comprobar falta de respuesta al tratamiento o progresion clinica con mal prondstico, o la retirada
terapéutica en situacion de donacion en asistolia controlada. Por ejemplo, pacientes oncologicos que
precisan ventilacion mecanica, donde tras predefinir unos objetivos terapéuticos al ingreso, se revalora
al paciente unos dias después para evaluar si el tratamiento es efectivo, tomandose decisiones de
retirada en caso deirreversibilidad del proceso (16). Otros ejemplos son la LTSV en pacientes con fracaso
multiorganico en progresiony SOFA > 15, o los pacientes con daio cerebral grave con mal pronostico vital
17).

5. Comunicacion de decisiones de LTSV al paciente, familia y/o
representantes e interdisciplinar

La relacion clinica entre profesionales, paciente y familia, se fundamenta en el respeto a la
autonomia de la voluntad del paciente, a su dignidad como personay a su libertad individual. Este es un
“proceso” de toma de decisiones compartida entre los profesionales responsables de la asistencia y

los pacientes o familiares, en un contexto de comunicacion “efectivay transparente”.

Es imprescindible que el profesional establezca una correcta relaciéon de confianza con el
paciente y la familia como parte principal para el correcto proceso de toma de decisiones al final de

vida.
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La comunicacion es una herramienta terapéutica esencial que da acceso a la informacion, a la
confianza mutua y a la minima seguridad que necesitan los pacientes y la familia para participar en el

proceso de toma de decisiones y colaborar en todo el proceso de enfermedad (18).

En la entrevista familiar es importante la anamnesis sobre la forma de ser del enfermo, calidad
de las relaciones familiares, reacciones en situaciones similares o pérdida de otros familiares,

caracteristicas del domicilio y nivel de soporte.

En toda unidad familiar debe identificarse el cuidador principal, que en caso de enfermedades

crénicas suele ser el que soporta la sobrecarga de trabajo con indices de ansiedad y/o depresion.

Sonunarecomendacién actual las “family conferences”, en las que se preconiza elencuentro con los
pacientes y familiares desde el momento inicial y de forma periédica después, que facilita la toma de

decisiones (19).

Pero no solo debe establecerse una correcta comunicacion con el paciente y familia, sino que
también con el resto de disciplinas. Esto se puso de manifiesto tras un estudio sobre comunicacion
interdisciplinar que demostré que realizar intervenciones de comunicacion entre profesionales
disminuyé los dias de estancia en UCI para los pacientes que fallecian sin incrementar la mortalidad
en la UCI (20).

6. Registro de las decisiones de LTSV en la historia clinica

La decisidon de LTSV y el inicio de un plan de cuidados paliativos es el resultado de un proceso continuo
de informacion, comunicacién y deliberacion entre los profesionales responsables de la asistencia y el

paciente o familia. Dicho proceso debe quedar bien documentado en la historia clinica.

Una decision bien documentada es garantia de que se han seguido, tanto des del punto de vista
técnico como ético, unos procedimientos correctos, lo cual constituye la mejor forma de proteccion

desde el punto de vista legal.
Se debe documentar en la historia clinica:
¢ La informacion proporcionada al paciente/familia sobre diagndstico, pronostico,

opciones de tratamiento y cuidados, asi como los resultados esperables de la

propia experiencia del equipo asistencial.
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¢ Recomendable documentar que el paciente y/o familia comprenden la informacion
recibida y la situacién, que han podido reflexionar y aprecian las consecuencias

derivadas de la decision.

¢ Elcriteriooloscriterios utilizados para tomar la decision. Razonamientoy

argumentacion por la que se ha llegado a la limitacién de tratamientos.

¢ La recomendacion del equipo asistencial de limitar el tratamiento de soporte
vital sobre la base del mejor interés del paciente, y si se ha realizado por

consenso del equipo asistencial.
¢ Los deseos y las preferencias de los familiares. Si existe documento de voluntades anticipadas.
¢ El acuerdo alcanzado y los aspectos fundamentales del mismo.

¢ Las personas (paciente, familiares, representantes legales, profesionales

implicados) intervinientes.

¢ El plan de cuidados paliativos consensuado se detallara en las respectivas érdenes

médicas y de enfermeria.
¢ Sise haseguido el protocolo sobre fin de vida en caso de disponer del mismo.

¢ Elinforme del Comité de ética asistencial si existiera.

{. Cuidado de los profesionales

La experiencia cercana al sufrimiento y a la muerte supone una importante sobrecarga emocional.
Ademas, en ese contexto son frecuentes los conflictos de valores en general, y éticos en particular, y los
profesionales tienen que enfrentarse a esas situaciones, muchas veces, sin la adecuada formacion en
éticaclinicay sin los necesarios conocimientos en “técnicas de deliberacion” en ese tipo de conflictos, lo
cual genera angustia y, a la larga, puede ocurrir lo que se conoce como “Sindrome del desgaste

profesional” o “burnout.

Estos sintomas repercuten negativamente en la asistencia sanitaria en términos de:
insatisfaccion personal en el trabajo, absentismo, disminucién en la calidad de la actividad

asistencial, aumento de errores, rechazo al trabajo e incluso abandono profesional.

Tienen un efecto modulador positivo el hecho de disponer de un ambiente de colaboracion entre el
equipo asistencial, la accesibilidad y receptividad de la institucion o la formacién especifica en bioética

clinica y en cuidados paliativos.

Los recursos para hacer frente a este sindrome del desgaste son variados y van desde la formacion

en ética y técnicas de deliberacion, pasando por aspectos mas estructural como son
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crear un ambiente ético en el entorno laboral que favorezca la realizacion de debates
interdisciplinares, o recursos meramente organizativos del tipo establecer sesiones interdisciplinares
deliberativas, reuniones de “desahogo” después de fallecimientos especialmente traumaticos y
fomentar una practica clinica respetuosa con los diferentes miembros del equipo, de caracter

colaborativo.

8. Plan de cuidados paliativos y final de vida en la UCI

El objetivo de la sedacion y la analgesia es el alivio del sufrimiento, la agitacion, la disnea y el dolor del

paciente, pero nunca sera el de acelerar su muerte.

Cuando se decide una limitacion del tratamiento es muy importante realizar una evaluacion
cuidadosa del paciente atendiendo especialmente a sintomas de dolor, la presencia de disconfort fisico

y psiquico, el nivel de consciencia, la presencia de disnea, dificultad respiratoriay apnea.

Se debe establecer un plan de cuidados paliativos con los objetivos de disminuir el sufrimiento

y mejorar la calidad de vida (21).

Los cuidados paliativos aportan una atencién integral y una vision multidimensional del

paciente.

Aceptando que el proceso de morir es una experiencia muy individual, el concepto de buena muerte
puede ayudar a los equipos a definir objetivos terapéuticos. En el final de vida los objetivos serian:
adecuado control de sintomas, evitar la prolongacion inadecuada de la vida, dar al paciente el control de
la situacion, mejorar la sobrecarga de los familiares, facilitar las relaciones con los seres queridos y

asegurar la continuidad de la atencion.

9. Atencion a la familia durante el ingreso y en el proceso de duelo

La atencion a la familia es uno de los criterios de calidad de atencion al final de la vida. Durante el ingreso
es basico el apoyo de los profesionales del equipo asistencial. Las intervenciones basadas en el asertividad
y lacomunicacion efectiva mejoran la satisfaccidon, comprension y aceptacion del fallecimiento por parte
de las familias. Las familias valoran especialmente el compromiso, la compasion y la honestidad de los

profesionales que les proporcionan los cuidados.

Un aspecto esencial es la atencion individualizada de la familia con la incorporaciéon del valor

cultura y espiritualidad en todo el proceso de cuidados paliativos.
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Es importante en el final de la vida detectar temas pendientes, tanto econdémicos como
relacionales y debe hacer una anticipacién de la muerte y del duelo. La elaboracion de la pérdida es un
proceso normal que requiere meses, se muestra con sentimientos, cambios en la conducta y sintomas

fisicos y concluye con el retorno de las capacidades funcionales y relacionales previas.

Seria de utilidad incorporar “el cuidado centrado en la familia”, y que son extensivos de los
cuidados paliativos. El equipo asistencial debe establecer una relacion de colaboracién continua con la
familia, donde la comunicaciéon efectiva, la honestidad y el respeto mutuo fuesen herramientas

fundamentales durante todo el proceso.

En aquellos pacientes con largo ingreso en la UCI, las familias pueden quedar desoladas al fallecer
el paciente, por lo que podria ser (til el seguimiento posterior de las mismas en los primeros meses,

para favorecer el proceso de duelo.
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La mision de los cuidados intensivos es devolver al paciente a una situacion basal de salud libre de
discapacidad severa atendiendo al principio bioético de beneficencia, respetando la dignidad y voluntad
del paciente de ser tratado, lo que vendria a ser atender al principio bioético de autonomia, y realizando
todo esto de una forma adecuada a la mejor evidencia actual, justa y sostenible, atendiendo a los
principios de no maleficencia y de justicia.

Cuando no es posible la restauracion de la salud del paciente (situacién de irreversibilidad), o no es
posible la supervivencia con calidad de vida minima aceptable es cuando los profesionales tienen la
obligacién ética de iniciar un dialogo de manera respetuosa y prudente con el paciente y/o la familia y el
resto de profesionales implicados (atencion primaria, enfermeria, especialistas...etc.) de cara a llegar a
un consenso sobre limitar los tratamientos de soporte vital y/o adecuar los cuidados y continuar el
tratamiento con un plan terapéutico de cuidados dirigidos al confort, control de sintomas y a mejorar la
calidad de vida.

Las decisiones estan profundamente influenciadas por las predicciones clinicas sobre el pronéstico de
los pacientes ya que los profesionales basan sus prondsticos seglin su propia experiencia o en estudios
unicéntricos o multicéntricos de patologias especificas.

Existen diferentes valoraciones entre pacientes, familias y clinicos que pueden diferir en lo que se podria
considerar “buena muerte”. Por lo tanto, el prondstico clinico es importante para los pacientes y para las
familias, sobre todo cuando hay desacuerdos con los prondsticos ofrecidos para ellos, y deben ser
debatidos.

Normalmente los clinicos los primeros dias de ingreso en UCI actian bajo modelos de decision que
permiten realizar intervenciones en beneficio del paciente. Este modelo esta sustentado por los principios
éticos de beneficencia, y no maleficencia. Este modelo lo utilizan algunos clinicos y es particularmente
utilizado en situaciones de emergencia donde el consentimiento informado se asume.

Esta toma de decisiones compartida difiere del modelo de consentimiento informado, en la que los
clinicos facilitan al paciente las alternativas y otra informacién con la que los pacientes pueden tomar
decisiones por si mismos.

Otro aspecto a tener en cuenta son las interacciones entre profesionales; la comunicacion interdisciplinar
se asocia con aumento de la satisfaccion y es reconocida por los pacientes y familias como uno de los
componentes principales de un buen final de vida.

Clasicamente y de forma arbitraria los tipos de limitacién de tratamientos de soporte vital se han dividido
en cuatro grandes grupos: no ingresar un paciente en la UCI; no iniciar tratamientos; no aumentar
tratamientos y la retirada de los mismos.

El tipo de LTSV mas frecuente es el no inicio de tratamientos, siendo la no reanimacion cardiopulmonar
la méas frecuente, seguida del no inicio de tratamientos principalmente los invasivos, siendo la menos
frecuente la retirada de los mismos.

El paradigma mayoritario de la LTSV al ingreso en UCI son actualmente los pacientes geriatricos,
cronicos complejos y oncolégicos criticos. Este tipo de LTSV al ingreso es infrecuente (2-8%), pero se
esta incrementando.

Otro tipo de LTSV es la retirada terapéutica por futilidad con retirada terapéutica tras comprobar falta de
respuesta al tratamiento o progresidn clinica con mal prondstico, o la retirada terapéutica en situacion de
donacion en asistolia controlada.

La comunicacion es una herramienta terapéutica esencial que da acceso a la informacion, a la confianza
mutua y a la minima seguridad que necesitan los pacientes y la familia para participar en el proceso de
toma de decisiones y colaborar en todo el proceso de enfermedad.

La decision de LTSV y el inicio de un plan de cuidados paliativos es el resultado de un proceso continuo



de informacion, comunicaciényidelibesacionentreatos profesionales- responsables deida-asistencia Y 5,-51)
paciente o familia. Dicho proceso debe quedar bien documentado en la historia clinica. Ventura Pascual

Plan de cuidados paliativos y final de vida en la UCI

El objetivo de la sedacion y la analgesia es el alivio del sufrimiento, la agitacién, la disnea y el dolor del
paciente, pero nunca sera el de acelerar su muerte. Cuando se decide una limitacion del tratamiento es
muy importante realizar una evaluacién cuidadosa del paciente atendiendo especialmente a sintomas de
dolor, la presencia de disconfort fisico y psiquico, el nivel de consciencia, la presencia de disnea,
dificultad respiratoria y apnea. Se debe establecer un plan de cuidados paliativos con los objetivos de
disminuir el sufrimiento y mejorar la calidad de vida.

En el final de vida los objetivos serian: adecuado control de sintomas, evitar la prolongacion inadecuada
de la vida, dar al paciente el control de la situacion, mejorar la sobrecarga de los familiares, facilitar las
relaciones con los seres queridos y asegurar la continuidad de la atencion.
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