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EDITORIAL

La Medicina Paliativa y el paciente con cancer

Palliative Medicine and the cancer patient

“Lo que importa no es vivir,
sino vivir bien”
Socrates

Los pacientes con cancer avanzado incurable enfrentan
complejas situaciones fisicas, psicologicas, sociales y espiri-
tuales, como consecuencia de su enfermedad y sus trata-
mientos. El cuidado de estos pacientes debiera incluir una
evaluacion personalizada ponderando sus necesidades y ob-
jetivos a través de la enfermedad, tomando en cuenta el
tratamiento antineoplasico, pero también la calidad de vida
y otras necesidades del paciente. Sin embargo, distintas
publicaciones y la practica diaria demuestran que dificil-
mente el oncologo habla sobre el pronéstico de la enferme-
dad, las metas esperables de la terapia propuesta y casi
nunca sobre la opcion de cuidados paliativos sincronica con
tratamientos contra el cancer o como una alternativa para
el manejo de sintomas’2.

La importancia de los cuidados paliativos en oncologia fue
reconocida en febrero de 2011, en las nuevas Guias de
la American Society of Clinical Oncology, en las que exhorta a
tener discusiones proactivas y cuidados encaminados a una
mejor calidad de vida, no solo en pacientes con enfermedad
terminal.

Este enfoque destaca el hecho de que los cuidados paliati-
vos van mas alla de la atencion al final de la vida, diferen-
ciandolos de manejo hospice. Filosoficamente, el cuidado
paliativo es un constructo que define una atencion conti-
nua para el paciente y sus familias, desde el momento del

diagnostico de una enfermedad cronica, progresiva e incur-
able, hasta el momento de la muerte’.

El paliativista trabaja en conjunto con el oncélogo en el
manejo de sintomas, colaborando con la familia para asegu-
rar el bienestar del paciente en el hospital o en su domi-
cilio. El papel del paliativista no esta confinado al final de la
vida, sino como acompanante en el manejo del enfermo a lo
largo de la enfermedad*®.

Este nimero de la Revista Gaceta Médica de Oncologia
(GAMO) aborda a través de una serie de articulos originales,
de revision y casos clinicos, la experiencia del Servicio de
Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia
(INCan), México.

La inclusion de Cuidados Paliativos al Plan Nacional de
Cancer se discute a través de un documento que es el resul-
tado de un consenso, en el que participaron tomadores de
decisiones de centros oncologicos del pais. Dos problemas
fundamentales en la practica de los cuidados paliativos son
la alimentacién, para lo cual las autoras ilustran este com-
plejo topico con un caso clinico, un articulo original sobre el
consumo calérico de los pacientes atendidos en el Servicio
de Cuidados Paliativos y un articulo de revision de la litera-
tura. Otro aspecto importante en la atencion de estos pacien-
tes es el bioético, ilustrado por las autoras en un trabajo
original sobre el consentimiento informado y un articulo de
revision, en el que se presentan los distintos formatos
de consentimiento informado utilizados en el INCan, para
informar y proteger a esta poblacion tan vulnerable.

Los beneficios de los cuidados paliativos y el dificil tema
de ;cuando enviar a un paciente a cuidados paliativos? Se

* Autor para correspondencia: Servicio de Cuidados Paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia. Av. San Fernando N° 22, Colonia Sector
XVI, Delegacion Tlalpan, C.P. 14080, México D.F., México. Teléfono: 5628 0400, ext. 822. Correo electrénico: srallendep@incan.edu.mx (Sil-

via Allende-Pérez).
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212

Silvia Allende-Pérez, Emma Verastegui-Avilés

ilustra en 2 casos presentados en este documento. Considera-
mos que el presente nimero sera motivo de discusiones en
las distintas instituciones que atienden pacientes con cancer, y
promovera esta especialidad para la atencion de paciente
con cancer.

Silvia Allende-Pérez’, Emma Verastegui-Avilés
Servicio de Cuidados Paliativos,
Instituto Nacional de Cancerologia, México D.F., México
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ARTICULO ORIGINAL

Incorporacién de los cuidados paliativos al Plan Nacional de
Cancer: consenso

Silvia Allende-Pérez>*, Emma Verastegui-Avilés®, Alejandro Mohar-Betancourt¢, Oscar
Gerardo Arrieta-Rodriguezd, José Luis Barrera-Franco¢ y Celina Castafieda-de la Lanzaf

2 Jefatura de Cuidados Paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia, México D.F., México

bServicio de Cuidados Paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia, México D.F., México

c<Direccion General, Instituto Nacional de Cancerologia, México D.F., México

d Coordinacién del Area de Cdncer de Pulmén, Instituto Nacional de Cancerologia, México D.F., México

¢ Direccion General, Centro Oncoldgico Estatal ISSEMYM, México D.F., México

fCoordinacién del Programa Estatal de Medicina y Cuidados Paliativos del Estado de México, Méx., México

PALABRAS CLAVE Resumen El presente consenso se realizo con el objetivo de incorporar al Plan Nacional de
Cuidados paliativos; Cancer, los cuidados paliativos. Se reunieron todos los tomadores de decisiones del sector salud
Atencion paliativa sa- en materia de Oncologia, para implementar el Plan de Cuidados Paliativos.

nitaria; Seguridad so- Las condiciones de salud en México han mejorado durante las ultimas décadas, en consecuencia,
cial; Legislacion; Poli- existe un incremento en la esperanza de vida, encontrandose el pais en una fase avanzada de
tica de salud; Seguro la transicion demografica y epidemiologica, donde las enfermedades crdnicas se han convertido
Popular; México. en la principal causa de muerte. Los cuidados paliativos son una necesidad urgente y humani-

taria de caracter mundial, para las personas con cancer u otras enfermedades cronicas. Los
servicios de cuidados paliativos se deberian prestar desde el momento de diagnostico y adap-
tarse progresivamente a las necesidades tanto de los pacientes como de sus familias, debe in-
cluir la etapa terminal de la enfermedad e idealmente prestar apoyo a los familiares en su
duelo. Un servicio paliativo eficaz se integra en el sistema de salud existente en todos los nive-
les de su prestacion, fortaleciendo especialmente los de base comunitaria y domiciliaria; invo-
lucrando a los sectores pUblicos y privados; y adaptandose a la situacion cultural, social y
econdmica del pais. Para responder a las necesidades oncoldgicas prioritarias de una comuni-
dad y hacer el mejor uso de unos recursos escasos, los servicios de cuidados paliativos se vincu-
laran estratégicamente a los servicios de prevencion, deteccion temprana y tratamiento del
cancer para adultos y nifos. Un grave problema en el pais es la falta de un Registro Nacional de
Cancer, los cuidados paliativos deben ser parte de las politicas de salud del pais y son

* Autor para correspondencia: Servicio de Cuidados Paliativos. Av. San Fernando N° 22, Colonia Sector XVI, Delegacion Tlalpan, C.P.
14080, México D.F., México. Teléfono: 5628 0400, ext. 822. Correo electronico: srallendep@incan.edu.mx (Silvia Allende-Pérez).
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214

S. Allende-Pérez et al

KEYWORDS

Palliative Care; Hospi-
ce care; Social securi-
ty care; Palliative law;
Health policy; Popular
insurance; Mexico.

prioridades de Salud PUblica. Es necesario establecer estandares de servicio en cuidados palia-
tivos basados en evidencia cientifica e incorporando los diferentes niveles de atencion. Incenti-
var la capacitacion de especialistas en cuidados paliativos, pero también incorporar la ensefan-
za en los programas de residencia en Oncologia y de médicos generales. Debe impulsarse el
acceso a opioides y la implementacion del reglamento de la Ley de Cuidados Paliativos.

Incorporation of palliative care in the National Cancer Plan: consensus

Abstract The consensus was conducted with the purpose to include palliative care to the Na-
tional Cancer Plan. Several decision markers involved in the national cancer plan, participated
in the palliative care consensus.

Health conditions in Mexico have improved in recent decades, as a result, there is an increase
in life expectancy and the country is in an advanced stage of the demographic and epidemiolo-
gical transition; therefore, chronic diseases have become the leading cause death.

Palliative care is an urgent and global humanitarian need for people with cancer or other chro-
nic diseases. Palliative care services should begin from the time of diagnosis and gradually adapt
to the needs of patients and their families, must include the terminal stage of the disease and
ideally support the family in their grief.

This paper is the result of a meeting with some of the principal decision making actors in Mexi-

can Oncology.

Conceptos claves de acuerdo a la Organizacion
Mundial de la Salud

* Los cuidados paliativos son una necesidad urgente y hu-
manitaria de caracter mundial para las personas con
cancer u otras enfermedades crdnicas mortales. Los
cuidados paliativos son particularmente necesarios en
aquellos lugares donde una alta proporcién de los pa-
cientes, se encuentra en fases avanzadas y con pocas
posibilidades de curacion.

« De forma ideal, los servicios de cuidados paliativos se
deberian prestar desde el momento de diagnostico de
la enfermedad, y adaptarse progresivamente a las ne-
cesidades tanto de los pacientes como de sus familias,
debe incluir la etapa terminal de la enfermedad e
idealmente prestar apoyo a los familiares en su duelo.

* Un servicio de cuidados paliativos eficaz se integra en
el sistema de salud existente en todos los niveles de su
prestacion, fortaleciendo especialmente los de base
comunitaria y domiciliaria; involucrando a los sectores
publicos y privados; y adaptandose a la situacion cultu-
ral, social y econémica del pais.

o Para responder a las necesidades oncologicas priorita-
rias de una comunidad y hacer el mejor uso de unos
recursos escasos, los servicios de cuidados paliativos
deberian vincularse estratégicamente a los servicios de
prevencion, deteccion temprana y tratamiento del can-
cer para adultos y nifos'.

Introduccion

Se realizd una reunion de trabajo para integrar el Consenso
de Cuidados Paliativos en Oncologia, con el objetivo de in-
clusion al Plan Nacional de Cancer en Mexico. Se conformo

un comité con todos los tomadores de decisiones del sector
salud y del area de Oncologia de las diferentes dependen-
cias médicas, tales como el Instituto Mexicano de Seguro
Social, Instituto de Seguridad Social para los Trabajadores
del Estado, Petroleos Mexicanos, Fuerzas Armadas, Hospital
Naval, Secretaria de Salud, Humman Righs Watch, Sociedad
Mexicana de Oncologia e Instituto Nacional de Cancerologia.

Las condiciones de salud de la poblacion mexicana han
mejorado durante las Ultimas décadas, en consecuencia,
existe un incremento en la esperanza de vida y el pais se
encuentra en una fase avanzada de la transicion demografi-
ca y epidemiologica?, en consecuencia, las enfermedades
croénicas se han convertido en la principal causa de muerte.

Durante los Ultimos 6 afios, el pais consiguié brindar una
cobertura basica de salud al 95% de la poblacion a través de
programas de seguridad social y Seguro Popular. Un mayor
reto ha sido proporcionar atencion para enfermedades cro-
nicas de alto costo; sin embargo, actualmente es posible
brindar tratamiento para algunos tipos de canceres como el
de mama, cérvico-uterino, leucemias, linfomas, entre
otros, mediante un Fondo de Proteccion contra Gastos Ca-
tastroficos.

Aunque estos logros han sido importantes, mas de la mi-
tad de los mexicanos viven en situacion de pobreza y alta
marginacion (52.7% de las localidades del pais)**. Conse-
cuentemente, existen importantes diferencias en el acceso
y la calidad de los servicios médicos particularmente para la
poblacion mas vulnerable®®.

Entre las enfermedades cronicas cuya incidencia ha
aumentado, el cancer se ha convertido en un grave proble-
ma de salud publica. De acuerdo a datos proporcionados por
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), mas de 70% de
todas las muertes por cancer se produce en paises con
ingresos economicos bajos y medios'. En México en 2008,
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Terapia que modifica la enfermedad (con propésito curativo de prolongar vida o paliativo)
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Figura 1 En las enfermedades cronicas e incurables, en la actualidad se refieren pacientes a cuidados paliativos en la etapa
terminal. De acuerdo a la recomendacion de la American Medical Association, la atencion paliativa es progresiva, debe iniciarse
con el diagnostico, continuarse durante el tratamiento y extenderse a la atencion de los familiares en el periodo del duelo.

77.7 miles de mexicanos de ambos sexos murieron por
cancer’,

Como sucede en otros paises de ingresos medios, el mayor
énfasis en los programas contra el cancer estan orientados a
la prevencion y tratamiento; sin embargo, la mayor parte
de las neoplasias son diagnosticadas en etapa avanzada, lo
que se traduce en pocas posibilidades de curacion, altos
costos para su diagnostico y tratamiento y un mayor sufri-
miento de los pacientes y sus familias''2.

El diagnéstico tardio y el deseo de recibir tratamiento an-
tineoplasico independientemente de las posibilidades de
algin beneficio, en ocasiones hacen excluyente (de manera
equivocada) el implementar un manejo de cuidados paliati-
vos oportunamente’*®, En México, un porcentaje importan-
te de pacientes con cancer en fase avanzada podrian aliviar
su sufrimiento y mejorar la calidad de vida, al incorporar la
medicina paliativa dentro de un plan integral de control del
cancer (fig. 1).

Es importante mencionar que los pacientes con cancer
avanzado presentan multiples sintomas, que pueden ser ali-
viados con intervenciones de un bajo costo relativo. Igual-
mente, mejorar la atencion de las personas en fase
avanzada y terminal, es un elemento cualitativo esencial
del sistema de salud.

De acuerdo a la OMS, para abordar las necesidades de es-
tos pacientes y las de sus familias, es necesario un enfoque
de Salud Publica que garantice el acceso universal a los
servicios necesarios en todos los niveles de atencion del
sistema de salud (la estructura social también ha sufrido
modificaciones -la distribucion del trabajo y responsabilida-
des en el seno familiar ha cambiado radialmente, de modo
que se reducira el numero de cuidadores no profesionales-
familiares en su mayoria, que encontraran tiempo para pro-
veer apoyo y cuidados a personas al final de la vida-. Se
complican los retos que los sistemas de salud enfrentan

para “proveer cuidados efectivos y eficaces a mayor canti-
dad de gente al final de su vida”).

Definiciones

;Qué es la Medicina Paliativa?

La atencion paliativa es un enfoque que mejora la calidad
de vida de los pacientes y sus familiares, quienes se estan
enfrentando a los problemas asociados a una enfermedad
potencialmente mortal. Estos objetivos se alcanzan a través
de la prevencion y el alivio del sufrimiento, al identificar de
manera temprana las necesidades del paciente y familia,
realizando una evaluacion adecuada del estado del pacien-
te, sus sintomas y aplicando tratamientos para el alivio del
dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espiritua-
les17—19.

Los cuidados paliativos:

«  Proporcionan alivio del dolor y de otros sintomas.

e Son una afirmacion de la vida y consideran la muerte
como un proceso normal.

» No pretenden adelantar ni aplazar la muerte.

« Integran los aspectos psicologicos y espirituales en la
atencion del paciente.

« Ofrecen un sistema de apoyo para que el paciente
viva del modo mas activo posible, hasta el momento
de la muerte.

« Brindan un sistema de apoyo para que las familias
puedan sobrellevar la enfermedad del paciente y du-
rante el duelo.

« Utilizan un enfoque de equipo para abordar las nece-
sidades de los pacientes y sus familias, a lo largo de
la enfermedad y durante el duelo, si procede.

* Mejoran la calidad de vida y pueden influir positiva-
mente el transcurso de la enfermedad.
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e Se pueden aplicar en los primeros momentos de la
enfermedad, junto con otras terapias que pretenden
prolongar la vida, como la quimioterapia o la radiote-
rapia.

* Incluyen las investigaciones necesarias para com-
prender y manejar mejor complicaciones clinicas.

Fase terminal

Los criterios que definen la fase terminal son los siguientes:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e
incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tra-
tamiento especifico.

3. Presencia de numerosos problemas o sintomas inten-
sos, multiples, multifactoriales y cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equi-
po terapéutico, muy relacionado con la presencia,
explicita o no de la muerte.

Cuidador primario

La persona que encabeza el cuidado del paciente, es el en-
lace entre el paciente y el resto de la familia. Se debe dife-
renciar de las otras personas que ejecuten acciones de
cuidado. Su identificacion surge del consenso entre el pa-
ciente, la familia y el equipo.

Cuidados paliativos y politicas de salud

Los cuidados paliativos deben ser parte de las politicas de
salud del pais y son prioridades de Salud Publica?®?'. Desa-
fortunadamente, los esfuerzos realizados en México aunque
significativos, han estado mas bien dispersos, impulsados
por actores de distinta procedencia, desde angulos diferen-
tes y en regiones distintas del pais.

De acuerdo a la OMS, son necesarias 3 medidas:

o Establecer una politica gubernamental que garantice
la integracion de los servicios de cuidados paliativos
en la estructura y financiamiento del sistema nacio-
nal de salud.

e Crear una politica educativa que respalde la forma-
cion de los profesionales de la salud, de voluntarios y
del publico. En los profesionales de la salud es indis-
pensable incluir la materia de medicina paliativa en
el plan de estudios de pregrado y posgrado.

o Formular una politica de medicamentos que garanti-
ce la disponibilidad de los farmacos esenciales para
el manejo del dolor (en particular, analgésicos opioi-
des para aliviar el dolor moderado y severo), asi
como para otros sintomas y trastornos psicolégicos.

« Adicionalmente, es importante:

o Desarrollar de programas especificos de cuidados pa-
liativos con profesionales capacitados de los distintos
niveles de atencion.

o Impulsar la participacion activa de la comunidad en
todo el proceso de atencion. Esto sera posible con la
implementacion de un Programa Nacional de Cuida-
dos Paliativos.

:Donde nos encontramos en la actualidad?

Un grave problema en el pais es la falta de un Registro Na-
cional de Cancer. Estadisticas individuales de los distintos
centros seguramente no reflejan la dimension del problema;
sin embargo, por razones practicas ponemos a su considera-
cion las siguientes cifras del Instituto Nacional de Cancero-
logia (INCan).

En el periodo comprendido de enero a diciembre de 2010
fueron evaluados 7,359 pacientes en la preconsulta, el 80%
de estos enfermos fueron admitidos al hospital (5,596 pa-
cientes), 5,031 fueron vistos por los distintos Servicios de la
Institucién para iniciar tratamiento antineoplasico. De
acuerdo a estimaciones proporcionadas por el Dr. Angel He-
rrera Gomez, Subdirector del Cirugia, casi el 50% de estos
pacientes cursan con etapas avanzadas de la enfermedad y
recibiran tratamiento oncoldgico paliativo. En un periodo de
2 a 5 anos, estos pacientes requeriran algun tipo de cuidado
paliativo.

El 10% de los pacientes de primera vez de consulta al Ins-
tituto Nacional de Cancerologia (565), acudieron con cancer
avanzado en etapa terminal fuera de tratamiento oncologi-
co. Cabe mencionar que ninguno de estos pacientes se en-
contraba recibiendo opioides.

Los sitios del tumor mas frecuentes fueron de vias bilia-
res, pancreas e higado (30%), seguido de tubo digestivo
(18%), primario desconocido (17%). En contraste con los tu-
mores mas frecuentes vistos en la Institucion y en el pais;
mama, cérvico-uterino y prostata’®.

El nivel de actividad (Karnofsky y Escala de Actividad Pa-
liativa) en el 87% de los pacientes fue menor a 50. El 72% de
los enfermos tenian 5 o mas sintomas -dolor y fatiga fueron los
mas frecuentes-, mas de la mitad de los pacientes se encon-
traban caquécticos (61%), y/o con delirium.

La estancia promedio en el instituto de este grupo de pa-
cientes fue de 36.6 dias (mediana 11 dias, rango 1-270).
Casi la mitad de los pacientes vistos murieron antes de una
semana. Solamente el 3% de los pacientes tuvieron una su-
pervivencia mayor a 6 meses.

En relacion a los cuidadores, en un estudio realizado en el
Servicio de Cuidados Paliativos del INCan?, el perfil del cui-
dador primario de pacientes paliativos corresponde principal-
mente a mujeres de edad media, baja escolaridad,
dedicadas al hogar, con frecuencia afecciones fisicas y con
manifestaciones graves de depresion y ansiedad en altos
porcentajes. La carga de trabajo para éstas son largas y
complejas, conforme avanza la enfermedad, lo que impacta
importantemente la calidad de vida de éstas y sus familias.

Unidades de Cuidados Paliativos en el pais

De acuerdo a datos publicados recientemente en el Atlas de
Cuidados Paliativos en Latinoamérica?, existen en el pais 10
Unidades/Servicios de tercer nivel de Cuidados Paliativos; 4
de estos son exclusivamente de cuidados paliativos (INCan,
Instituto Nacional de Pediatria, Instituto Nacional de Neuro-
logia, Instituto Nacional de Cardiologia), y en 6 instituciones
se realizan funciones duales de Clinica del Dolor y Cuidados
Paliativos.

En el segundo nivel de atencion de acuerdo a este docu-
mento se identificaron 34 Servicios, la mayor parte de estos
con funciones duales de Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos.
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Figura 2 De acuerdo a las necesidades de los pacientes y sus familias se implementa la atencion médica necesaria. El Estado
asegura el acceso a cuidados paliativos en todos los niveles de atencion. Aquellos pacientes que requieran atencion especializada
para el manejo de sintomas, se atienden en el tercer nivel de atencion que establece vinculos y asesora al personal del segundo
nivel de atencion. En el segundo, se establecen vinculos con el primer nivel de atencion, que a su vez asesoran a los médicos
generales cercanos al domicilio del paciente. Modificado de: Schneider N, et al.2.

Llama la atencion el esfuerzo del Estado de México al imple-
mentar clinicas de cuidados paliativos a distintos niveles de
atencion, y el Unico sitio para internamiento de enfermos
cronicos de larga estancia (Hospital de Tepexpan).

En el primer nivel de atencion se han implementado a ni-
vel estatal y de manera privada, varias organizaciones con
actividades de cuidados paliativos, visita domiciliaria, apo-
yo psicolégico, consejeria, etc.

En México aun no existe una politica publica o estratégica
similar en la materia que responda a los requisitos minimos
que, segln las buenas practicas internacionales, son nece-
sarias para enfrentar los retos ya mencionados: 1) integrali-
dad; 2) maxima cobertura; 3) equidad en la provision y el
acceso; 4) calidad en la provision de la atencion, incluyendo
efectividad, eficiencia, accesibilidad, atencion continuada,

valores, satisfaccion de enfermos y familias y, 5) compromi-
so de evaluar y mostrar resultados?'. Pese a la importancia
del tema, no se puede avanzar en el proceso de abogar e
impulsar la adopcion de dicha politica publica o estrategia
similar, sin antes conocer cabalmente el contexto actual,
los actores relevantes involucrados, los recursos disponibles
0 que se necesitaran, las posibles alternativas de solucion,
asi como los pros y contras que éstas conllevan. Es decir, no
sera posible llamar la atencion de los actores involucrados
ni de los tomadores de decision, si no se cuenta con infor-
macion clara, contundente y suficiente. El punto de partida
para “disparar” la creacién e implementacion de una politi-
ca publica o estrategia nacional de cuidados paliativos es,
precisamente, contar con evidencia sobre las caracteristi-
cas y factores claves que determinarian su éxito.
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Legislacion

Ley Federal en Materia de Cuidados Paliativos: el dia 5 de
enero de 2009 fue publicado en el Diario Oficial de la Fede-
racion, la reforma el Articulo 184 de la Ley General de Salud
y se adiciona el Articulo 166 Bis, que contiene la Ley en
Materia de Cuidados Paliativos?. AUn cuando existe el mar-
co legal para implementar los cuidados paliativos en el pais;
no se ha publicado el reglamento de esta Ley.

En la Ciudad de México, la Ley de Voluntad Anticipada
para el Distrito Federal, publicada el 7 de enero de 2008,
contempla en el Articulo 41. Sefala que se incluirdn entre
otros manejos los Cuidados Paliativos en “enfermos en eta-
pa terminal®. Sin embargo, el reglamento a esta Ley modi-
ficado en 2012, no incluye los cuidados paliativos?.

Programas gubernamentales

El gobierno federal creé el Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PALIAR)?’, como parte de otro mas amplio llama-
do Sistema Integral de Calidad en Salud (SICALIDAD) (ROP
2011), el cual lleva un aio de implementacion?.

La Organizacion apoya a los paises a aumentar la disponi-
bilidad de drogas de bajo precio para el manejo del dolor,
impulsa programas comunitarios que incorporan los cuida-
dos paliativos en la atencion primaria y capacita al personal
de salud para brindar un sistema de soporte que incluya a
los cuidados paliativos como componente del tratamiento.

¢Donde queremos estar?

El Programa Nacional de Cuidados Paliativos en

el marco del Plan Nacional contra el Cancer

Los cuidados paliativos deben ser parte de las politicas de
salud del pais y son prioridades de Salud Publica?®?'. Desa-
fortunadamente, los esfuerzos realizados en México aunque
significativos, han estado mas bien dispersos, impulsados
por actores de distinta procedencia, desde angulos diferen-
tes y en regiones distintas del pais.

Proposito

Proporcionar la atencion necesaria para lograr el maximo
bienestar fisico, mental, social, espiritual, y el mayor alivio
del sufrimiento del paciente y su familia.

Mision

Brindar la mejor atencion paliativa posible desde el punto
de vista profesional, basados en evidencia cientifica, inte-
grando la atencion del paciente a lo largo de su enfermedad
hasta su muerte y, apoyando a sus familias durante este pe-
riodo y hasta el duelo.

Comprometerse a realizar investigacion de calidad con los
mas altos estandares éticos, para generar conocimientos y
encontrar mejores tratamientos para el alivio de sintomas,
y para mejorar los servicios de salud que se brindan a estos
pacientes.

Promover programas educativos para profesionales de la
salud y, propiciar el cambio en las politicas y practica de
la medicina paliativa.

Vision
La mejor atencion en salud y alivio al sufrimiento para pa-

cientes con enfermedades cronicas, avanzadas e incurables
y para sus familias.

Valores

Justicia, calidad, humanismo, excelencia, eficiencia, sensi-
bilidad, rectitud y compromiso.

Objetivo global de los cuidados paliativos

e Mejorar la calidad de vida de los pacientes de cancer y
sus familias.

« Garantizar que los servicios de cuidados paliativos esta-
blecidos como prioritarios se presten de manera inte-
gral, equitativa y sostenible.

Objetivos del proceso a corto plazo (en 5 afos): garan-
tizar que los estandares de cuidados paliativos oncold-
gicos (incluyendo el alivio del dolor), sean adoptados
progresivamente a escala nacional a todos los niveles
de la atencidn. Prestar atencion mediante servicios de
salud de atencidén primaria y domiciliaria.

Objetivos de resultados a medio plazo (5-10 afos): ga-
rantizar que mas del 30% de los pacientes en fase avan-
zada de todo el pais, reciba alivio del dolor y de otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales. Garanti-
zar que mas del 30% de los cuidadores tenga acceso al
apoyo adecuado.

Objetivos de resultados a largo plazo (10-15 ahos): ga-
rantizar que mas del 60% de los pacientes en fase avan-
zada de todo el pais, reciba alivio del dolor y de otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales. Garanti-
zar que mas del 60% de los cuidadores tenga acceso al
apoyo adecuado.

Areas de atencion de los cuidados paliativos:3°

1. Cuidado total: es considerar al enfermo de manera in-
tegral en el plano biopsicosocial (intelectual, social, fi-
nanciero y espiritual).

2. Manejoy control de sintomas: proporcionar alivio al do-
lor fisico-psiquico y a otros sintomas que aparecen a los
largo de la enfermedad, particularmente en la etapa
terminal, mejorar calidad de vida, considerando el
riesgo-beneficio.

3. Apoyo psicosocial: brindar estrategias para detectar y
afrontar las causas del sufrimiento (abandono, disminucion
de la autoestima, temores, miedos, sintomas no tratados,
etc). Extender el apoyo a cuidadores y familia.

4, Respeto y consideracion de los aspectos espirituales,
culturales y econdmicos del paciente y a la familia.

5. Manejo del estrés y autocuidado del personal que pro-
vee los cuidados paliativos: no puede ser pasado por
alto, ya que para poder cuidar a otros, el personal de
salud tiene que saber cuidar de si mismo, conociendo sus
posibilidades y limitaciones, entendiendo sus propias pos-
turas emocionales, intelectuales y socioculturales
ante la muerte de los pacientes, detectando a tiempo
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signos de desgaste (burn-out), para asi tomar las medi-
das que lo eviten. Las instituciones de salud tienen la
responsabilidad de que al personal de salud que partici-
pa en este programa, reciba la atencion necesaria para
prevenir el desgaste.

Ejecucion del Programa

Modalidades de atencion

El Programa Nacional de Cuidados Paliativos se ejecutara a
través de 4 modalidades asistenciales basicas:

« Domiciliaria.

e Virtual.

« Ambulatoria.

o Hospitalaria.

« Cada modalidad desarrollara las siguientes areas:
* Objetivos.

« Lineas de accion.

« Recursos (humanos, de apoyo y logistica).

« Normas o procedimientos.

» Criterios de ingreso a la modalidad.

* Registros.

« Medicacion.

e Guias y protocolos.

e Supervision.

« Referencia-contrarreferencia.

A lo largo de la enfermedad, el paciente podra requerir
cualquiera de estas modalidades de tratamiento y recibir
manejo en los distintos niveles de atencion, como lo mues-
tra la figura 1.

Es importante considerar las limitaciones existentes en
el pais y establecer prioridades, para garantizar los cui-
dados paliativos en los pacientes oncoldgicos®'. Tenemos
fortalezas que hacen posible la implementacion de éstos,
ya que existe la legislacion necesaria; sin embargo, se
debe impulsar la elaboracion y publicacion del Regla-
mento de esta Ley.

Si bien la OMS impulsa la atenciéon domiciliaria, sabemos
que esto es dificil en el tercer nivel de atencion, por lo que
consideramos importante fortalecer el primer y segundo ni-
vel de atencion. La figura 2 muestra el modelo aleman, que
incorpora en la atencion paliativa estos niveles de atencion
e involucra a la comunidad?.

Atencion domiciliaria

Justificacion
Estudios realizados en diferentes paises sugieren que mas
del 90% de aquellos que padecen una enfermedad terminal,
pasan la mayor parte de su Ultimo afo de vida en su casa, y
un gran porcentaje de ellos desearia morir en su domicilio.
En funcion de lo anterior, y siempre que las condiciones cli-
nicas, animicas y sociales lo permitan, se procura favorecer
la atencion en casa.

Llevar los servicios del tercer nivel de atencion a domici-
lio puede resultar costoso, por lo que es importante la vin-
culacion con el primer nivel de atencion?.

Objetivo
Brindar asistencia domiciliaria a pacientes en etapa termi-
nal.
Criterios de ingreso a la atencion domiciliaria en cuidados
paliativos:
1. Criterios de enfermedad terminal definidos (paciente
fuera de tratamiento curativo).

2. Que el paciente realmente desee estar en su hogar.

3. Que la familia desee y pueda atender al paciente.

4. Que exista un cuidador primario.

5. Solicitud expresa del paciente o del familiar de la
atencion.

6. Referencia por parte del médico.

7. Que el entorno social y familiar del paciente sea ac-

cesible a la capacidad de respuesta del equipo de
cuidados paliativos.

La atencion se inicia al valorar al paciente y capacitar al
cuidador primario; finaliza con el seguimiento del duelo de
los familiares.

Beneficiarios: pacientes con enfermedad terminal avanza-
da. La familia es el nicleo fundamental de apoyo al enfer-
mo.

Recursos requeridos

e Médico(a), enfermera(o), psicologo(a).

« Posibilidad de transporte y comunicacion entre el equi-
po, el cuidador, la familia y el paciente.

Modalidad de atencion ambulatoria

Justificacion

La atencion ambulatoria es el principal mecanismo a través
del cual el paciente tiene acceso a cuidados paliativos. Es
una oportunidad que le permite a los pacientes romper con
la rutina diaria. Sin embargo, es importante considerar las
condiciones del paciente y las posibilidades de traslado has-
ta la institucion.

Objetivo
Garantizar el seguimiento ambulatorio de pacientes con
cancer avanzado.
Criterios de ingreso para la atencion ambulatoria en cui-
dados paliativos:
1. Criterios de enfermedad terminal definidos (paciente
fuera de tratamiento curativo).
2. Que la familia y/o el paciente deseen y puedan acu-
dir a los servicios de atencion ambulatoria.
3. Que exista un cuidador primario identificado y moti-
vado.
4. Referencia por parte del médico.

Recursos requeridos

e Médico(a), enfermera(o), trabajador(a) social, miem-
bro del equipo de salud mental.

« Deberan existir consultas de cuidados paliativos en to-
dos los hospitales.
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Lineas de accion para la atencion ambulatoria

Existen 2 alternativas basicas para la atencion ambulatoria:
1. La atencion directa al paciente.
2. La atencion a través del cuidador.

Atencion directa al paciente

Cuando el enfermo es ambulatorio acudira a la consulta con la
hoja de interconsulta del médico referente. Es importante que
al ser referido, la hoja de interconsulta o referencia cuente con
la informacion necesaria y explicitamente indique que el pa-
ciente se encuentra fuera de tratamiento curativo.

Los pacientes que acuden a consulta generalmente pre-
sentan diversos sintomas, por lo que el médico debera estar
capacitado para brindar atencion integral y tener la disponi-
bilidad de contar con personal de salud mental y trabajador
social, a quien pueda referirse los casos.

Atencion a través del cuidador

Cuando un paciente no es capaz de asistir a la consulta debido
a que se ha deteriorado, sera necesario que pase al programa
de visitas domiciliarias. Sin embargo, cuando no es posible
atender al paciente en su domicilio, se debera implementar un
sistema de apoyo en casa a través de Cuidadores Primarios
Comprometidos. Este sistema consiste en instruir al cuidador en
forma adecuada e individualizada, en el manejo de sintomas y
procedimientos paliativos (para esto sera necesario guias de
manejo protocolizadas dirigidas a familiares, que se elaboraran
en cada nivel local segun la necesidad). Al no poder asistir al
domicilio de estos pacientes, se requiere que el cuidador o al-
gln familiar asista a la consulta regularmente para asesoria en
el manejo de nuevos sintomas, preparacion y apoyo psicoemo-
cional, y renovacion de recetas.

Normas de rendimiento en la atencién
ambulatoria de cuidados paliativos

Las consultas externas de Cuidados Paliativos tendran el si-

guiente rendimiento:

» Un paciente por hora, en casos de primera consulta o
subsecuente complicada.

+ Dos pacientes por hora, en el caso de citas de segui-
miento.

Proceso referencia-contrarreferencia

Cualquier médico especialista puede remitir a un enfermo
en fase terminal (fuera de tratamiento curativo) al equipo
de atencion de cuidados paliativos, en las consultas exter-
nas en las instituciones de salud.

De igual manera la persona en fase terminal o su familia
pueden optar por solicitar esta modalidad de atencion, si
las condiciones del paciente y la accesibilidad del servicio lo
permiten.

Modalidad de atencién hospitalaria
Justificacion

A pesar de los esfuerzos que se hacen para conseguir que los
pacientes con enfermedades terminales avanzadas

permanezcan en su domicilio, y fortalecer el envio tempra-
no a cuidados paliativos, algunas veces esto no es posible y
el enfermo es hospitalizado.

Objetivo

Brindar hospitalariamente el control adecuado de sintomas,

brindar apoyo emocional y ofrecer al paciente y su familia

orientacion para un buen control ambulatorio o en el domi-

cilio, de manera que no sea necesario regresar al hospital.
Criterios de ingreso a la atencion hospitalaria en cuidados

paliativos:
1. La dificultad para controlar algun sintoma o condi-
cion.
2. Familia muy reducida, disfuncional o carencia de fa-
milia.

3. La claudicacion fisica o emocional de los cuidadores
y/o familiares.

4. El deseo explicito del enfermo.

5. Laincapacidad evidente de los familiares para afron-
tar que el paciente muera en casa, entre otros.

Normas de atencion

Todo equipo de cuidados paliativos que se encuentre en el
area hospitalaria laborara en 3 areas:

1. Hospitalizacion.

2. Consulta externa.

3. Cuarto de urgencias.

La capacitacion en cuidados paliativos debe ser extensiva
a todo el personal de salud, incluyendo a aquellos que labo-
ran en el cuarto de urgencias. De esta manera, una vez
identificado el paciente en atencion paliativa se facilitara
su derivacion a areas de tratamiento y observacion.

Se procurara habilitar areas de tratamiento y observacion
para cuidados paliativos, donde se permita que los familia-
res acompanen al paciente.

Las hospitalizaciones deben ser cortas con atencion de ca-
lidad y con calidez, y procurar dar de alta al paciente en
cuanto se resuelvan los problemas que motivaron el ingreso.

Sin embargo, debe quedar claro que se presentaran casos
en los que el alta no sera posible y la muerte en el hospital
sera inevitable.

Durante las hospitalizaciones de pacientes en cuidados palia-
tivos se deben crear espacios para la interaccion continua del
paciente y su familia; asi como el contacto con personas, cosas
significativas para el mismo, incluyendo la visita de menores de
edad y la asistencia de sus dirigentes espirituales. Aunque las
acciones antes descritas implican la adecuacion de los regla-
mentos hospitalarios y la creacion de los ambientes para esta
interaccion, se reconoce la importancia del bienestar integral
del paciente en esta etapa de su vida.

Al dar de alta a los pacientes hospitalizados, su segui-
miento serd en la consulta externa hospitalaria, centro de
atencion de salud mas cercano, o incluirlo en el programa de
visitas domiciliarias de acuerdo a la condicion particular
de cada paciente.

Recursos requeridos

Es necesario que se disponga en cada instalacion hospitala-
ria un area especifica para cuidados paliativos, ya sean
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cuartos o camas asignadas dentro de los otros servicios,
pero cuando esto no es posible se utilizaran camas del hos-
pital en el area que se encuentren disponibles.

Sabiendo que los hospitales generales fueron creados mas
para curar que para cuidar, los equipos a nivel hospitalario
tienen una funcion educativa, con el objeto de elevar la
calidad de la atencion. Es una realidad que en la actualidad,
los hospitales poseen una alta tecnologia orientada al resta-
blecimiento de la salud, al tratamiento de enfermos y pro-
cesos potencialmente curables, no habiendo lugar, o por lo
menos no un lugar adecuado, para el enfermo con un proce-
so terminal. Puede suceder que se caiga en la tentacion de
prolongar la “vida” del paciente, empleando todos los me-
dios a nuestro alcance y llegandose a la “distanasia” o caer
en el otro extremo que es el “abandono” del mismo, al pre-
valecer el sentimiento de fracaso en el profesional, por no
poder cumplir su objetivo, que es “curar”.

Educacion

Objetivo
Capacitar el recurso humano y la comunidad en cuidados
paliativos, con un enfoque interdisciplinario.

Objetivos especificos
1. Promover y abogar por la inclusion en la formacion de
los estudiantes universitarios de las ciencias de la salud

y carreras afines al sector salud, contenidos basicos de

cuidados paliativos.

a. Inclusion en el plan de estudios de las ciencias de la
salud y carreras afines, como eje transversal, los
contenidos de cuidados paliativos

2. Desarrollar programas de educacion permanente a pro-
fesionales de la salud y disciplinas afines.

a. Cursos de Educacion Continua en Cuidados Paliativos.

b. Diplomados en Cuidados Paliativos con enfoque in-
terdisciplinario.

c. Eventos cientificos de Cuidados Paliativos Interdis-
ciplinarios para el manejo del paciente terminal en
su domicilio.

d. Posgrados Interdisciplinario en Cuidados Paliativos.

e. Educacion a distancia y virtual.

Contenido de los Programas en Cuidados
Paliativos

Generalidades de los cuidados paliativos.

Control y manejo de sintomas.

Control y manejo del dolor.

Manejo de duelo del paciente, la familia y personal de
salud.

Atencion emocional al paciente y familia.

Atencion espiritual.

Aspectos bioéticos y legales.

Prevencion del desgaste de los equipos de cuidados pa-
liativos.

9. Principios basicos de tanatologia.

10. Gestion de servicios en cuidados paliativos.

A wWwpN =

P Now

Conclusiones

- Los cuidados paliativos deben ser parte del Plan Nacio-
nal contra el Cancer.

- Es necesario establecer estandares de servicio en cui-
dados paliativos, basados en evidencia cientifica e in-
corporando los diferentes niveles de atencion.

- Esimportante la capacitacion de especialistas en cuida-
dos paliativos, pero también incorporar la ensefanza
en los programas de residencia en Oncologia y en médi-
cos generales.

- Debe impulsarse el acceso a opioides.

- La implementacion del reglamento de la Ley de Cuida-
dos paliativos es importante.
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tiva; Estado nutricio- cientes y la de sus familiares, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento. La intervencion
nal; México. nutricional en el paciente oncoldgico en terreno paliativo forma parte esencial del control de

los sintomas, el mantenimiento de un adecuado estado de hidratacion, preservando en lo posi-
ble el peso corporal y la composicion corporal. Es importante una deteccion a tiempo de algin
riesgo de malnutricion, para poder proporcionar el apoyo nutricio adecuado.

Objetivo: El objetivo de este trabajo es conocer el estado nutricional de los pacientes con
cancer avanzado que se encuentran en terreno paliativo, atendidos en el Instituto Nacional de
Cancerologia (INCan).

Métodos: Se incluyeron 100 pacientes, se registro género, edad, diabetes, hipertension arte-
rial, pérdida de peso, indice de masa corporal (IMC), recordatorio de 24 horas y Evaluacion
Global Subjetiva (EGS).

Resultados: De los 100 pacientes, el 61% fueron mujeres y el 39% masculino; la edad promedio
fue de 61.5 afos; la pérdida de peso se presento en el 68% de los pacientes y el resultado de la
evaluacion global subjetiva (EGS) muestra un 41% en desnutricion moderada, seguido de un 35%
para desnutricion severa. Se observd la relacion entre el diagnostico oncologico y el estado
nutricional (p=0.044).

Discusién: Los pacientes con cancer en terreno paliativo, presentan un alto grado de desnutri-
cion y una acelerada pérdida de peso, asi como una disminucion en el consumo energético.
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Assessment of the nutritional status in patients with advanced cancer, referred to
Palliative Care of the Instituto Nacional de Cancerologia, Mexico

Abstract

Introduction: Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and
their families through the prevention and relief of suffering. Nutritional intervention in cancer
patients in palliative field is an essential part of controlling symptoms, maintaining adequate
hydration status, preserving as much as possible the body weight and body composition. It is
important to timely detection of any risk of malnutrition in order to provide adequate nutritio-
nal support.

Objective: The aim of this study was to determine the nutritional status of patients with advan-
ced cancer who are in palliative ground, treated at the Instituto Nacional de Cancerologia (IN-
Can).

Methods: We included 100 patients, was recorded gender, age, diabetes, hypertension, weight
loss, body mass index (BMI), 24-hour recall and subjective global assessment (EGS).

Results: Of the 100 patients, 61% were female and 39% male, mean age was 61.5 years, weight
loss occurred in 68% of patients and the outcome of the EGS sample 41% in moderate malnutri-
tion followed by 35% for severe malnutrition. They looked at the relationship between cancer
diagnosis and nutritional status (p=0.044).

Discussion: Cancer patients in palliative ground, have a high degree of malnutrition and accele-
rated weight loss and a reduction in energy consumption.

Introduccion

Los cuidados paliativos son un enfoque que mejora la cali-
dad de vida de los pacientes y la de sus familiares que se
enfrentan al problema asociado con una enfermedad poten-
cialmente mortal, a través de la prevencion y alivio del su-
frimiento por medio de la identificacion temprana, el
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosocia-
les y espirituales. El reto de la evaluacion de la calidad de
vida en los cuidados paliativos, debe tener en cuenta las
perspectivas y prioridades de cada paciente y de sus fami-
liares'.

Los cuidados paliativos afirman la vida y consideran la
muerte como un proceso normal, y ni acelera ni pospone
muerte. El equipo de cuidados paliativos debe mostrar una
actitud de empatia. Deben respetar la dignidad de cada
persona durante la Gltima fase de la vida. Se deben dar opi-
niones en vez de consejos, pero siempre respetando las de-
cisiones del paciente. Los pacientes deben ser capaces para
elegir autonoma, libre y conscientemente?.

En México, los cuidados paliativos son programas de asis-
tencia que nacen a partir de brindar una mejor atencion de
los pacientes con cancer en etapa terminal. Existen diferen-
tes definiciones, sin embargo, la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), define a los cuidados paliativos como: “Los cui-
dados activos y totales que se brinda a los pacientes con
enfermedad que no responda al tratamiento curativo, su
principal objetivo es la de proporcionar calidad de vida,
evitando el sufrimiento del paciente y de su familia™3.

Los centros que brindan cuidados paliativos, deben estar
conformados por un equipo multidisciplinario, para que
cada especialista brinde una adecuada atencion al pacien-
te, sin embargo actualmente existen centros en los que no
se cuenta con una adecuada asesoria nutricional®.

La intervencion nutricional en el paciente oncoldgico en
terreno, es parte esencial del control de los sintomas, el
mantenimiento de un adecuado estado de hidratacion, pre-
servando en lo posible el peso corporal y la composicion
corporal (masa muscular y masa grasa vs. edema y ascitis).
Pero también va a depender de los deseos del paciente y de
su familia*.

Es importante una deteccion a tiempo de algun riesgo de
malnutricion, para poder proporcionar el apoyo nutricio
adecuado’. El apoyo de la nutricion artificial, ya sea por nu-
tricion enteral o nutricion parenteral, sigue siendo un tema
muy controvertido en pacientes con cancer en terreno pa-
liativo; la pérdida de peso y de apetito, son indicadores pre-
dominantes para indicar una nutriciéon parenteral, por el
contrario la ESPEN, recomienda que el primer apoyo nutri-
cional sea una nutricion enteral®.

La pérdida de peso en pacientes con cancer avanzado es
frecuente, se estima que entre un 30% a 80% de los pacien-
tes presenta una baja de peso. Aproximadamente, un 15%
presenta reducciones de peso habitualmente mayores a un
10%. Ademas presentan sintomas digestivos, los cuales afec-
tan su capacidad para alimentarse e hidratarse, por lo cual
se presenta un riesgo elevado de sufrir desnutricion. La des-
nutricion ocurre en aproximadamente un 40% a 80% de los
pacientes, y aproximadamente un 20% fallece por dicha
causa. La prevalencia de la desnutricion varia de un 50% a
un 80%, dependiendo del tumor, la localizacion, el estadio
de la enfermedad y el tratamiento recibido. La desnutricion
se acompaia generalmente por trastornos psicolégicos y
neuropsiquiatricos tales como la depresion, la cual causa
una marcada alteracion de la calidad de vida y una reduc-
cion drastica del estado funcional’°.

La Evaluacion Global Subjetiva (EGS) tiene como objetivo
identificar con precision el estado nutricional de los pacien-
tes, para diagnosticar desnutricion o riesgo de malnutricion,
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esta medicion nos ayuda a evitar un mayor deterioro y me-
jorar la calidad de vida de estos pacientes. Una limitacion
de esta herramienta es que solo se clasifica a los sujetos en
3 grupos, y no refleja cambios sutiles en el estado de nutri-
cion' 2,

La EGS es un método facil, no invasivo y de bajo costo
usado como tamizaje de estado nutricional, para la identifi-
cacion de pacientes desnutridos o en riesgo de desnutricion.
Originalmente fue desarrollado para identificar deterioro
del estado nutricional en pacientes sometidos a cirugia gas-
trointestinal, sin embargo, hoy en dia es empleada no sélo
para ese tipo de pacientes, y ha sido validada para distintos
tipos de poblaciones, incluidos los pacientes con cancer. La
EGS es considerada un método efectivo de evaluacion nutri-
cional, ya que sus resultados son equivalentes a los obteni-
dos mediante métodos objetivos. Esta evaluacion combina
antecedentes clinicos (cambio en peso, cambio en la ingesta
alimenticia, sintomas gastrointestinales, modificacion de
la capacidad funcional), junto con el examen fisico (pérdida
de grasa subcutanea, atrofia muscular, edema de tobillos o
sacro y ascitis)'>,

La EGS-GP, es una adaptacion del método anterior, especi-
ficamente para pacientes con cancer, que fue realizada en
el ano 1994 por Ottery et al. Incluye preguntas adicionales
sobre sintomas nutricionales y pérdida de peso a corto pla-
zo; fue disenado para que los componentes de la historia
clinica fueran completados por el paciente .

Recientemente, la utilidad de método calificado como
mas sencillo para el screening de desnutricion ha sido estu-
diada por Gémez-Candela et al. Dicho método consistente en
evaluacion sélo de 3 items: la pérdida de peso, cambio en la
actividad fisica y la ingesta alimenticia, estos mostraron una
correlacion positiva con la EGS-GP al momento de diagnosti-
car desnutricion'.

La British Association for Parenteral and enteral Nutri-
tion (BAPEN), recomienda que las mediciones utilizada para
la desnutricion, deberian basarse en los cambios del indice
de masa corporal (IMC) y en el porcentaje de pérdida de
peso. Bei-Wen Wu et al., menciona en su estudio que el IMC
y los cambios de porcentaje de pérdida de peso, sélo identi-
ficaron una pequena parte de individuos en riesgo de desnu-
tricion, por lo cual sugieren que el IMC no puede evaluar con
precision malnutricion en pacientes con cancer'"'2,

Los analisis bioquimicos también son marcadores sensi-
bles del estado de nutricion. La albumina, prealbumina y
transferrina son biomarcadores Utiles de la desnutricion. La
albamina refleja el contenido total de proteina del cuerpo y
se reduce durante la inflamacion crénica. La prealbdmina se
encontré que era un sensible indicador del estado nutricio-
nal en pacientes con cancer, y un fuerte predictor de la su-
pervivencia seroldgica en pacientes terminales con cancer’.

Justificacion

A diferencia de otros tratamientos médicos, la alimentacion
y la hidratacion juegan un papel muy importante y simbdli-
co en nuestra cultura. Dar de comer y beber es una accion
humana significativa de respeto a la vida y de cuidado a
nuestros semejantes. Habra que determinar las circuns-
tancias en que su uso ofrece un claro beneficio para el
paciente, o si por el contrario estas medidas pueden ser
desproporcionadas o futiles. Por ello, tendremos que

emplear mucho tiempo y paciencia para educar a los fami-
liares que el deterioro que presenta el enfermo es conse-
cuencia de la situacion avanzada de la enfermedad y no
porque la alimentacion sea insuficiente.

No debemos forzar al enfermo a comer mas de lo que le
apetece porque puede generar mucho malestar y ansiedad
en el mismo, puede provocarle nausea, vomito e incluso
sentimientos de culpa.

Los cuidados paliativos afirman la vida y consideran la
muerte como un proceso normal, y ni acelera ni pospone
muerte. El equipo de cuidados paliativos debe mostrar una
actitud de empatia. Deben respetar la dignidad de cada
persona durante la Ultima fase de la vida. Se deben dar opi-
niones en vez de consejos, pero siempre respetando las de-
cisiones del paciente. Los pacientes deben ser capaces
de elegir autonomo, libre y conscientemente.

El objetivo principal de los cuidados paliativos es mejorar
la calidad de vida del paciente, entonces la nutricion juega
un papel muy importante ya que es primordial mantener la
nutricion oral, proporcionando asesoramiento nutricional.
El apoyo nutricional enteral ha mostrado efectos inconsis-
tentes sobre la supervivencia y calidad de vida; y las prue-
bas con nutricion parenteral adn son insuficientes. Las
consideraciones éticas acerca de la provision de alimentos e
hidratacion en la atencion final de su vida en los pacientes
oncologicos terminales se discuten. El estado nutricional
debe ser evaluado temprano y regularmente durante el tra-
tamiento, usando las herramientas apropiadas.

En la mayoria de los casos, los pacientes oncoldgicos pre-
sentan una pérdida de peso y disminucion en el consumo de
energia que conlleva a la desnutricion, ésta Ultima es un
grave problema en términos de morbilidad y mortalidad. Por
lo cual, resulta prioritario y necesario tener los cuidados
adecuados, ya que en la mayoria de ellos se carece de infor-
macion y los cuidados paliativos son insuficientes, nulos o
mal desarrollados.

Debido a esto, es de suma importancia identificar si el
paciente presenta algun tipo de desnutricion, para asi poder
abordar el problema. Con los datos obtenidos en el presente
estudio, se disenaran estrategias y herramientas preventi-
vas y/o correctivas para frenar la desnutricion es este tipo
de paciente, reduciendo la mortalidad prematura por dicha
causa. Se debe manejar un adecuado asesoramiento nu-
tricional, para que los pacientes puedan tener una mejor
calidad de vida.

La EGS-GP seria una herramienta preventiva mejor que la
EGS para evaluar cambios nutricionales sutiles en el tiempo,
dado que los cambios en la puntuacién de calificacion pue-
den reflejar cambios de importancia clinica. Isenring et al.
también concluye que la EGS ha demostrado ser adecuada
para pacientes con cancer, pero la EGS-GP es mas especifi-
ca, ya que considera los cambios mas agudos en el peso, la
dieta y una gama mas amplia de sintomas del impacto nutri-
cional que pueden experimentar los pacientes oncologicos.

Pero se puede inferir que a pesar de los distintos y varia-
dos indicadores de evaluacion del estado nutricional dispo-
nibles, alin no se cuenta con un “gold standard” para el
diagnostico del estado nutricional de los pacientes con can-
cer, situacion que se asemeja a la de otros grupos de pa-
cientes.

Los parametros bioquimicos usados de rutina, si bien son
buenos indicadores de condicion nutricional en la poblacion
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general, presentan en estos pacientes el inconveniente de
ser modificados por factores propios de esta enfermedad,
como el estado de inflamacion sistémica que se produce en
el cancer, sin embargo, podrian ser de mucha utilidad
en quienes no se encuentran en esta situacion.

El objetivo de este trabajo es conocer el estado nutricio-
nal de los pacientes con cancer que se encuentran en terre-
no paliativo, atendidos en el Instituto Nacional de
Cancerologia (INCan).

Métodos

Se realizo un estudio observacional, descriptivo, longitudi-
nal. Se incluyeron 100 pacientes con cancer en terreno pa-
liativo. Los datos se obtuvieron a través de la toma de
datos antropométricos, un recordatorio de 24 horas y la
EGS. A los pacientes que no se les pudo tomar antropometria
fueron excluidos del estudio. Se registraron las siguientes va-
riables: género, edad, diabetes mellitus (DM), hipertension
arterial, pérdida de peso, IMC, recordatorio de 24 horas y
EGS.

Se utilizd estadistica descriptiva para la presentacion de
los datos. Se realizo la prueba de Kolmogorov-Smirnov, para
determinar la distribucion de los datos. Las variables numé-
ricas se expresan como media + desviacion estandar y las
variables nominales en porcentaje. Se utilizo el paquete es-
tadistico SPSS v. 19.0 para realizar la estadistica descriptiva
e inferencial.

Resultados

Se estudiaron un total de 100 pacientes en terreno paliati-
vo, el 39% (n=39) corresponden al sexo masculino y el 61%
(n=61) al femenino. La edad promedio fue de 61.5 + 1.6
anos. El peso promedio fue de 52.8 + 1.2 Kg, mientras su
IMC fue de 21.4 + 0.4.

Los resultados de la pérdida de peso muestran que, el 68%
(n=68) de los pacientes la presentd, mientras que el 32% no
tuvieron pérdida de peso. Los resultados de la EGS muestran
un riesgo de desnutricion moderada en el 41% de los pacien-
tes, seguido de una desnutricion severa con un 35% y solo el
24% de los casos presenta un buen estado nutricional.

Se observo que el 44% de los pacientes tuvo un consumo
promedio en 24 horas de 501-1,000 Kcal, seguido de un 19%
con 1,001-1,200 Kcal, el 14% de 1,201-1,500, el 13% con <
500 Kcal y tan solo el 10% > 1,500 Kcal al dia.

Ademas de un diagnostico oncoldgico, se consideré la
presencia de enfermedades cronico degenerativas como DM
tipo 2 con un 15% (n=15) de los pacientes estudiados, mien-
tras que la hipertension arterial se reflejo en 13% (n=13) de
los pacientes.

La tabla 1 muestra las caracteristicas generales de los pa-
cientes, el diagndstico oncologico, pérdida de peso, estado
de nutricion y el consumo de calorias en 24 horas.

En la figura 1 podemos observar la relacion entre el diag-
noéstico oncolodgico y el estado nutricional (p=0.044); con
una mayor prevalencia de desnutricion severa para el can-
cer de pulmon, seguido del cancer de cabeza y cuello, y
canceres gastrointestinales.

Tabla 1 Caracteristicas basales

Variable n=100
Edad 61.5+1.6
Sexo Hombres 39
Mujeres 61
Peso (Kg) 52.8 +1.2
indice de masa 21.4+0.4
corporal
Diabetes 15
Hipertensiéon arterial 13
Diagnéstico Cancer 21
oncolégico ginecologico
Cancer urologico 8
Cancer 44
gastrointestinal
Cancer de pulmoén
Cancer de cabeza y 2
cuello
Otros 22
Pérdida de peso Si 68
No 32
Estado de nutricion  Buen estado de 24
nutricion
En riesgo o 41
desnutricion
moderada
Desnutricion severa 35
Consumo de calorias <500 13
(24 horas)
501-1,000 44
1,001-1,200 19
1,201-1,500 14
>1,500 10
Consumo de 42
suplemento
nutricional
Discusion

Con el envejecimiento de la poblacion mundial, la necesi-
dad y demanda de los cuidados paliativos aumentara ain
mas, se estima que la poblacion mundial mayor a 65 afnos se
incrementara durante los proximos 50 afos, aunado a que
gran parte de esta poblacion padece algln tipo de cancer, la
necesidad de atencion debe ser ain mayor’®.

El cancer es la principal causa de muerte en todo el mun-
do, entre los individuos de 35 a 64 anos a nivel mundial®.
Como se observa en la tabla 1, en nuestro estudio la media
de edad fue de 61.5 afnos y el 61% de la poblacion de estudio
fue representado por mujeres.



Estado de nutricion en pacientes con cancer avanzado, referidos a cuidados paliativos del INCan 227

80
70
60 *p=0.044
50 = Sin desnutricion
0 = Desnutricion
30 moderada
0 en riesgo
20 Desnutricion
severa
10
0 O
f & Q& & e &
RO SO
& & §F
S & & & ¢
SIT SR S SIS
S O S
< & S
o S
< o
(;b

Figura 1 Diagnostico oncoldgico y estado nutricional.

Es de gran interés que aunque la mayoria de los pacientes
con cancer avanzado pierden peso, este varia segln la loca-
lizacion, extension del tumor y la tardia intervencion de los
cuidados paliativos. Los pacientes con cancer de pulmon y
gastrointestinal tienden a perder una cantidad considerable
de peso, desde el principio de la enfermedad. Asi, los tumo-
res gastricos y pancreaticos ocasionan un deterioro rapido y
progresivo, mientras que los pacientes con cancer de mama
y algunos tipos de leucemia y linfoma presentan una menor
prevalencia de malnutricion. Hay también neoplasias que,
independientemente de su tamano, afectan a funciones re-
lacionadas con la capacidad de disponibilidad de nutrientes
o su ingesta, y originan desnutricion. Por otra parte, los es-
tadios avanzados de la enfermedad neoplasica se asocian
con una mayor prevalencia de malnutricion' 2. A pesar de
que la media de IMC en el estudio indica normalidad, el 68%
de la poblacion de estudio present6 pérdida de peso, el can-
cer de mayor prevalencia fue el gastrointestinal, seguido
del ginecoldgico, éste Ultimo debido a que mas de la mitad de
nuestra poblacién de estudio era femenina. Por otro lado en
la figura 1 se observa que el cancer de pulmon es el que
presenta mayor prevalencia de desnutricion severa, en se-
gundo lugar se encuentra el cancer de cabeza y cuello y en
tercer lugar el cancer gastrointestinal también con preva-
lencia de desnutricion severa.

La evaluacion del estado nutricional puede realizarse me-
diante diversos métodos, como el antropométrico, bioqui-
mico, dietético o clinicos. La Valoracion Global Subjetivo o
EGS fue desarrollada por Destky et al. en 1987, para hacer
una estimacion del estado nutricional mediante la historia
clinica y la exploracion fisica; valora la pérdida de peso,
ingesta, sintomas digestivos de enfermedad, capacidad fun-
cional, estrés metabolico, pérdida de grasa subcutanea o
masa muscular, edema y ascitis. La EGS clasifica los resulta-
dos en 3 grupos como se ha hecho anteriormente; los para-
metros mas importantes en el resultado final son la pérdida
de peso, la ingesta y la pérdida de grasa subcutanea o
mUsculo 22, La tabla 1 muestra que el 41% de la poblacion

presento un riesgo de desnutricion o desnutricion modera-
da, el 34% presentd desnutricion severa y solo el 24% pre-
sento buen estado de nutricion. Se observé también que el
44% consumia entre 501 y 1,000 Kcal al dia y s6lo el 10%
consumia mas de 1,500 Kcal al dia.

Conclusiones

Los pacientes con cancer en terreno paliativo, presentan un
alto grado de desnutricion y una acelerada pérdida de peso,
lo cual esta relacionado con la disminucion del consumo de
energia, debido a la sintomatologia, el tipo de cancer, envio
tardio a cuidados paliativos y pobreza alimentaria. En con-
traparte, la necesidad de la familia por sobrealimentar al
paciente, porque culturalmente se piensa que la pérdida de
peso es por no brindar alimentacion de calidad. Por lo que
es de suma importancia identificar de manera temprana al-
glin tipo de desnutricién, para implementar programas pre-
ventivos de abordaje del problema y retardar las posibles
consecuencias nutricias e hidricas, que se puedan presentar
durante la enfermedad. La propuesta a partir de este estu-
dio sera incorporar un adecuado asesoramiento nutricional,
con profesionales de la nutricion dentro del equipo de cui-
dados paliativos y que los pacientes puedan tener una mejor
calidad de vida, ya que se plantearan a futuro estrategias
para frenar una progresiva pérdida de peso.
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PALABRAS CLAVE

Cuidados paliativos Resumen La atencion domiciliaria es una necesidad basica para los pacientes oncologicos del
domiciliarios; Cancer Servicio de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), quienes solicita-
terminal; Enfermedad ron pasar sus ultimos dias de vida en un ambiente confortable y con autonomia. Se implementd
oncologica terminal; la atencion domiciliaria paliativa a pacientes del tercer nivel, en conjunto con el primer nivel de
Control de sintomas; atencion para dar seguimiento, cuidados intradomiciliarios y elaboracion de certificado de de-
Fase terminal; Sitio de funcion en casa. La atencion domiciliaria se programé para pacientes con cancer en etapa
fallecimiento; Expe- terminal, con un indice Pronéstico Paliativo (PPI) mayor a un mes, vistos al menos en una oca-
riencia de los cuida- sion en el Servicio de Cuidados Paliativos del INCan y, que presentaran problemas para acudir a
dores; Atencion pri- la Institucion por bajo estado funcional o sintomas de dificil control. Uno o 2 equipos de cuida-
maria; México. dos paliativos realizaron una o 2 visitas en base al estado de cada paciente, se programo segui-

miento semanal o quincenal, y seguimiento telefonico hasta el momento de su fallecimiento.
Se realizaron visitas domiciliarias a 233 pacientes, el nivel socioecondmico en la mayoria de los
casos era bajo, con ingresos mensuales promedio por familia de 2,000.00 pesos mexicanos. Las ca-
racteristicas de las viviendas fueron modestas. El Karnofsky promedio fue de 40%, con una so-
brevida de 61 dias. El grupo con menor sobrevida fue los de tumores gastrointestinales (19.3
dias). En la visita inicial se monitorearon en promedio 8 sintomas (dolor 94%, anorexia 97%,
astenia 99% y fatiga en el 81%), y en la Ultima semana de vida, el nimero de sintomas era ma-
yor. El nUmero de visitas fueron 3, con una duracién de 50 minutos (rango 20 a 120 minutos). La
mayoria de las visitas fueron en la delegacion Iztapalapa y Tlalpan. El 95% de los pacientes fa-
llecieron en casa, el seguimiento y el acta de defuncion fue elaborada por el médico del primer
nivel de atencion. El 71% de los familiares acudieron a taller de duelo, y calificaron el servicio
como excelente.

* Autor para correspondencia: Servicio de Cuidados Paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia. Av. San Fernando N° 22, Colonia Sector
XVI, Delegacion Tlalpan, C.P. 14080, México D.F., México. Teléfono: 5628 0400, ext. 822. Correo electrénico: srallendep@incan.edu.mx (Sil-
via Allende-Pérez).
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The missing part in the current practice of medicine: home care in palliative oncologic
patients

Abstract Home care is a basic need for cancer patients in the palliative care service of the
Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) who requested to spend his last days of life in a
comfortable and with autonomy. Was implemented palliative home care patient in the third
level in conjunction with the primary care level to track, domiciliary care and home Death cer-
tificate? Home care was scheduled for cancer patients with end-stage Palliative Prognostic Index
(PPI) higher to one month, seen at least once at the INCan in the palliative care service and
submits problems to attend the institution for poor functional status and symptoms are difficult
to control. One or two palliative care teams performed one or two visits based on the status of
each patient, was scheduled weekly or biweekly and follow up to death was by telephone. We
include 233 Home visits; the socioeconomic level in most cases was low, with an average
monthly income of $ 2,000.00 per family. The characteristics of the homes were modest. The
average Karnofsky was 40%, with a survival of 61 days. The group was the lower survival of gas-
trointestinal tumors (19.3 days). At the initial visit were monitored an average of 8 symptoms
(pain 94%, anorexia 97%, asthenia 99% and fatigue 81%), and in the last week of life the number
of symptoms was greater. The number of visits was 3, with duration of 50 minutes (range 20-120
minutes). Most visits were in Tlalpan and Iztapalapa. 95% of the patients died at home, monito-
ring and the death certificate was produced by the first-level medical care. The 71% of family

attended the bereavement workshop rated the service as excellent.

Introduccion

En el Reino Unido, el 56%' de las personas muere en hospita-
les, se estima que el 90% de éstos tienen varios ingresos
hospitalarios en el Ultimo ano de vida?. La institucionaliza-
cion de la muerte es un tema que ocupa debates a nivel
mundial, desde la perspectiva del movimiento hospice y por
los altos costos de atencion en pacientes al final de la vida®,
por lo que en muchos paises han impulsado los modelos de
atencion domiciliaria’#®. Las preferencias de los pacientes
sugiere la predileccion de morir en casa; sin embargo, exis-
ten cuestionamientos sobre metodologia utilizada en gran
parte de éstos’.

La atencion domiciliaria consiste en el conjunto de activi-
dades de seguridad social y de ambito comunitario, que se
realizan en el domicilio de la persona con la finalidad de
detectar, valorar, dar soporte y seguimiento a los problemas
de salud del individuo o la familia, potenciando la autono-
mia y mejorando la calidad de vida en los pacientes termi-
nales por un equipo multidisciplinario, dado la complejidad
que representa’°,

En México, el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan)
fue el lider en la implementacion de la atencion domicilia-
ria en 1990, inicialmente para dar seguimiento a pacientes
del protocolo de morfina oral. Posteriormente, se incluye-
ron pacientes en cuidados paliativos, particularmente mu-
jeres con cancer cérvico-uterino en fase avanzada, quienes
presentaban en promedio 10 sintomas que deterioraban su
calidad de vida y deseaban pasar los Ultimos dias de vida
en casa''.

La Ley Federal de Cuidados Paliativos'? en el apartado de
los Derechos de los Enfermos en Situacion Terminal, el Ar-
ticulo 166 Bis 3, menciona la posibilidad de recibir los cuidados

paliativos en un domicilio particular. Asimismo, en el apar-
tado de las Facultades y Obligaciones de las Instituciones de
Salud en el Articulo 166 Bis 13, puntualiza que las Institucio-
nes del Sistema Nacional de Salud, proporcionaran los servi-
cios de orientacion, asesoria y seguimiento al enfermo en
situacion terminal y/o sus familiares o persona de confian-
za, en el caso de que los cuidados paliativos se realicen en
el domicilio particular. En este sentido, la atencion domici-
liaria en cuidados paliativos es un derecho de los mexicanos
y una responsabilidad de las instituciones de salud™.

De manera realista, el modelo de salud actual dificulta el
poder brindar este servicio, ya que en el primer nivel de
atencion es dificil manejar a pacientes terminales por la
complejidad para el manejo de sintomas y la falta de vincu-
lacion entre los distintos niveles de atencion.

Es importante enfatizar que para poder brindar atencion
en domicilio en los Ultimos dias de vida, se requiere una in-
fraestructura que incluso paises desarrollados no tienen'.

El proposito de este trabajo es presentar el proceso de
implementacion de visita domiciliaria en el Servicio de Cui-
dados Paliativos del INCan, vinculando la atencion de alta
especialidad con el primer nivel de atencion.

Métodos

Se incluyeron pacientes enviados al Servicio de Cuidados Pa-
liativos para control de sintomas, residentes en el Distrito
Federal de las delegaciones aledanas al sitio en donde se
encuentra el INCan, de noviembre de 2011 a noviembre de
2012.

Las visitas domiciliarias se programaron para pacientes
con cancer en etapa terminal con un indice Pronéstico
Paliativo (PPI) mayor a un mes, vistos al menos en una
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ocasion en el Servicio, que hubieran firmado consentimiento
informado y que solicitaran la visita domiciliaria por pro-
blemas para acudir a la Institucién por estado funcional o
sintomas de dificil control.

Las visitas se programaron con una semana de anticipa-
cion, cerciorandose de que el domicilio se encontrara den-
tro de la zona geografica establecida, con un teléfono para
confirmar la cita y las solicitudes fueron categorizadas se-
manalmente a través de “triage”.

De lunes a viernes, uno o 2 equipos de cuidados paliati-
vos, realizaban una o 2 visitas (en caso de cercania).

De acuerdo al estado de cada paciente, se programo se-
guimiento semanal o quincenal y seguimiento telefonico
hasta el momento de su fallecimiento.

Adicionalmente, se establece contacto con el primer nivel
de atencién para el seguimiento cercano a domicilio y tra-
mites administrativos en caso de fallecimiento.

No se incluyeron pacientes residentes en zonas no cu-
biertas en la visita domiciliaria, sin teléfono, con falta de
soporte familiar y psicosocial.

Equipo de cuidados paliativos

Los equipos de visita domiciliaria estan conformados por un
médico residente del Programa de Cuidados Paliativos,
un psicologo, un trabajador social y una enfermera.

El equipo esta liderado por un médico con experiencia
para el manejo de problemas complejos y dolor. El equipo
proporciona indicaciones médicas, control de farmacos y
cuidados generales, manejo de situaciones emergentes en
el proceso de agonia. Ademas del manejo de sintomas, el
equipo podia brindar apoyo psicoldgico, contencion, abor-
dar y prevenir la claudicacion familiar; conserjeria familiar,
aspectos organizacionales y administrativos del paciente,
familia; capacitacion de cuidador primario para la identifi-
cacion, evaluacion y consignacion de los sintomas en el dia-
rio.

Se evaluaron las diferencias demograficas, diagnostico,
caracteristicas médicas de los pacientes en estadio paliati-
vo, referencia al programa, sitio de atencion, tiempo de
permanencia, eleccion del sitio de fallecimiento por familia
y paciente, manejo farmacologico y procedimientos invasi-
vos para el control de sintomas, sobrevida, nimero de visitas
domiciliarias realizadas y encuesta de evaluacion de la cali-
dad del servicio recibido para familiares, que se aplico al
momento de regresar al Servicio de Cuidados Paliativos del
INCan para su terapia de duelo.

Resultados

En este periodo se realizaron visitas domiciliarias a 233 pa-
cientes, con las caracteristicas enlistadas en la tabla 1.

El nivel socioeconémico de los pacientes en la mayoria de
los casos era bajo, con ingresos mensuales promedio por fa-
milia de 2000.00 pesos mexicanos. Las caracteristicas de las
viviendas de los pacientes atendidos fueron modestas; el
28.1% de los pacientes visitados tenian alguna de las si-
guientes limitaciones: falta de iluminacion, construccion en
obra negra, con una o 2 habitaciones que incluia la cocina

El nivel de actividad (Karnofsky) promedio de los pacien-
tes en visita domiciliaria, fue de 40%, con una sobrevida
media de 61 dias. El grupo de pacientes con una menor

Tabla 1 Caracteristicas demograficas

NUmero de pacientes N=233
Sexo

Femenino 142 (60%)
Masculino 93 (40%)
Edad

Mediana 55.2 anos
Rango 18 a 92 anos
Sitios del tumor primario

Mama 20
Prostata 10
Cérvico-uterino 10
Pancreas 10
Gastrico 10
Sarcoma 6
Colon 5
Melanoma 5
Pulmon 5
Hepatico 5
Xeroderma pigmentoso 5
Renal 5
Rectal 5

sobrevida fueron los pacientes con tumores gastrointestina-
les (19.3 dias). Los pacientes presentaban un promedio de 8
sintomas en la visita inicial (principalmente, dolor 94%, ano-
rexia 97%, astenia 99% y fatiga 81%), y en la Gltima semana
de vida el nimero de sintomas era mayor (10) (tabla 2).

El nUmero promedio de visitas por pacientes fue 3, con
una duracion promedio de 50 minutos (rango 20 a 120 minu-
tos). La mayoria de los pacientes visitados provenian de la
delegacion Iztapalapa, seguidos de la delegacion Tlalpan.

Todos los pacientes en visita domiciliaria recibieron trata-
miento analgésico con opioides, refiriendo buen control del
dolor. Otros medicamentos fueron utilizados de acuerdo a la
sintomatologia del paciente, tratando de evitar la polifar-
macia.

EL 95% de los pacientes fallecieron en casa (por decision
propia) y el acta de defuncion fue elaborada por el médico
del primer nivel de atencion.

Los cuidadores informales primarios tenian edades con
rangos de 12 a 85 anos de edad, el 85% de los pacientes con-
taban so6lo con un cuidador. En cuanto a la escolaridad se
identificaron diferentes grados, pero el 60% de los cuidado-
res eran analfabetos. Todos los familiares recibieron por lo
menos una sesion de reforzamiento de diagnostico, pronos-
tico, signos de alarma, consejeria y educacion del proceso
de cuidados paliativos domiciliarios, asi como orientacion
sobre tramites administrativos.

Ningln paciente/familiar abandond el programa de aten-
cion paliativa en su hogar, y presentaron gran apego al tra-
tamiento.

Mas de la mitad de los familiares de los pacientes (71%),
acudieron a taller de duelo, y calificaron el servicio
brindado como excelente. Todos los usuarios tuvieron
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acceso a teleconsulta en la que nos reportaron la fecha del
fallecimiento, el sitio donde ocurrid, sintomas al final de la
vida y persona que elaboro el certificado de defuncion.

Finalmente, un alto porcentaje de los médicos del primer
nivel tuvieron contacto telefdnico con el Servicio.
Discusion
En México, la atencidon domiciliaria es un derecho de los pa-
cientes en fase terminal y una obligacion de las instituciones de
salud, sin embargo, no existe la infraestructura necesaria
para realizar esta actividad. El INCan es uno de los pocos
hospitales de alta especialidad en adultos que brinda visita
domiciliaria, con las restricciones ya mencionadas.

Este trabajo muestra que la mayor parte de los pacientes
que tuvieron este tipo de atencion prefirieron morir en
casa, y los familiares refirieron que la atencion brindada fue
de excelencia. Un factor importante para poder brindar
este servicio es, por un lado contar con el apoyo de médicos
en el primer nivel de atencion y, poder establecer un vincu-
lo telefonico entre el servicio brindado en el tercer nivel de
atencion con el paciente y el médico de primer nivel. El
construir puentes de comunicacion con los médicos genera-
les de primer contacto para que den seguimiento al plan
terapéutico como lo demostramos en el presente estudio,
es una forma de integrar y capacitar a estos médicos a aten-
der pacientes sin opciones de tratamiento etioldgico, en los
Ultimos dias de vida. Consideramos que esta estrategia es
una forma de garantizar una atencion de calidad a pacien-
tes terminales™.

La atencion domiciliaria evita desplazamientos incomodos
y costosos al hospital, reduce los ingresos hospitalarios y
visitas a los Servicios de Urgencias, mejorando la calidad de
los Gltimos dias de vida, asi como respetando la dignidad y
el deseo del paciente de morir en casa y finalmente, apo-
yando en la elaboracion del duelo™.

Sin embargo, es necesario reconocer cuales son los crite-
rios de envid a un paciente terminal al domicilio: paciente
con enfermedad oncoldgica o no oncologica en terreno pa-
liativo con mdltiples sintomas fisicos, psicologicos, sociales
y espirituales; sobrevida limitada (6 meses) y un estado fun-
cional bajo (Karnofsky < 50%); debilidad, fatiga, alteracio-
nes neuroldgicas (delirium, paraplejia) y potencialidad de
fractura o fractura patologica; domicilio en condiciones
de habitabilidad y contar con un cuidador informal primario
o cuidador formal (enfermeria).

El apoyo del equipo de cuidados paliativos esta en primer
lugar con el cuidador, y este trabajo destaca la complejidad
de poder brindar una adecuada atencidon en el domicilio,
dado que el 60% de los cuidadores son analfabetos, la comu-
nicacion entre el equipo de salud y la familia es esencial.

Parte del éxito de esta estrategia fue la preparacion del
cuidador/familia con informacion y educacion del proceso
de la enfermedad, plan de cuidados en domicilio, imple-
mentar diarios de sintomas, recetas con el manejo farmaco-
logico, resumen clinico y hoja de envid al médico primario
para el seguimiento/control del caso y elaboracion del cer-
tificado de defuncion. Ademas, realizar visitas domiciliarias
programadas para fortalecer la confianza del paciente, evi-
tando el sentimiento de abandono de su caso por el hospital
y el contacto telefénico para los cuidadores y familiares, e
incluso para el médico general.

Tabla 2 Sintomas presentes en los pacientes durante la
visita domiciliaria del Servicio de Cuidados Paliativos

Sintomas en la Gltima
semana de vida

Sintomas en visita inicial

% %
Melena 5  Nausea 22
Prurito 15  Caquexia maligna 35
Ictericia 30 Candidiasis oral 38
Caquexia 37 Diaforesis 39
Disnea 38 STD 40
Tos 38  Visién borrosa 42
Vomito 42 Dolor 56
Nausea 65 Insomnio 65
Estrefiimiento 78  Sed 68
Edema 78  Asterixis (tremor) 70
Fatiga 81  Alucinaciones 76
Insomnio 84  Ansiedad y miedo 78
Depresion 90 Boca seca 83
Dolor 94  Agitacion 87
Anorexia 97  Confusion mental 90
Astenia 99  Estrefiimiento 95

El 90% de los familiares y cuidadores primarios destaco la
importancia en la disminucion del estrés, ante la prepara-
cion previa al egreso hospitalario por el equipo multidisci-
plinario de cuidados paliativos. El conocimiento previo de
los acontecimientos relacionados con el proceso de la enfer-
medad, agonia y los tramites administrativos respecto al
fallecimiento en casa (consejeria), dio un panorama realista
y sin enganos, lo cual fue reportado por los familiares entre-
vistados.
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Financiamiento

No se recibi6 ningun patrocinio para llevar a cabo este ar-
ticulo.
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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidados paliativos; Introduccion: Predecir la supervivencia en pacientes con cancer y enfermedad terminal es vial
Predictores de supervi- para la toma de decisiones, pero son inexactas y optimistas. La estimacion ayuda a planear la
vencia; Paciente ter- intervencion farmacoldgica estimando los riesgos y beneficios de un tratamiento especifico. En
minal; Escala Pronds- el paciente oncologico se pueden agrupar los parametros predictivos en 3 bloques diferentes:
tica Paliativa; indice signos y sintomas clinicos, datos analiticos e impresion clinica del profesional. La escala de
Pronostico Paliativo; Karnofsky aunque ha demostrado validez y confianza interna, es dificil ubicar al 35% de los
Factores pronosticos; pacientes. El nivel de actividad paliativa (PPS) es mas utilizada en paciente oncoldgicos termi-
Cancer avanzado; Mé- nales. La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) recomienda utilizar de forma siste-
xico. matica escalas prondsticas, tales como la Escala Pronéstica Paliativa (PaP) y el Indice Pronésti-

co Paliativo (PPI). La limitacion del PaP a diferencia del PPI es la utilizacion de pruebas de
laboratorio y la omision de delirium. Cuando el PPl es mayor a 6 la sobrevida es menor a 3 se-
manas, con una sensibilidad del 80% y una especificidad del 77%. En este trabajo se evalud el
PPI evaluado en el Servicio de Cuidados Paliativos, del Instituto Nacional de Cancerologia (IN-
Can).

Material y métodos: Se incluyeron pacientes referidos al Servicio de Cuidados Paliativos del
INCan, por primera vez sin tratamiento antineoplasico, fueron evaluados de acuerdo a las 5
variables: ingesta oral, presencia o ausencia de edema, presencia o ausencia de disnea en re-
poso, delirium y PPS. Los pacientes con alimentacion enteral, gastrostomia o yeyunostomia,
fueron considerados con ingesta normal. En los casos en los cuales el delirium fue secundario a
alglin farmaco, se consideraron sin éste. Seis semanas después de la visita de primera vez, se
recolectaron los datos de los pacientes del expediente clinico electronico.

Resultados: se incluyeron 100 pacientes en este estudio, 55% tuvieron un PPl mayor a 4, el 35%
mayor a 6. ELl PPI resulté acertado en el 77%.

* Autor para correspondencia: Servicio de Cuidados Paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia. Av. San Fernando N° 22, Colonia Sector
XVI, Delegacion Tlalpan, C.P. 14080, México D.F., México. Teléfono: 5628 0400, ext. 822. Correo electronico: srallendep@incan.edu.mx (Sil-
via Allende-Pérez).
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Introduccion

Discusion: Se demostro sensibilidad del PPI para predecir la esperanza de vida de los pacientes
con cancer terminal mexicanos, parecido a la reportada en la literatura. Aunque habitualmente
se utiliza la evaluacion clinica para estimar la sobrevida de los pacientes con cancer, los mas
importantes son el PPS, la anorexia-caquexia, la disnea, la disfagia y el delirium. EL PPl es un
método sencillo con adecuada sensibilidad.

Usefulness of the Palliative Prognostic Index (PPI) in cancer patients

Abstracts

Introduction: Predicting survival in patients with cancer and terminal illness is critical to deci-
sion making but are inaccurate and optimistic. The estimate helps plan intervention drug estimating
the risks and benefits of specific treatment. In cancer patients can be grouped in three predic-
tive parameters different blocks: signs and symptoms, clinical laboratory data and printing
professional. The Karnofsky scale has demonstrated validity and internal confidence, but it is
difficult to locate the 35% of patients. The palliative activity level (PPS) is used in terminal can-
cer patients. The European Association for Palliative Care (EAPC) recommended scales consis-
tently predicted as the Palliative Outcome Scale (PAP) and the Palliative Prognostic Index (PPI).
Limiting PaP unlike the PPI is the use of laboratory tests and the omission of delirium. When the
PPI survival is more than 6 is less than 3 weeks, with a sensitivity of 80% and a specificity of 77%.
This study evaluated the PPI seen in the palliative care service of the Instituto Nacional de Can-
cerologia (INCan).

Material and methods: Patients referred to the Palliative Care Service INCan, first visit, without
antineoplastic treatment and were evaluated according to five variables: oral intake, presence
or absence of edema, presence or absence of dyspnea at rest, delirium and activity level (PPS).
Patients with enteral feeding, gastrostomy or jejunostomy were considered with normal intake.
In cases where the delirium was secondary to any drug were considered without delirium. Six
weeks after the first visit were collected patient data from electronic medical records.
Results: 100 patients were included in this study, 55% had a higher PPI to 4, 35% higher. The PPI
was successful in 77%.

Discussion: PPI sensitivity was shown to predict the life expectancy of patients with Mexican’s
terminal cancer, similar to that reported in the literature. Although commonly the used of clini-
cal assessment to estimate the survival of patients with cancer, the most important are the le-
vel of activity, the anorexia-cachexia, dyspnea, dysphagia and delirium. The PPl is a simple
method with adequate sensitivity.

Existen otras razones que justifican el poder predecir de
manera mas o menos exacta la sobrevida: proporcionar in-

Predecir la supervivencia en pacientes con enfermedad ter-
minal ha sido un tema central en la toma de decisiones; sin
embargo, la mayor parte de las veces son inexactas y opti-
mistas'.

El poder estimar la supervivencia es importante para pla-
near la intervencion farmacoldgica y estimar los riesgos
contra los beneficios de un tratamiento especifico>¢. Por
ejemplo, en caso de depresion la terapia farmacologica
requiere de al menos 2 semanas para ver mejoria, si la so-
brevida es menor a este tiempo resulta una medida inade-
cuada. Otro ejemplo, es el uso de midazolam para sedacion
paliativa, se desarrolla taquifilaxis después de 2 semanas y
se requiere una dosis mayor.

Aln cuando se ha demostrado el beneficio de iniciar los
cuidados paliativos tempranamente’, el no brindar trata-
miento paliativo las Gltimas semanas o meses de vida, re-
percute negativamente en la calidad de vida de este grupo
de pacientes®.

formacion acerca de su futuro a pacientes y familiares de
tal manera que puedan establecerse objetivos, priorida-
des y expectativas de los tratamientos; ayudar a los pacien-
tes para preparase ante la muerte; disefar politicas
relativas al uso y distribucion adecuadas de recursos y servi-
cios de apoyo, etc’.

En el paciente oncologico con supervivencia esperada me-
nor de 3 meses, los parametros con valor predictivo se pue-
den agrupar en 3 bloques diferentes: signos y sintomas
clinicos, datos analiticos e impresion clinica del profesional.
La prediccion de supervivencia clinica es la herramienta
mas utilizada; sin embargo, es subjetiva y depende de
la valoracion clinica del paciente, por lo que su exactitud
esta limitada a varios factores™.

Los signos y sintomas clinicos que han demostrado tener
significado pronostico son el nivel de actividad (PPS, perfor-
mance status), con un grado de recomendacion B; algunos
sintomas del sindrome de caquexia-anorexia (anorexia,
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pérdida de peso, disfagia y xerostomia), con un grado de
recomendacion B; la disnea, grado de recomendacion B; el
delirium y las alteraciones cognitivas, grado de recomenda-
cién B,

EL PPS bajo predice tiempos de supervivencia cortos; sin
embargo, el tener un PPS inicialmente alto, no necesaria-
mente predicen tiempos de supervivencia prolongados, y el
deterioro de éste indica una disminucién importante en
el prondstico de vida™.

Durante afos para valorar el PPS de los pacientes con can-
cer se ha utilizado el indice de Karnofsky (IK), descrito por
primera vez en 1948'3) y aunque ha demostrado validez y
coherencia interna, es dificil ubicar dentro de esta escala al
35% de los pacientes. Algunos autores califican el IK de anti-
cuado, ya que por ejemplo, un IK del 30% es indicacion de
hospitalizar al paciente. Dada la calidad de la atencion a los
pacientes oncologicos en situacion terminal en domicilio,
actualmente ésta no es una indicacién absoluta. El PPS es
mas frecuentemente utilizado en una evaluacion del pa-
ciente oncologico, en situacion terminal™.

EL PPS es una modificacion del IK, tiene 11 categorias con
valores de 0 a 100. Por la experiencia clinica con pacientes
moribundos, son 2 los factores importantes para medir el
PPS, la ingesta oral y el nivel de conciencia, los cuales no
son contemplados por el IK, y a diferencia de éste, no hace
referencia al lugar donde se presta la atencion al paciente.
El PPS ha mostrado tener significado pronostico.

Un grupo de trabajo de la Red de Investigacion de la Aso-
ciacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC), recomendd
el uso de la Escala Clinica de Prediccion de sobrevida y pro-
nostico™. Sin embargo, la exactitud de esta escala depende
de la experiencia clinica del médico''. Los indices de cali-
dad de vida y de los factores psicologicos per se tienen cier-
ta relevancia prondstica en las fases iniciales de la
enfermedad; sin embargo, cuando la esperanza de vida es
menor a 90 dias, adquieren mayor relevancia los sintomas
fisicos.

De acuerdo a la EAPC, en pacientes con cancer avanzado,
el estado fisico, los sintomas asociados con el sindrome de
anorexia-caquexia, la disnea y delirium, asi como algunos
parametros de laboratorio (leucocitosis, linfopenia y protei-
na C-reactiva), son los datos mas fuertemente asociados con el
pronostico de este grupo de pacientes. Una de las 6 recomen-
daciones del EAPC fue el uso sistematico de escalas pronds-
ticas. La Escala Pronostica Paliativa (PaP) y el indice
Pronéstico Paliativo (PPI). El PaP considera el IK, la presen-
cia o ausencia de disnea y anorexia, el conteo de leucocitos
y la prediccion clinica de sobrevida, esta escala ha sido va-
lidada en algunos paises, en pacientes que se encuentran
hospitalizados, siendo realizada por un especialista en me-
dicina paliativa o un oncédlogo™. La limitacion del PaP es la
omision de delirium y la dependencia de estudios de labora-
torio. Ambas escalas han sido validadas, demostrandose una
sensibilidad y especificidad aceptable para predecir la so-
brevida de los pacientes'®"°,

El PPI a diferencia de PaP, no requiere de estudios de la-
boratorio, lo que hace mas facil su uso?. La calificacion to-
tal del PPl se calcula por la suma de cada uno de estas
variables y el rango es de 0 a 15. Cuando el PPI es mayor de
6, la sobrevida es menor a 3 semanas y la sensibilidad es
de 80%, con especificidad del 85%. Un PPl mayor a 4, la

Tabla 1 indice Pronéstico Paliativo (PPI)

Nivel de actividad/sintomas

Nivel de actividad Puntaje

10-20 4

30-50 2.5

260 0

Ingesta oral

Severamente reducida 2.5

Moderadamente reducida

Normal 0
Edema

Presente

Ausente 0

Disnea al reposo

Presente 3.5

Ausente 0
Delirium

Presente

Ausente 0

sobrevida es de 6 semanas, la sensibilidad es de 80%, y la
especificidad del 77%%.

En la tabla 1, se muestra el puntaje asignado de acuerdo
al PPS y los sintomas presentes.

En este trabajo se evalud la utilidad del PPl en pacientes
con cancer, vistos por el Servicio de Cuidados Paliativos del
Instituto Nacional de Cancerologia (INCan).

Material y métodos

Se realizo un estudio descriptivo, abierto, observacional,
prospectivo, transversal.

Seleccion de pacientes

Se incluyeron pacientes referidos al Servicio de Cuidados
Paliativos del INCan por primera vez, entre julio y diciembre
de 2012, que no se encontraran recibiendo tratamiento on-
coldgico. La tabla 2 muestra la definicion de las variables
analizadas.

Descripcion de procedimientos

Todos los pacientes vistos por primera vez en el Servicio de
Cuidados Paliativos fuera de tratamiento oncologico, fueron
evaluados por médicos del Servicio, de acuerdo a las 5 va-
riables: ingesta oral, presencia o ausencia de edema, pre-
sencia o ausencia de disnea en reposo, delirium y PPS. Los
pacientes con alimentacion enteral, gastrostomia o yeyu-
nostomia, fueron considerados con ingesta normal. El deli-
rium se diagnostico de acuerdo a los criterios de DSM-IV. En
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Tabla 2 Definicion de variables

Tabla 3 Caracteristicas de los pacientes

Variable Indicador T1PO €3
variables
Normal
Ingesta oral il Nominal
Severamente
reducida
Edema SIS Nominal
Ausente
Disnea al Presente .
Nominal
descansar Ausente
Delirium SIS Nominal
Ausente
10-20
Estado fisico 30-50 Cuantitativa
> 60

los casos en los cuales el delirium fue secundario a algln
farmaco, fueron considerados como sin delirium.

Seis semanas después de la visita de primera vez, se
recolectaron los datos de los pacientes del expediente
clinico.

Adicionalmente, se recolectaron los datos demograficos y
los tipos de neoplasias.

Consideraciones éticas

De acuerdo a lo estipulado en el Reglamento de la Ley Ge-
neral de Salud en Materia de Investigacion, Titulo segundo,
Capitulo I, Articulo 17, Seccion I, se trata de una investiga-
cion sin riesgo, por lo que so6lo se obtuvieron los consenti-
mientos informados para la atencion paliativa y cuando
fuera el caso para el uso de opioides.

Resultados

Se incluyeron 100 pacientes en este estudio, las caracteris-
ticas demograficas y sitios de tumor se ilustran en la tabla 3.
El 47% se vio en hospitalizacion y el 53% en la consulta ex-
terna.

La tabla 4 muestra el porcentaje de pacientes en cada
una de las variables, mas de la mitad de los pacientes (51%),
tenia un PPS entre 30% y 50%; el 69% de los pacientes tenian
alteraciones en la ingesta; 51% presentaban edema; 28% dis-
nea en reposo; y 15% delirium.

EL 55% de los pacientes tuvieron un PPl mayor a 4. La tabla
5 muestra el porcentaje de pacientes de acuerdo al PPI, el
35% de los pacientes tuvieron un puntaje mayor a 6.

EL PPI resulto acertado en el 77% de los enfermos.

Informacion de los pacientes

NUmero de los pacientes 100
Hombres 57
Mujeres 43
Edad promedio 55.68
Rango 20 a 87 anos
Nivel socioeconémico*
1 36%
2 31%
3 14%
Seguro Popular/Seguro médico 19%
Sitios del tumor

Pulmonar 6%
Mama 12%
Colorrectal 9%
Rif6Nn 5%
Pancreas, hepatobiliar 14%
Ginecologico 12%
Esofago y gastrico 16%
Testiculo 6%
Melanoma maligno 8%
Hematologico 2%
Primario desconocido 10%

* El nivel 1y 2 son pacientes de escasos recursos.

Discusion

Los resultados de este estudio muestran una sensibilidad del
PPI para predecir la esperanza de vida de los pacientes con
cancer terminal parecida a la reportada en la literatura?'.
Los datos utilizados para aplicar esta escala no requieren
estudios de laboratorio, y pueden ser realizadas por médi-
cos no experimentados. Aunque habitualmente se utiliza la
evaluacion clinica para estimar la sobrevida de los pacientes
con cancer, distintos estudios han mostrado que ademas de
ser necesaria una amplia experiencia clinica, existe una ma-
yor especificidad cuando el paciente se encuentra en muy
buenas o muy malas condiciones?. Sin embargo, algunos da-
tos clinicos han mostrado ser significativos para el pronosti-
co de pacientes con cancer terminal. Los mas importantes
son el PPS, la anorexia-caquexia, la disnea, la disfagia y el
delirium?*%4, Estos sintomas son comunes a pacientes al final de
la vida, por lo que se denominan “la via comUn terminal”?.
Aunque el diseno de este estudio no permite medir la sensi-
bilidad de esta escala en nuestras manos, el porcentaje de
pacientes en quienes la estimacion fue correcta es similar a
la reportada en la literatura, adn cuando los pacientes in-
cluidos en el estudio fueron pacientes ambulatorios y hospi-
talizados. Vale la pena mencionar que los pacientes
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Tabla 4 Nivel de actividad y sintomas clinicos

Nivel de actividad N° de pacientes

10-20 5%
30-50 51 %
> 60 44 %
Ingesta oral
Severamente reducida 36 %
Moderadamente reducida 33%
Normal 31%
Edema
Presente 51%
Ausente 41 %

Disnea al reposo

Presente 28 %
Ausente 72 %
Delirium

Presente 15 %
Ausente 85 %

Tabla 5 La distribucion del puntaje del PPI

Puntaje Porcentaje de enfermos
0 17
1.0-2.0 16
2.5 7
3.0-4.0 6
4.5-6.0 19
6.5-8.0 13
8.5-10.0 12
10.5-12.0 5
12.5 0 mas 5

hospitalizados en el Instituto, no eran pacientes ingresados
a un modelo hospice, ya que no contamos con esta modali-
dad en la Institucion.

Consideramos que en el paciente oncoldgico es importan-
te tener en cuenta alguna escala de evaluacion prondstica,
y asi disefar el mejor tratamiento para el paciente, pensan-
do ademas de los aspectos médicos, en la situacion socioe-
condémica del mismo. El PPl es un método sencillo con
adecuada sensibilidad.

La debilidad que se encontro en el PPl de este estudio es
que, nuestros pacientes no representan la poblacion general
de aquellos con cancer que se atienden en la Unidad de
Cuidados Paliativos, lo cual plantea la necesidad de una
muestra mucho mas amplia para poder validarlo.

Consideramos que es una obligacion médica y moral el
estimar el tiempo de sobrevida, para poder establecer
el mejor tratamiento para el paciente y no como una sen-
tencia de muerte.
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PALABRAS CLAVE

Teleconsulta paliati- Resumen

va; Telemedicina pa- Introduccién: Las distancias para el acceso a los servicios de salud ha sido sefialada como una
liativa; Urgencias barrera importante para el seguimiento de los pacientes en cuidados paliativos; independien-
paliativas; Cuidado temente del mal estado general del enfermo, casi la mitad de la poblacion que se atiende en
domiciliario; México. el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), debe viajar al menos 3 horas para llegar a con-

sulta, por lo que el Servicio de Cuidados Paliativos de esta Institucion decidio implementar un
servicio innovador de atencion telefénica, en una de las ciudades mas poblada del mundo.
Métodos: Se realizo un estudio prospectivo de seguimiento telefonico a pacientes atendidos en
el Servicio de Cuidados Paliativos, de enero a mayo de 2012.

Resultados: Se reportaron un total de 1,165 procesos de atencion telefonicos, de éstas el 85%
fueron consultas telefdnicas que realizaron los familiares (hijos) y, 34% llamadas que corres-
pondieron a reporte de sintomas y, 20% a dudas en el tratamiento. El tiempo promedio de la
duracion de las consultas telefonicas fue de 5 minutos. Las llamadas de emergencia ocuparon
el 3.1%, y 10% fueron realizadas para el programa de teleseguimiento.

Discusién: El contar con via telefénica ha demostrado ser un valioso recurso para el seguimien-
to de los pacientes en cuidados paliativos. Los alcances de este programa son importantes,
particularmente en el Distrito Federal, donde la transportacion para un paciente paliativo es
compleja.
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Abstract

Introduction: The distances to access health services has been identified as a major barrier to
the monitoring of patients in palliative care, regardless of the patient’s poor general condition,
nearly half of the population served in the Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) must
travel at least three hours to get a consultation, so Palliative Care department of this institution
decided to implement an innovative call center in one of the world’s most populous cities.
Methods: We conducted a prospective study of telephone follow-up of patients from the pallia-
tive care service from January to May 2012.

Results: It reported a total of 1,165 telephone service processes, of these 85% were conducted
telephone consultations relatives (children) and 34% calls were for reported symptoms and 20%
in the treatment questions. The average duration of telephone consultations was five minutes.
Emergency calls occupied 3.1% and 10% were performed for telemonitoring program.
Discussion: Having the phone has proved a valuable resource for monitoring patients in palliati-
ve care. The scopes of this program are important, particularly in Mexico City where transpor-

tation for a palliative patient is complex.

Introduccion

La transiciéon epidemiologica del pais se traduce en un in-
cremento en el nUmero de enfermedades crénicas incura-
ble, entre éstas, el cancer'. Aln cuando existen esfuerzos
recientes para brindar una cobertura de salud universal en
el pais?, mas de la mitad de los mexicanos viven en situacion
de pobreza y alta marginacion (52.7% de las localidades del
pais)*®. Consecuentemente, existen importantes diferencias
en el acceso y la calidad de los servicios médicos, particu-
larmente para la poblacion mas vulnerable*, lo que se tra-
duce en diagnéstico tardio de patologia como el cancer'®",

El 10% de los pacientes de primera vez a consulta al Insti-
tuto Nacional de Cancerologia (INCan) (n=565), acudieron
con cancer avanzado en etapa terminal fuera de tratamien-
to oncologico. Es importante mencionar que los pacientes
con cancer avanzado presentan multiples sintomas, que
pueden ser aliviados con intervenciones de un bajo costo
relativo. Igualmente, mejorar la atencion de las personas en
fase avanzada y terminal, es un elemento cualitativo esen-
cial del sistema de salud™.

La atencion paliativa (Organizacién Mundial de la Salud
OMS, 2002) es un enfoque que mejora la calidad de vida
de los pacientes y sus familiares, quienes se estan en-
frentando a los problemas asociados a una enfermedad
potencialmente mortal. Estos objetivos se alcanzan a
través de la prevencion y el alivio del sufrimiento, al
identificar de manera temprana las necesidades del
paciente y la familia, realizando una evaluacion adecua-
da del estado del paciente, sus sintomas y aplicando
tratamientos para el alivio del dolor y otros problemas
fisicos, psicosociales y espirituales.

A la fecha existen muy pocos trabajos publicados sobre el
seguimiento de pacientes en cuidados paliativos y el nime-
ro de pacientes perdidos en paises de ingresos medios y ba-
jos, aunque las distancias para acceder a los servicios de
salud han sido sefaladas como una barrera importante para
los cuidados paliativos's.

Existe evidencia anecdotica que sugiere que los pacientes
tienen que recorrer grandes distancias para tener acceso a
los servicios de cuidados paliativos', este hecho fue corro-
borado con la revision de 600 pacientes vistos en el Servicio
de Cuidados Paliativos del INCan en 2010, en el que se en-
contré que el 30% de los pacientes se pierden después de la
primera consulta en este Servicio, razones por las cuales los
pacientes no fueron medidos. Sin embargo, independiente-
mente del mal estado general de los pacientes, casi la mi-
tad de la poblacion que se atiende en el Servicio debe viajar
al menos 3 horas para llegar al Instituto.

El “telecuidado” se define como los dispositivos técnicos y
practicas profesionales que se utilizan para brindar atencion
a distancia, a pacientes con enfermedades cronicas en su
domicilio®.

Existen pocos estudios que reporten esta forma de aten-
cion virtual a pacientes en cuidados paliativos; sin embargo,
existe consenso en que este tipo de atencion pudiera ser
una forma de atencion de estos pacientes en circunstancias
especificas'®'.

Con el afan de brindar atencion paliativa especializada a
pacientes con enfermedades terminales, quienes deseen
permanecer en su hogar en los Ultimos dias de vida, el Ser-
vicio de Cuidados Paliativos del INCan, decidi6 implementar
un servicio de atencion telefénica para los pacientes de este
Servicio.

Métodos

Se realizd un estudio prospectivo, de seguimiento telefoni-
co, a pacientes vistos en el Servicio de Cuidados Paliativos
de enero a mayo de 2012.

Se incluyeron las llamadas realizadas en este periodo que
hubieran sido anotadas en las hojas de censo y se recolectaron
datos socio-demograficos, diagnostico, motivo de la lla-
mada, datos del cuidador, recursos con los que cuenta para
la asistencia via telefénica, teléfono local, triage, plan im-
plementado (fig. 1).
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Figura 1. Atencion virtual en el Servicio de Cuidados Paliativos del
Instituto Nacional de Cancerologia, a través de un “centro de
llamadas”.

Resultados

Se recibieron un total de 1,165 llamadas telefonicas en este
periodo. La mayor parte de las llamadas fueron referentes
a pacientes del sexo femenino, entre la quinta y sexta déca-
da de la vida. Los diagnosticos mas frecuentes se ilustran en
la figura 2.

Las personas que principalmente realizan la llamada son
los hijos (34%) o algin otro familiar. De acuerdo a las carac-
teristicas de la poblacion que atendemos, no hubo llamadas
de cuidadores calificados.

La figura 3 muestra la procedencia de las llamadas, siendo
el Distrito Federal, el sitio de donde mas frecuentemente se
originaban.

El principal motivo de llamada telefénica fue reportar el
estado de salud del paciente y la respuesta al plan estable-
cido, como estrategia de la continuidad de cuidados paliati-
vos, el 20% descontrol de sintomas, 11% dolor y dudas
relacionadas a medicamentos prescritos (fig. 4).

La mayor parte de las llamadas que se recibieron no eran
urgencias (87%), solamente 3.1% de las llamadas lo eran. En
el 83% de los casos, las dudas fueron de tipo médico.

El tiempo promedio de duracion fue de 5 minutos, con un
rango de duracion de 3 a 20 minutos.

Discusion

La teleconsulta proporciona respuesta a dudas del paciente
o familiares de manera inmediata, es un instrumento que
brinda atencion especializada a pacientes en su domicilio,
lo que puede ser de gran utilidad para resolver problemas
complejos de atencion paliativa en el hogar'®.

Los alcances de este programa consideramos son impor-
tantes, particularmente en una ciudad tan grande y comple-
ja como el Distrito Federal.

Aun, cuando hasta ahora la mayor parte de las llamadas

son para reportar el estado del paciente y no son urgencias,
este modelo puede utilizarse en situaciones complejas.

15%

41% Ca. Higado

Ca. Gastrico
CaCu

» Ca. Prostata
13% Ca. Mama

13%

9% 9% Otros

Figura 2 Diagnostico de los pacientes atendidos en el “centro
de llamadas”.

48
30
22
D.F. Estado de Otros
México

Figura 3 Lugar de residencia de los pacientes, quienes utilizaron la
atencion virtual.

Dudas relacionadas
a medicamentos prescritos

Dolor
Cambio de cita

Descontrol de sintomas

Reporte de estado de paciente y
respuesta a plan implementado

Figura 4 Principales preguntas realizadas a los médicos en el
“centro de llamadas”.

La limitacion de este esfuerzo es la disponibilidad de re-
cursos (2 lineas telefdnicas) y el horario de atencion (9.14
horas). Es necesario ofrecer disponibilidad de atencion ur-
gente con la mayor cobertura horaria posible. Debido a su
sencillez, flexibilidad y bajo costo, el funcionamiento del
sistema de llamadas esta sorprendiendo en cuanto a su ca-
pacidad de adaptacion a las practicas y costumbres locales
de cuidados, ademas de las personalidades de los profesio-
nales sanitarios que usan el sistema'. Una justificacion im-
portante de la atencion virtual es el bajo costo.
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The importance of the informed consent in bioethics and the complexity of informing
the terminal patient their prognosis on the first visit: vision of the patient and family at
Instituto Nacional de Cancerologia

Abstract In Mexico, Informed Consent (IC) is an ethical obligation and a legal requirement
specified in laws however, some studies have suggested that the right to self-determination,
which is the basis of respect for patient autonomy movement Anglo-American applied ethics,
must be adapted to the particularities of the Mexican context. The majority of patients treated
at the Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) are women with breast or cervical neoplasia,
followed by cancers of the digestive tract. A significant percentage of patients seen are illitera-
te and more than half have six years or less of schooling. In terms of occupation, almost 70% of pa-
tients are unemployed or non-formal jobs, with monthly incomes of less than 3,000.00 pesos. We
conducted a qualitative, ethnographic and phenomenological method with participant observation
technique depth interviews with 10 cases. The situational collective case study was conducted
in the palliative care service. Our study showed that to ensure that the signing of IC in palliative
care is made by the patient and family is required to fully consider the physical and emotional
condition. The document should provide clear, concise and jargon explicit about palliative care,
models of care, referral and against reference. Your application will be accurate and in their
proper perspective the risk of iatrogenic informative according to the strict application stand-
point of patients and families surveyed. The vision of 95% of patients on the IC showed to be for

information about care and palliative medicine and signed the document.

Introduccion

El movimiento anglo-americano de ética aplicada, represen-
tado principalmente por L. Beauchamp y James F. Chil-
dress’, ha dominado la bioética internacional. Algunos
eticistas argumentan que existen principios éticos fundamenta-
les que deben ser aplicados transcultural y transnacional-
mente. No obstante, el énfasis dado a la autonomia del
paciente y al Consentimiento Informado (Cl), como la base
de estos principios, puede resultar extrano para muchas
otras culturas.

De acuerdo con la Asociacion Médica Americana?, el Cl es:
“Un proceso de comunicacion entre el paciente y su médi-
co, que tiene como resultado la autorizacion o un acuerdo
por parte del paciente para participar en una intervencion
médica especifica.” Para el Colegio de Médicos y Cirujanos
de la provincia canadiense de Alberta3, se considera que un
paciente es competente para dar su consentimiento: “... si
es capaz de entender lo que implica el tratamiento médico
que recibird, incluyendo el procedimiento, sus consecuen-
cias y los efectos que resulten si no recibe tratamiento”-.

Varios estudios han mostrado que, ya que las culturas son
diferentes, los valores occidentales que promueven el prin-
cipio de autonomia del paciente no necesariamente se apli-
can de manera universal®. De acuerdo a Young®: “El principio
occidental que enuncia la autonomia de decision asume una
concepcion subjetiva del bien y promueve el valor de la in-
dependencia individual”, y Blackhall et al.” subraya el mismo
punto: “Los factores étnicos son un elemento determinante en
la actitud de los pacientes en el momento de tomar decisio-
nes”.

En algunos paises, el principio de autonomia requiere pa-
sar por un proceso de decision familiar®. En este proceso de
toma de decisiones colectiva, los familiares reciben

informacion sobre el diagnoéstico del paciente y deciden so-
bre el tratamiento, a menudo sin consultar con el paciente
a quien por razones culturales no se le ha comunicado el
diagndstico.

En México, el Cl constituye una obligacion ética y un re-
quisito legal que se especifica en las leyes’; sin embargo,
algunos estudios han sugerido que el derecho a la autode-
terminacion, que es la base del respeto a la autonomia del
paciente del movimiento anglo-americano de ética aplica-
da, debe ser adaptado a las particularidades del contexto
mexicano.

Recibir el diagnostico de cancer resulta muy estresante, y
puede influir en la aceptacion del CI. Cuando con este diag-
nostico el paciente y su familia reciben la noticia de que la
enfermedad se encuentra avanzada y se envia a pacientes a
cuidados paliativos, surgen una serie de retos desde que el
médico debe considerar.

Los cuidados paliativos son los cuidados activos, totales y
globales que se brindan a las personas que cursan una enfer-
medad avanzada y fuera de la posibilidad razonable de cu-
racion. La Ley Federal en Materia de Cuidados Paliativos
hace explicita la necesidad de contar con un Cl por escrito
del enfermo en situacion terminal, ante 2 testigos, para los
tratamientos o medidas a tomar respecto de la enfermedad
terminal. Sin embargo, no existen trabajos reportados en el
pais que describan su experiencia en torno al Cl en este tipo
de pacientes, y por lo tanto, la complejidad inherente a
este proceso no es del todo conocida.

El Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) es un hospi-
tal de concentracion, en donde se combinan la atencion mé-
dica, la ensefanza y la investigacion. En la institucion se
reciben un promedio de 6,000 pacientes adultos al ano,
el 90% de estos pacientes ingresan a las distintas clinicas del
Instituto para recibir tratamiento, el cual en mas del 50% es
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Tabla 1 Preguntas realizadas

Paciente

Familia

{Por qué es importante la firma de Consentimiento
Informado de cuidados paliativos para usted como paciente?

;Qué utilidad le ve usted a firmar un Consentimiento
Informado de cuidados paliativos?

;Usted como familiar qué le parece que su paciente firmara
un Consentimiento Informado?

;Por qué considera importante que su paciente firme el
Consentimiento Informado en cuidados paliativos?

de tipo paliativo. La mayor parte de los pacientes atendidos
son mujeres con neoplasias de mama o cancer cérvico-ute-
rino, seguidos de canceres de tubo digestivo. Un porcentaje
importante de pacientes vistos son analfabetas, y mas de la
mitad tiene 6 afos o menos de escolaridad. En cuanto a
la ocupacion, casi el 70% de los enfermos estan desempleados o
con empleos no formales, con ingresos mensuales de menos
de 3,000.00 pesos mexicanos.

A estas caracteristicas socio-demograficas debemos sumar
las particularidades de los pacientes enviados al Servicio de
Cuidados Paliativos. Mas de la mitad de los pacientes aten-
didos (el 10% de la poblacion vista en la Institucién) acude al
hospital con cancer avanzado, sin opciones de manejo onco-
logico por el estado funcional. Estos pacientes tienen de 6 a
11 sintomas al momento de ser vistos, con frecuencia reciben
simultaneamente el diagndstico de cancer, la imposibilidad
de recibir tratamiento para la enfermedad y el envio a cui-
dados paliativos. En estas circunstancias, la obtencion del
Cl pudiera dar lugar a importantes interrogantes y dilemas
bioéticos.

El proposito del presente trabajo fue conocer la vision de
los pacientes y familiares que acuden al Servicio de Cuida-
dos Paliativos del INCan, sobre el CI que firman para recibir
tratamiento paliativo sintomatico al ingreso a la Institucion.

Metodologia

Se realizo una investigacion cualitativa, método etnografico
y fenomenoldgico con técnica de observacion participante,
con entrevistas a profundidad de 10 casos de estudio.

El estudio de casos colectivo situacional se llevo a cabo en
el Servicio de Cuidados Paliativos del INCan, en julio de
2012, a los pacientes oncologicos referidos por primera vez
y quienes firmarian un Cl para recibir tratamiento paliativo.
En la valoracion inicial se realizo la evaluacion de mini-men-
tal abreviado con puntaje maximo de 19 puntos, para cono-
cer la capacidad de decidir del paciente. El asentimiento de
familiares o responsables legales del paciente paliativo fue
realizado en caso de incapacidad para la decision por deterioro
fisico causado por la enfermedad, alteraciones del estado
de conciencia como delirium, alucinaciones o aquellos pa-
cientes que no hablaron espanol y de analfabetas no funcio-
nales; también estos casos fueron considerados.

Posterior al momento de la firma del consentimiento/
asentimiento para recibir tratamiento sintomatico paliativo
que fue leido por el médico, este abordaje se efectud en la
sala de hospital de dia del Servicio de Cuidados Paliativos,
posteriormente se realizd una entrevista semi-estructurada,
cara a cara con los pacientes que firmaron consentimiento,
y a sus familiares previo consentimiento verbal.

La informacion se almaceno en un diario de campo para
su analisis cualitativo de datos textuales. Para evitar sesgos
en las respuestas de los entrevistados, el entrevistador per-
manecio en el escenario de la sala del hospital de dia, con
vestimenta civil, no porto bata, ni gafete de la Institucion y
no intervino en ninguna accion dirigida al diagnéstico, ni
tratamiento paliativo del equipo médico. Se identifico como
investigador del INCan.

Se aplicaron 10 entrevistas de los casos seleccionados que
hubieran firmado Cl de cuidados paliativos o sus familiares,
s6lo un caso no fue entrevistado porque su familia lo impi-
dio, aunque el paciente si deseaba contestar nuestra entre-
vista.

Las preguntas surgieron a partir de la interpretacion de la
interaccion paciente/familiar-estrategias-médico, por un inte-
rés particular del investigador en torno al tratamiento metodo-
légico para la firma de Cl para recibir los cuidados paliativos.
La tabla 1 muestra las preguntas realizadas al paciente y a la
familia.

Toda la informacion fue recopilada en diario de campo y
una guia de observacion, por cada caso entrevistado.

Asimismo, se capturaron datos del expediente electronico
de la primera consulta médica del Servicio de Cuidados Paliati-
vos, las variables demograficas, nivel socioeconémico, esco-
laridad, servicio de referencia, diagnostico oncolodgico,
lugar de procedencia, sintomatologia medida con la escala
de ESAS (Edmonton symptom assessment system)'!.

Resultados

Caracteristicas socio-demograficas

Las caracteristicas de la poblacion estudiada como lo mues-
tra la tabla 2, son similares a las previamente descritas. La
edad promedio fue 56 afnos + 2.5, con rangos de 31 a 82
anos; la mayoria de los pacientes con primaria incompleta;
el nivel socioeconémico bajo, con ingresos por debajo de
3,000.00 pesos mexicanos al mes. La mayoria de los pacien-
tes 8/10 sufragaban los gastos del tratamiento con gastos de
bolsillo, y solamente 2/10 tenian acceso a través del Seguro
Popular. En cuanto al lugar de procedencia: 6 pacientes eran
del Distrito Federal, 2 del Estado de Morelos, uno de Hidalgo
y uno de Puebla.

Caracteristicas médicas

El 30% de los pacientes fueron referidos al Servicio de Cui-
dados Paliativos por la pre-consulta oncoldgica, y en ese
mismo dia tanto paciente como familiar se les confirmoé el
diagnostico de cancer avanzado y en etapa terminal, sin la
opcion de recibir tratamiento curativo. El 70% fueron
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Tabla 2 Caracteristicas poblacionales de los pacientes
entrevistados

Edad 56 + 2.5 afos

Sexo Femenino 75%, masculino 25%

Diagndstico Canceres gastrointestinales
74%

Nivel socioeconémico Nivel: 2 + 0.5 de 5y 2 casos
de SP

Escolaridad Quinto de primaria

Religion Catolica 94%, otras 6%

Procedencia Distrito Federal 6 pacientes y

foraneos 4 pacientes.

SP: Seguro Popular.

referidos por su médico oncélogo por falla terapéutica cura-
tiva para control sintomatico paliativo.

La mayoria de los pacientes atendidos cursaban con neo-
plasias gastrointestinales (74% estomago, esofago, via biliar
y pancreas), seguidos de canceres ginecologicos (16%, mamay
cérvix) y otros tipos de cancer (10%, pulmén y melanoma
maligno).

En cuanto a los sintomas medido con ESAS, el 92% de los pa-
cientes reportd dolor promedio 8/10, nausea y vomito 74%, as-
tenia y fatiga 85%, anorexia 72%, disnea 20%, ansiedad 30%,
depresion 65% e insomnio 42%. Ningin paciente reporté deli-
rium, alucinaciones o pérdida del estado de conciencia.

Evaluacion de la capacidad de decision

El examen mini-mental aplicado a todos los pacientes para
medir su capacidad al momento de la firma del Cl, fue en
promedio de 17 puntos, con rangos de 19 a 15, por lo que
todos los pacientes fueron incluidos en el estudio.

Solo un paciente no firmé Cl y su familiar firmo el asenti-
miento para proceder a implementar el manejo paliativo.

Analisis de las respuestas

En el analisis cualitativo de los diarios de campo se integra-
ron 2 categorias, la primera correspondio a los pacientes y
la segunda a los familiares. Cada una de las categorias arro-
jo 4 subcategorias.

En la categoria 1 (pacientes):

;Por qué es importante la firma de Cl de cuidados paliati-
vos para usted como paciente?

Para 9 pacientes la firma del Cl es “muy importante” vy,
“nada importante”, un paciente.

Los pacientes coincidieron en que se debe informar pero
en particular estando en el Servicio de Cuidados Paliativos,
porque ellos deben participar en las decisiones y tratamien-
to, asi como decidir libremente si autoriza o deniega el pro-
cedimiento propuesto por los médicos.

Es por ello que 9 pacientes le dan importancia al Cl, les
confiere el derecho a decidir con base al desarrollo y evolu-
cion de su enfermedad, respetando sus deseos con respecto

a las intervenciones médicas y ser participe en las decisio-
nes que afecta en sus cuidados al final de la vida.

La segunda pregunta ;Qué utilidad le ve usted firmar un C/
de cuidados paliativos?

Coincidio con las respuestas anteriores, para 9 pacientes
fue de “mucha utilidad” y un paciente como de “poca utili-
dad”. El Cl es un elemento que consideran los pacientes de
mucha utilidad, ya que pueden externar sus dudas e inquie-
tudes sobre su enfermedad y tratamiento, asi como a la in-
formacion que transmite el médico que debe ser clara, a su
ritmo, sin tecnicismos, sin mentiras y nunca privandole de
ninguna informacion al paciente aunque sea grave, como las
que se manejan en el Servicio de Cuidados Paliativos.

Sin embargo, un paciente no considera util la firma del Cl
y argumento: “Mi enfermedad va a seguir avanzando con mi
firma o sin ella, finalmente a lo que vine, se me nego, el
tratamiento curativo, en fin ya qué”

En la categoria 2, correspondiente a las entrevista de los
familiares que acompaharon al paciente a la consulta de
primera vez al Servicio de Cuidados Paliativos:

En la primera pregunta ;Usted como familiar qué le pare-
ce que firmara su paciente un CI?

En 9/10 familiares refirieron “estar de acuerdo” y en la
segunda subcategorias, un familiar refirié estar en contra
del procedimiento. Un familiar no estuvo de acuerdo en que
firmara el Cl y mencion6 “me niego que hablen con él, por-
que mi papa puede sufrir depresion por la noticiay acelerar
el proceso de la enfermedad y la muerte. También puede
desear suicidarse porque es débil, jyo lo conozco!”

Aunque no sea frecuente puede darse el supuesto de que
un paciente rechace ser informado sobre su proceso, diag-
nostico, prondstico, y esto conlleve a no firmar el consenti-
miento, sin embargo un familiar apoyo para que su paciente
firmara y se le informara sobre su tratamiento, ya que am-
bos deben de enfrentarse a la situacion.

La segunda pregunta realizada a los familiares ;Por qué
considera importante que su paciente firme el Cl en cuida-
dos paliativos? Se identificaron 2 subcategorias.

En una subcategoria, 9 entrevistados contestaron que fue
“muy importante”, mientras en la otra subcategoria, un fa-
miliar refirié que es “nada importante” la firma del Cl.

Los familiares consideran que es importante que su pa-
ciente firme el consentimiento: “Ellos tiene derecho a to-
mar sus propias decisiones y a vivir segun su plan de vida y
elegir su propio tratamiento o negarse al mismo. Nosotros
como familiares apoyamos lo que decidan sin culpas”.

Un punto importante que los familiares refieren con rela-
cion a la firma del Cl, es que el uso del lenguaje médico
debe adecuarse a las caracteristicas de cada paciente,
edad, nivel cultural y capacidad de compresion, para que no
se convierta en un obstaculo que impida la compresion ade-
cuada del mensaje hacia el paciente.

Discusion

El Cl es el proceso mediante el cual un individuo informado
y libre de coaccidn, acepta o no un determinado procedi-
miento médico. En torno a este documento existen multiples
publicaciones resaltado o cuestionando su pertinencia. En el
presente trabajo se presentan las opiniones de un grupo

de pacientes y sus familiares, con respecto a la utilidad del
Cl para brindar cuidados paliativos que se proponen ante
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el diagnostico de cancer avanzado y/o terminal. Paciente y
familiares que son referidos a los Servicios de Cuidados Pa-
liativos segiin lo marca la Ley Mexicana de Cuidados Paliati-
vos, deben firmar el documento para recibir tratamiento
paliativo sintomatico en las diferentes instituciones de sa-
lud y en su domicilio.

Nuestro estudio mostré que para asegurar que la firma del
Cl en cuidados paliativos sea realizada por el paciente y su
familia cabalmente, se requiere considerar la condicion fisi-
ca y emocional. El documento debe contener informacion
clara, concisa, explicita y sin tecnicismos sobre los trata-
mientos paliativos, modelos de atencion, referencia y con-
trarreferencia. Su aplicacion sera precisa y en su justa
dimension por el riesgo de iatrogenia informativa ante la
aplicacion estricta, segun el punto de vista de pacientes y
familiares encuestados (fig. 1).

La vision del 95% de los pacientes sobre el Cl mostro estar
a favor de la informacion sobre los cuidados y medicina pa-
liativa, firmando el documento. Expresaron que este proce-
dimiento se les debe aplicar siempre y cuando sus
condiciones fisicas (dolor, nausea, vomito, debilidad, etc.) y
psicologicas (ansiedad, miedo, enojo, depresion) lo permi-
tan, con el fin de aclarar sus dudas sobre el diagnostico,
prondstico y manejo sintomatico basado en la verdad, aun-
que sea duro para ellos hablar sobre este proceso.

EL Cl es mas complejo en pacientes de cuidados paliativos
vulnerables con niveles de conciencia disminuida, altera-
cion psicologica o psiquiatrica, pacientes geriatricos o pe-
diatricos, delegando la toma de decisiones a la familia o
responsable legal, creando controversia porque no estamos
ciertos de que ellos lo haran en beneficio primordial del
paciente, en nuestra serie la aplicacion de la prueba del mini-
mental fue de17/19 puntos en los pacientes, motivo por el
cual ninguno fue retirado del estudio.

En el 35% de los familiares de nuestra serie nos refirio te-
mor hacia la comunicacion del diagnostico y prondstico de
la enfermedad, y la funcion de los cuidados paliativos. La
informacion completa y clara, la perciben como agresiva
para sus enfermos y que precipitara la muerte prematuramen-
te por incremento o aparicion de depresion o suicidio, y el
5% de los familiares acompafnantes a la consulta de primera
vez en el servicio, se rehusaron a que el paciente firmara el
documento y no permitieron nuestra encuesta, ni la firma
del Cl por temor a acortar el desenlace fatal.

Afuturo, sera importante analizar en los familiares, varia-
bles como las decisiones sobre el emitir o no la informacion
a sus pacientes. El resto de familiares que apoyaron la deci-
sion del enfermo y aceptaron la firma del Cl de cuidados
paliativos y aceptaron la encuesta, nos expresaron que experi-
mentaron temor y angustia ante el proceso informativo,
pero la solidaridad y respeto a la autonomia de su pacientes
les permitié apoyarles y acompafarlos en la toma de deci-
sion, mejorando finalmente, la comunicacion entre ellos.

El presente estudio evalu6 la vision de la poblacion mexi-
cana y demostré que los pacientes ven con utilidad a la in-
formacion, pero debido a sus limitaciones fisicas y/o
psicoldgicas, se debe considerar el momento mas adecuado
para la aplicacion. Nuestra propuesta futura sera utilizar un
método mas sencillo como un video, porque el estudio evi-
dencio6 que el 85% de los pacientes tenian fatiga en la primera

-

Figura 1 El proceso de Consentimiento Informado. Es importante
la privacidad para dar la informacion, y permitir que el paciente
pueda decidir sobre su tratamiento.

consulta de cuidados paliativos, limitando la lectura y posi-
blemente la compresion del documento, agregando otras
variables en nuestra muestra como la baja escolaridad.

La capacidad es uno de los elementos clave del procedi-
miento informativo, ya que el paciente debe ser capaz de
tomar decisiones autonomas sobre su salud y asi poder fir-
mar el consentimiento. Cuando un paciente claramente es
incapaz o no esté de acuerdo su familiar, no debe firmarse.
Como en el caso de uno de los pacientes seleccionados de
esta investigacion, que no permitio que se le realizara la
entrevista y nos diera su parecer sobre la firma del CI'*'2,

Con relativa frecuencia se da toda la informacion a la fa-
milia y no a los pacientes, ya que informar sobre el diagnos-
tico y prondstico no es facil en cuidados paliativos, porque
existen mitos y temores de la familia de informarles, sin em-
bargo el paciente debe estar informado y es por ello, que el
Cl les permite saber sobre su enfermedad aunque el familiar
no le sea facil asimilar que su paciente sélo tenga esa op-
cion de tratamiento, pero estan de acuerdo en que firmen
ya que refieren que tiene derecho a decidir sobre el proceso
de su enfermedad y finalmente, les evita el sentimiento de
culpa al decidir por ellos'.

Conclusiones

En el area de cuidados paliativos, el Cl es pieza clave para
brindar el 6ptimo tratamiento encaminado a mejorar los
sintomas fisicos, psicologicos, sociales, familiares y espiri-
tuales de pacientes con cancer avanzado y terminal.

EL Cl no es un simple requisito legal o una autoproteccion
del médico o de los hospitales contra una demanda, sino
que es el ritual y proceso informativo que todo profesional
ejerce con responsabilidad, para mejorar la calidad de la
atencion paliativa basada en el elemento fundamental de
los cuidados paliativos, que es la comunicacion efectiva
de la relacion médico-paciente’.
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Cuando lo hacemos con esta conciencia, se realza el res-
peto a la autonomia del paciente vulnerable por el cancer
avanzado y en fase terminal, asi como los multiples y cam-
biantes sintomas que deterioran la calidad de vida, también
a la intimidad y la dignidad humana. La buena practica mé-
dica basada en la bioética, asegura la calidad en la aten-
cion.

Los cuidados paliativos son un derecho humano y se deben
brindar con el Cl o sin la firma de él y las leyes, normativida-
des, reglamentos de las instituciones y hospitales que regu-
lan la atencion a pacientes en terreno paliativo, requieren
que el médico realice el proceso informativo y la firma del
Cl antes de proceder al tratamiento, sin limitarlo ante la
posible negativa de la firma. En caso de pacientes sin fami-
liares o no capacitados para otorgar el Cl, y ante sintomas
estresantes como dolor intenso, el médico puede tomar la
decision de manejo, consignando en el expediente clinico
escrupulosamente la fundamentacion del actuar. Si existiera
duda, se llevara el caso ante el Comité de Etica hospitalario
quien tomara la decision, apegada a favor del paciente.

El médico es el responsable de la informacion sobre el
diagnostico y el prondstico oncologico, dando los elementos
de juicio clinico que les hace tributarios a cuidados y medi-
cina paliativa resaltando las ventajas (evaluando siempre la
competencia para decidir). El enfermo en terreno paliativo
y sus familiares deben ser informados con veracidad, clari-
dad, suficiencia y objetividad (sin tecnicismos), tomando en
cuenta sus creencias, valores y paradigmas del cancer, en lo
relativo al proceso de atencion paliativa y del programa ex-
trahospitalario de atencion domiciliaria, asi como los profe-
sionales que conforman el equipo terapéutico (médico,
enfermeria, psicologia, trabajo social y nutricion).

El Cl debe otorgarse por escrito, en formatos oficiales,
disefados “ex profeso”, con la firma de 2 testigos, familia-
res y no familiares, con el proposito de prevenir quejas, de-
mandas o conflictos legales.
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proper communication with the patient. A decision on the final stage of life is important to
incorporate the basic principles of medical ethics: beneficence, non-maleficence, autonomy
and justice. After taking these early decisions will be aimed at a better practice. These along
with tools that have been created to support decisions such as informed consent allowed to take
measures focused on the main goals of palliative care is to maintain the quality of life without
prolonging or shortening life. This will allow support and support for the patient, family and
healthcare team. Today it has lost the essence of the doctor-patient relationship, but applying
ethical principles, maintaining clear communication with a close relationship with patients and
family, was achieved timely decision making. The cornerstone of the relationship is good com-
munication and advance directives. The principle of patient autonomy is critical in the end of
life but the physician’s role as a moral agent should not be forgotten. Suspend or not to initiate
treatment at the end of life are morally equivalent and acceptable when they are consistent

with the patient’s wishes for a decent management at the end of life.

Introduccion

Los médicos y el personal de salud que brinda atencidén a
pacientes al final de la vida, se enfrentan continuamente a di-
lemas éticos. Una buena atencion exige ademas de los cono-
cimientos cientificos, empatia y conocer los dilemas éticos
que puede enfrentar, asi como conocer las estrategias para
evitar conflictos'. Es necesaria una buena comunicacion
para dar al paciente los elementos necesarios para la toma
de decisiones, y evitar actos médicos fltiles.

Es importante que el médico esté familiarizado con los
principios éticos que rigen la ética biomédica?, el proporcio-
nar alivio al paciente con cancer en cuidados paliativos es
un imperativo ético’.

La Etica Clinica es un campo de estudio que esta enfocado
en el proceso de decisiones en el ambito hospitalario, en el
que los pacientes y sus familias se enfrentan a decisiones
dificiles en torno a su enfermedad y tratamiento. Las deci-
siones pueden involucrar valores morales, creencias religio-
sas y estar influenciadas por el acto médico y lineamientos
establecidos.

En la sociedad moderna, los valores y las conductas huma-
nas se han modificado y, también ha cambiado la relacion
médico-paciente. El paternalismo médico se ha sustituido
por la autonomia del enfermo. Tal como se menciona en el
Codigo de Etica Médica brasilefio, “el médico es ahora un
orientador y acompanante del enfermo no sélo en temas
relacionados con la salud sino fundamentalmente humanis-
ta”. Lo que hace imprescindible ver al enfermo como un ser
integral dotado de sentimientos, expectativas y con dere-
cho a decisiones, que garanticen la dignidad en la vida y en
el proceso de morir4.

La atencion al final es una cuestion compleja, llena de
aspectos polémicos y controvertidos. Esta exige la atencion ter-
minal del paciente, evita la practica de la obstinacion tera-
péutica (distanasia, tratamiento futil e inGtil) y fomenta
la perspectiva de la dignidad en el propio proceso de morir®.

La Etica Clinica ofrece vias que permiten identificar y
ponderar los distintos valores en riesgo, de manera tal que
los individuos responsables de la toma de decisiones puedan
elegir la mejor opcion. Existen circunstancias en las cuales
no resulta clara la mejor opcién para un determinado pa-
ciente, o cuando no existen acuerdos en torno a las distintas
opciones. Algunos ejemplos de estas preguntas incluyen:

e ;Cuando suspender el tratamiento?

e ;Quién debe decidir el tratamiento que debe recibir un
paciente?

e ;Qué debe hacer el paciente cuando no entiende el tra-
tamiento que se le propone?

o ;Como optimizar el proceso de informacion para la
toma de una decision informada?

e ;Qué hacer cuando el paciente rehlsa el tratamiento?

La ética proporciona principios que guian a médicos y
otros profesionales de la salud, en sus actividades y la toma
de decisiones. En torno a la ética médica no se establecen
leyes, sino lineamientos o principios"2.

Beneficencia. Consiste en hacer el bien, buscar el mayor
beneficio del paciente en los aspectos fisicos, psicologicos y
sociales. Requiere que el médico sea honesto y evite some-
ter al paciente a tratamientos innecesarios, ponderar en
cada tratamiento los riesgos y posibles beneficios. La pro-
teccion del paciente es la principal responsabilidad del pa-
ciente.

No-maleficiencia. Considera minimizar o no dafar al pa-
ciente. Ninguna de las acciones o palabras del médico
deben danar fisica, psicoldgica o socialmente al paciente.
Engafar al paciente puede danar al paciente. En cada inter-
vencion debe ponderarse los riesgos y beneficios para el pa-
ciente, deben evitarse tratamientos futiles.

Autonomia. Reconoce la capacidad y los derechos de to-
das las personas de tomar sus propias decisiones. Se refiere
al respeto de la autonomia y la autodeterminacion de los
seres humanos, por medio del reconocimiento de su digni-
dad y libertad. El respeto por las personas se expresa en el
proceso de consentimiento informado. Este ha sido disefia-
do para darle a la persona la capacidad de decidir volunta-
riamente y con informacion adecuada, si va a participar o
no en una investigacion. Los posibles participantes en la in-
vestigacion deben comprender totalmente todos los ele-
mentos del proceso de consentimiento informado.

Justicia. Se refiere a la distribucion equitativa de los recursos
de atencion de acuerdo a las necesidades sin considerar cla-
se social, solvencia econémica, credo o color.

Un Gltimo principio es el de fidelidad, que requiere
que el médico sea fiel y honesto con el enfermo. El
médico debe velar por el enfermo y asegurar que sus de-
cisiones se respeten’.
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Figura 1 Consentimiento informado para A) cuidados paliativos, B) tratamiento con opiaceos, C) procedimientos y, D) manejo
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Un aspecto importante para poder brindar al paciente una
atencion acorde a los principios antes sefalados, es la co-
municacion. Los pacientes tienen el derecho a una explica-
cion completa y honesta sobre su salud; sin embargo, tienen
derecho a no recibir la informacion, si asi lo desean. La falta de
la informacion pertinente, evita que el paciente pueda pro-
porcionar un consentimiento informado.

En México, es frecuente que la informacion se proporcio-
ne a la familia por decision del paciente o porque éste no
sea competentes.

Existe evidencia de que los pacientes terminales temen a
lo desconocido y sufren menos fisica y psicolégicamente,
cuando se proporciona la informacion que ellos desean.

Incluso, cuando por cuestiones culturales la familia no
desee proporcionar la informacion al paciente, la mayo-
ria de los pacientes saben su diagnodstico y pronostico,
aan si no han sido informados de manera explicita. El
paciente perdera la confianza en su médico, si no habla
de manera honesta.

La meta de los cuidados paliativos es mantener la calidad
de vida sin prolongar o acortar la vida, considerando que la
muerte es el fin natural de la vida’. Por lo tanto, el cuidado
paliativo nunca debe convertirse en un ejercicio para pro-
longar la vida.

Decisiones dificiles

El manejo de un paciente terminal resulta complejo desde
el punto de vista médico y ético. Por ejemplo, para el uso
de antibidticos, es necesario considera si el paciente se en-
cuentra en agonia, si los antibioticos prolongaran la agonia
no deben administrarse; sin embargo, si el uso de antibioti-
cos pudieran controlar los sintomas como fiebre o delirium
deben administrarse.

Otro cuestionamiento frecuente es la indicacion de ali-
mentacion parenteral, en la que debera considerarse si
ésta mejoraria la calidad de vida; también es importante
bridar informacion al paciente y familia con respecto a los
complejos mecanismos involucrados en la pérdida de peso y
la caquexia en cancer, enfatizando que este proceso no res-
ponde a alimentacion enteral o parenteral; por lo tanto, se
considera un tratamiento futil y costoso. En los pacientes con
neoplasias de tubo digestivo que no estan en etapa termi-
nal, esta justificada la alimentacion a través de sonda naso-
gastrica o gastrostomia® 3.

Suspender o no implementar un tratamiento para mante-
ner la vida del paciente, es un cuestionamiento frecuente
en los pacientes terminales. Es importante considerar los
riesgos y beneficios de los distintos manejos que se pueden
dar a un determinado paciente. Desde la perspectiva ética,
suspender o no implementar un tratamiento son moralmen-
te equivalentes' .

En relacion a liquidos, es importante recordar que la des-
hidratacion en los pacientes terminales tiene como conse-
cuencia: boca seca, sed, hipotension postural, deterioro del
estado de conciencia y puede empeorar la sintomatologia
del paciente. Sin embargo, es importante tener en cuenta
que la deshidratacion en los pacientes terminales, disminu-
ye la necesidad de movilizar al paciente para asearlo,
disminuyen las secreciones bronquiales, gastrointestinales y
el edema®'*",

En relacion a las medidas desproporcionadas y fitiles al
final de la vida, no existe un consenso sobre qué tipo de in-
tervencion se considera fatil's. Aln cuando existe una defi-
nicion de futilidad (intervencion inefectiva en mas del 99%
de los casos o una intervenciéon que no cumple con las metas
del paciente)', son frecuentes los conflictos al final de la
vida, siendo estos casos los que se presentan en los comités
hospitalarios de bioética. En la mayoria de las situaciones,
el contar con una voluntad anticipada evita estos proble-
mas15-17.

El manejo del dolor con frecuencia ocasiona conflictos en-
tre los equipos médicos, ya que el oncdlogo en general, no
se siente comodo con la prescripcion de dosis altas de nar-
coticos, incluso en pacientes terminales. La posibilidad de
que el uso de estos medicamentos deprima el centro respi-
ratorio, es considerada por muchos como una forma de eu-
tanasia. Sin embargo, incluso si la administracion de
narcoticos pudiera ocasionar la muerte del paciente, si el
propdsito de estos es aliviar el sufrimiento, es éticamente
aceptable administrar el tratamiento. Este es un ejemplo
del principio ético del doble efecto?.

Consentimiento informado

El consentimiento informado es un proceso de comunicacion
entre el paciente y su médico, que tiene como resultado la
autorizacion o un acuerdo por parte del paciente para parti-
cipar en una intervencion médica especifica'. En México, el
consentimiento informado constituye una obligacion ética y
un requisito legal, la firma de éste es necesaria antes de
implementar distintos tipos de tratamientos, entre estos los
cuidados paliativos'.

En el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), como en
otros hospitales publicos del pais y de otros paises Latino-
americanos, existen circunstancias inherentes al tipo de pa-
cientes atendidos (analfabetismo en salud) y deficiencias en la
comunicacion entre médicos y pacientes, que pueden contri-
buir a la falta de entendimiento por parte de los pacientes
sobre las caracteristicas de la enfermedad, las opciones de tra-
tamiento o los riesgos a los que se exponen. Esto tiene im-
plicaciones éticas importantes pudiendo tener consecuencias
significativas en la aceptacion y compromiso con el trata-
miento, el impacto econémico.

Conociendo las caracteristicas de estos pacientes en el
Servicio de Cuidados Paliativos, hemos disenado 4 instru-
mentos de consentimiento en un lenguaje sencillo, que in-
forma a los pacientes sobre los cuidados paliativos (fig. 1A),
el uso de opiaceos (fig. 1B), los procedimientos (fig. 1C) y el
manejo intensivo de sintomas (fig. 1D). Las versiones com-
pletas de estos formatos pueden ser solicitados en el Servi-
cio de Cuidados Paliativos.

Voluntades anticipadas

Para proporcional una buena atencion médica al final de la
vida, es importante promover la toma de decisiones antici-
padas. Las decisiones del paciente pueden dejarse por es-
crito mediante un documento legal como en el caso del
Distrito Federal, o bien, informar a la familia y médico so-
bre los cuidados que el paciente desea tener.

En México, en particular en el Distrito Federal, existe una
Ley en la materia, la Ley de Voluntades Anticipadas y su
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Reglamento. La Ley consta de 47 articulos y en concordan-
cia con legislacion internacional, reconoce la autonomia del
paciente para decidir sobre los tratamientos que desea o no
recibir. De acuerdo a dicha Ley, el Articulo 1 sehala: “La
presente Ley es de orden publico e interés social, y tiene
por objeto establecer y regular las normas, requisitosy for-
mas de realizacion de la voluntad de cualquier persona con
capacidad de ejercicio, respecto a la negativa a someterse
a medios, tratamientos y/o procedimientos médicos que pre-
tendan prolongar de manera innecesaria su vida, protegien-
do en todo momento la dignidad de la persona, cuando por
razones médicas, fortuitas o de fuerza mayor, sea imposible
mantener su vida de manera natural”. En relacion a la do-
cumentacion necesarias, Articulo 3. V, menciona que “Docu-
mento de Voluntad Anticipada: consiste en el documento
publico suscrito ante Notario, en el que cualquier persona
con capacidad de ejercicio y en pleno uso de sus facultades
mentales, manifiesta la peticidn libre, consciente, seria,
inequivoca y reiterada de no someterse a medios, trata-
mientos y/o procedimientos médicos, que propicien la Obs-
tinacion Médica”. A diferencia de lo requerido en un
testamento, el presente documento puede ser elaborado
por la persona legalmente responsable del enfermo y suscri-
birse ante el personal de salud, en presencia de 2 testigos?.

Para elaborar un testamento de vida (voluntades anticipa-
das), son necesarios los siguientes puntos:
« Informar al paciente sobre su prondstico.
e Conocer sus preferencias.
« Identificar la persona que tomara las decisiones, en

caso de que el paciente no lo pueda hacer.

Existen otros documentos que pueden ser Utiles para dar
a conocer su voluntad y aunque carecen de validez legal,
puede ayudar al paciente a documentar sus deseos en caso
de que no pueda decidir. Es particularmente sencillo el do-
cumento llamado “Cinco Deseos”, creado por Aging with
Dignity, una organizacion sin fines de lucro. Este documento
ofrece una forma Unica de testamento de vida, porque
aborda los aspectos médicos, personales, espirituales y
emocionales del individuo, permitiendo a la familia y médico
saber?' a quién designa para tomar decision en torno al cui-
dado médico, en caso de que el paciente no pueda hacerlo,
asi como:
« El tratamiento que quiere o no quiere recibir.
e Qué tan confortable quiere estar.
e Como quiere que las personas lo traten.
o Qué informacion quiere darle a sus familiares.

“Yo quiero”

“Yo quiero” es un documento desarrollado por el Servicio de
Cuidados Paliativos, del INCan, inspirado en el manuscrito
descrito en el segmento anterior; éste se ha adaptado a las
caracteristicas de la poblacion que atendemos y, para quie-
nes documentos extensos resultan dificiles de leer y enten-
der. Este instrumento ha sido bien recibido por los pacientes
ayudandolos a hablar del final de la vida, a los familiares a
abordar esta situacion y frecuentemente, al personal de sa-
lud a plantear la terminalidad de la enfermedad (fig. 2).

YO QUIERD

Yo quiere es un documento desarrollado por el Servicio de Cuidados

Paliatives, del Instituto Nacional de Cancerologia. Con este documento
queremos ayudarle a expresar por escrito su voluntad sobre los
cuidados y tratamientos que quisiera © no quisiera recibir en caso de
que usted no pueda comunicarse directamente con sus médicos o su
familia.

Llenar este documento no debe interpretarse como un
agravamiento de su enfermedad, de hecho, es deseable que
todos pudiéramos expresar por adelantado nuestra voluntad.

Es muy importante que designe a una persona, para que sea su
representante, vigile gque su voluntad se respete y tome
decisiones dificiles en caso de que usted no pueda hacerlo.

Aunque este documente no tiene valor legal, al completarlo,
darlo a conocer y platicarlo con sus seres mas cercanos, usted tendra

la sequridad de que se cumplira con su voluntad.

Figura 2 “Yo quiero”, documento desarrollado por el Servicio
de Cuidados Paliativos del INCan.

Conclusiones

Los pacientes, familiares y médicos se enfrentan a distintos
dilemas éticos al final de la vida. Estos con frecuencia pue-
den ser evitados a través de una buena comunicacion y vo-
luntad anticipada. El principio de autonomia del paciente es
critico en el final de la vida; sin embargo, el papel del médi-
co como agente moral no debe olvidarse'. Suspender o no
iniciar tratamiento al final de la vida, son moralmente equi-
valentes y aceptables cuando son congruentes con los de-
seos del paciente y el principio de doble efecto proporciona
las bases para un manejo digno al final de la vida.
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The period of agony

Abstract The terminal phase of a chronic disease like cancer is the sum of several events that
eventually causes the death of the patient. This period last about six months; the main feature
is the total exhaustion of physiological reserve progressing irreversibly toward death. Informa-
tion about this topic is scarce both for heat care providers and to the general population. During
the last hours of life the patients require continuous care that can be provided both at home by the
family members, at the hospital, by the palliative care team. At the Palliative Care Service of
the Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), we have developed a protocol to address this
period that includes advice and support for the family, emphasizing the sign and symptoms that
may be present, and its pharmacologic treatment. If death occurs at home, a continuous com-
munication is available via virtual medicine. At the hospital, special facilities are provided to
the family members to relive the suffering during the last hours of life of the loved ones. An
intensive pharmacologic treatment to alleviate pain and other symptoms present at the last

days of life (MIDAS) can be implemented in these patients at any time.

Introduccion

El estado o fase terminal es la suma de los acontecimientos
previos a la muerte, que representan el deterioro progresivo y
generalizado del organismo y sus funciones, a consecuencia de
una enfermedad que no responde a los tratamientos especifi-
cos. Estos fendmenos estan comprendidos dentro de un periodo
aproximado y no mayor de 6 meses de sobrevida.

La agonia o fase pre-mortem es el estado que comprende
el agotamiento total de la reserva fisiologica y que progresa
en forma irreversible hacia la muerte, que suele abarcar los
2 o 3 ultimos dias de vida'.

La palabra “agonia” del griego agon.: lucha?, se refiere a
la angustia que sufre una persona cuando esta al borde de la
muerte, es decir, cuando esta luchando por su vida. Enton-
ces, la situacion de agonia o “el sindrome de los ultimos
dias” es la fase que precede a la muerte y esta caracterizado
por la presencia de deterioro fisico severo con la presencia de
debilidad extrema, trastornos del estado de conciencia
(pérdida del estado de alerta con periodos de pérdida de la
lucidez, la coherencia y falta de reconocimiento de los
familiares), dificultad para relacionarse o comunicarse (ha-
blar, escribir) y de ingesta (comer o beber), prondstico vital
de dias (alteracion de las constantes vitales como presion,
pulso, respiracion, coloracion de la piel y temperatura)’
(fig. 1).

Habitualmente no estamos educados, porque las universida-
des incluyen pocas horas al aprendizaje en pregrado y pos-
grado de este tema que sin duda nos compete a médicos,
enfermeras, psicologos, trabajadores sociales y otros profesio-
nales de la salud que trabajan a nivel hospitalario’. Ademas de
la falta de informacion escolarizada existe temor, pues cultural-
mente nos ensefan a expresar poco este tema, y por conse-
cuencia desconocemos el manejo y el acompanamiento de las
personas que se encuentran al final de la vida, ante todos estos
hechos surgen interrogantes que la familia le hace al equipo de
salud*®. En el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) en el
Servicio de Cuidados Paliativos y el Programa de Atencion y Cui-
dados en Oncologia (PACO), recibimos comiUnmente estas pre-
guntas de la familia (tabla 1).

En los dltimos dias u horas de vida, los enfermos requie-
ren atencion especializada en forma continua. Esta aten-
cion puede darse en cualquier lugar, ya sea hospital o casa,
siempre y cuando los familiares, los cuidadores y el equipo
médico estén bien preparados y apoyados durante todo el
proceso.

El lugar en donde se situé el enfermo debe garantizar el
acceso de la familia, seres queridos y los amigos durante
todo el dia sin molestar a los demas, y debe estar acondicio-
nada para permitir la intimidad y privacidad®.

También los requerimientos técnicos como medicamen-
tos, equipos y aparatos deben estar a la mano para ser utili-
zados en caso de presentarse algin problema’.

Por esto es necesario contar con un plan de atencion y
revisarse con frecuencia, para identificar cual es el estado
del enfermo y la capacidad de la familia para enfrentar las

Figura 1 Paciente en agonia, refieren familiares 24 horas de
evolucion con trastornos del estado de conciencia, intolerancia
a la via oral, cambios de coloracion de la piel e incontinencia de
esfinteres.
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Tabla 1 Interrogantes de la familia al médico ante la agonia

;Como sera la muerte?

;Tendra convulsiones?

;Sangrara?

;Vomitara?

;Le faltara el aire y se ahogara?
¢Como saber que no esta sufriendo?
;Me escuchara y sentira?

;Sentira hambre o sed?

¢Como reconoceré que ha muerto?
;Qué tengo que hacer cuando fallezca?

nuevas situaciones que puedan ocurrir en forma repentina e
inesperada. Sobre todo cuando el enfermo se encuentra en
casa, y queremos evitar que se hospitalice o lo llevemos al
Servicio de Urgencias®®.

Todos los actores que participan deben tener en cuenta el
estado de salud del paciente, sus metas de atencion (por
ejemplo, recibir la visita del padre en sus ultimos momen-
tos), las directrices anticipadas y la toma de decisiones.

En PACO planeamos todo secuencialmente mediante el
diario de sintomas, en donde en una lista de cotejo vamos
dando estos pasos: paciente y familia deben estar bien in-
formados sobre diagnoéstico y pronéstico de la enfermedad,
los signos y sintomas que se presentaran durante el proceso
de progresion de la enfermedad y la familia particular-
mente, debe conocer los tramites a realizar en caso de fa-
llecimiento en casa.

Una regla importante es que la familia y el cuidador pue-
dan entender que lo que estan viviendo, puede ser muy di-
ferente a la experiencia del paciente que tiene necesidades
Unicas.

Se requiere mucha generosidad para entender y respetar
esas necesidades, aunque sean completamente diferentes a
las nuestras. Por el contrario, si todos se sienten seguros y
confiados durante el proceso, la experiencia de vida sera
satisfactoria. Se trata de vivir la vida tan plenamente como
se pueda viviendo cada dia. Por ejemplo, los padres que
permiten a los hermanos de un nifio gravemente enfermo
participar activamente en el proceso del cuidado durante la
agonia. Sabemos que ayudara a toda la familia a compren-
der los procesos naturales de la vida, contemplando la
muerte como un proceso natural e inevitable para todos no-
sotros. Por otra parte, el acompanamiento tiene la funcion
de ayuda a la elaboracion del duelo, pues deja a la familia
el sentimiento del deber cumplido, al saber que agotaron
hasta el Gltimo recurso para ayudar al paciente en vida'™.

Por el contrario, cuando no se fortalece esa labor de la
familia con el enfermo como cuando los aislamos en el hos-
pital, seguramente viviran esa pérdida con frustracion,
preocupacion, miedo, sentimiento de culpabilidad, al pensar
que el equipo de salud hizo algo mal o que causaron
incluso la muerte.

En cuanto al equipo médico no hay que dar por hecho que
aun estando dentro de un hospital, los médicos o enfermeras

Tabla 2 Barreras del equipo de salud para diagnosticar la
fase terminal

Falta de un diagnostico definitivo

Falsa expectativa en el mejoramiento del paciente
Conformidad con tratamiento poco realistas o futiles
Desacuerdo con la situacion del paciente

Falta de reconocimiento de los signos y sintomas clave
Poco conocimiento sobre los lineamientos de prescripcion
Dificultad para comunicarse con el enfermo y su familia

Conflicto en la toma de decisiones para mantener o
retirar tratamientos

Temor a acortar la vida

Dudas acerca de la resucitacion cardiopulmonar
Barreras culturales y espirituales

Aspectos médico-legales

son expertos en el cuidado de los pacientes en las Ultimas
horas de vida. Ni tampoco que tienen experiencia porque se
requiere una formacion especifica.

Las barreras que identificamos en el equipo de salud para
diagnosticar la fase terminal se describen en la tabla 2.

En nuestra experiencia, la implementacion de diario de
sintomas ha sido muy Gtil para llevar por escrito todas las
indicaciones médicas, los cuidados especificos de enferme-
ria y el reporte diario del paciente monitoreado por la fami-
lia, de esa forma nadie olvida ningun cuidado y existe una
secuencia de manejo. Este elemento es vital, pues la fami-
lia participa activamente en la monitorizacion de los sinto-
mas y la aplicacion de los medicamentos, ademas sirve de
enlace con el equipo médico, que en ocasiones visita al en-
fermo en casa y no se encuentra el cuidador primario o res-
ponsable, o en el caso de la consulta médica via telefénica
(teleconsulta).

Algunos pacientes presentan mejoramiento inexplicable y
sobreviven mas tiempo de lo esperado. Algunos otros se de-
ciden a morir y lo hacen rapidamente, incluso en minutos. Si
bien es posible dar a las familias o cuidadores alguna una
idea general y aproximada de cuanto tiempo el paciente
puede vivir, es basicamente con la idea de impulsar la ges-
tion de tramites con relacion a la muerte, fortalecer la despe-
dida, organizar a la familia, calcular los gastos econémicos,
para fortalecer el afrontamiento y ayudar al duelo anticipa-
do. En ningln momento pretende ser una sentencia de
muerte, que introduzca sufrimiento y miedo a la familia''.

Cuidados basicos en la agonia

En PACO, nuestro estandar mas alto es que durante este
periodo se cubran los objetivos con claridad y serenidad, sin
sobresaltos ni sorpresas, con una comunicacion plena basa-
da en el respeto y confianza de los 3 actores mas importan-
tes que son el paciente, la familia y el equipo terapéutico,
quienes deben considerar y realizar lo ilustrado en las tablas
3,4y5.
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Tabla 3 Atencion al paciente

Tabla 4 Actuacion del equipo médico

« Medidas de bienestar (cuidados corporales generales
para evitar deterioro)

« Evitar sufrimiento fisico (dolor, falta de aire, delirium,
etc.)

« Evitar sufrimiento psicoldgico (mortificaciones,
temores, angustia, pendientes no resueltos,
afrontamiento, voluntades no dichas)

« Evitar sufrimiento espiritual (falta de fe, manejar las
pérdidas, descubrir el sentido de la trascendencia)

o Evitar sufrimiento familiar (desgaste, pleitos por
desacuerdos, abandono, culpas)

» Ayudarle para que fallezca en la casa y no en el
hospital, para que sea al lado de sus seres querido y
en su propio ambiente

Tabla 5 Informacion a la familia

« Informacion explicita de la situacion actual y lo que
enfrentaran

« Conocer la evolucion que es previsible

« Tener clara la coordinacion y disponibilidad del equipo
de salud que les asistira (médico tratante y el
encargado de guardia, rol de enfermeras, costos,
equipo necesario, etc.)

« Reconocer, aceptar y evitar malos entendidos sobre el
periodo de la agonia. Es comun claudicar o negar que
el enfermo esté muriendo y deciden de Gltimo
momento llevarle al hospital, incluso contra su propia
voluntad por temor a no hacer nada, evitar que muera
en casa o culpa

« Organizar las prioridades de atencion con el paciente,
asi como los tramites legales que se avecinan ante el
fallecimiento (testamento, voluntades, constancias
médicas, pensiones, adopciones, acta de defuncion,
etc.)

» Reconocer las necesidades de otros familiares como la
de los nifios, que no se les explica lo que esta pasando
y se apartan del enfermo. Nosotros le recomendamos
incluirlos en todo el proceso, pues evitaran un duelo
complicado en el nifio y sentimientos erroneos de
culpabilidad por mal comportamiento o por
desobediencia. No olvide que el ciclo normal de la
vida conlleva la muerte. Los nifios tienen una vision de
la muerte diferente que el adulto. NO subestimarlos e
incluirlos.

« Reforzar el seguimiento familiar al duelo después de la
pérdida.

Principios del tratamiento en la agonia

1. Evaluacién intensiva: cada caso es diferente y la evolu-
cion de la enfermedad puede dar un giro de 360°, por lo que
durante este periodo la evaluacion es intensiva para garan-
tizar el confort y bienestar del paciente en etapa agoénica.
Es importante investigar y documentarse sobre la enferme-
dad y los sintomas de alarma, para poder actuar rapidamente™.

o Asegurar su presencia: Esto es “que el equipo médico
no abandone a su paciente”. El equipo evitara el
sufrimiento como el dolor no controlado, miedo,
apatia y desesperanza. La visita al domicilio por el
médico y enfermera de seguimiento, alienta al
enfermo y reconforta a la familia.

« Adaptacion de nuevas necesidades: mantener,
simplificar y retirar medicamentos de acuerdo a la
nueva circunstancia. Asegurar que todos los
medicamentos sean administrados en tiempo y forma,
incluso si no puede ya pasarlos por la boca por
debilidad severa o estado de inconsciencia, se pasara
por via subcutanea, en parche o intravenosamente.

Tabla 6 Farmacos utilizados en pacientes con enfermedad
avanzadas que deben ajustarse

Retirar en agonia No retirar en agonia

Antidepresivos Analgésicos

Antibioticos Antieméticos
Antiarritmicos Anticonvulsivantes
Diurético Tranquilizantes

Insulina/hipoglicemiantes  Corticoides
Broncodilatadores
Laxantes

Antihipertensivos

2. Ajustar el tratamiento farmacolégico y cambio de via
administracion: la importancia del ajuste del tratamiento
ante cada nueva eventualidad es fundamental. Se debe ha-
cer una lista de farmacos para poder retirar los que ya no
sean necesarios en esta fase, mantener y simplificar los que
continuaran (tabla 6)'.

3. Prevencion del tratamiento de los sintomas: la via de
administracion es pieza clave para el control de los sinto-
mas. Actualmente, contamos con una gran disponibilidad de
medicamentos y los pacientes pueden recibirlos por dife-
rentes vias de administracion. Las vias mas utilizadas para
manejo de pacientes agonicos se ilustran en la tabla 7'4.

Manejo del dolor

Muchas personas (pero no todas) con enfermedades termi-
nales pueden tener dolor. El dolor puede ser causado por
muchas razones, como la compresion de un o6rgano, dafio a
los nervios y falta de sangre en el sitio. En ocasiones el pa-
ciente incluso esta viviendo mas tiempo del esperado,
gracias a que el dolor libera sustancias vasoactivas que in-
crementan la frecuencia cardiaca, respiratoria y pulso, o
sea que vive gracia al dolor que esta experimentando"’.
En ocasiones, el dolor puede tener alivio con medidas
sencillas, como mover las almohadas, acomodar los cober-
tores o dar masaje. Sin embargo, no es esto lo habitual. La
familia debe garantizar el alivio del sufrimiento del dolor,
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Tabla 7 Vias de administracion mas utilizadas en pacientes
agonicos

Subcutanea: Es una via utilizada normalmente para
aplicar vacunas o insulina, para evitar multipuncionar al
enfermo. En PACO utilizamos un catéter de teflon de
calibre fino, con un tapéon de catéter de caucho tipo
punzocat y fijo con tela adherente transparente, en vez
de la clasica mariposa. La aplicacion sera por debajo de
piel para la administracion de los farmacos. Incluso en
nuestra Unidad entrenamos a la familia para la
colocacion, cambio o retiro de este dispositivo en casa,
evitando que acudan al hospital. El médico debe indicar
qué medicamentos se manejara por esta via, pues no
todos pueden ser aplicados debido a que pueden causar
toxicidad subdérmica.

Transdérmica: Los analgésicos de liberacion prolongada
(3, 4, y 7 dias) que tradicionalmente se usa son
buprenorfina y fentanilo transdérmica. En el caso de
fentanil transtérmino requieren receta médica de
codigo de barras, y considerar los precios que
habitualmente son mas elevados que la preparacion de
morfina oral.

Micronebulizada: Esta sistema es Util en pacientes con
secreciones pulmonares. Broncodilatadores, mesoliticos,
analgésicos, antitusigenos, anestésicos locales, etc.,
pueden ser aplicados con micronebulizador y mascarilla
al paciente en casa.

Rectal: Supositorios de analgésico, antitérmicos y otros
farmacos pueden ser administrados por esta via.
Intravenosa: Requiere contar con personal de
enfermeria para la supervision de los liquidos que
pasaran por la vena, de tal manera que se utiliza
cuando esta hospitalizado, en caso de estar en casa
requiere contar con el personal que manejara la via.
Intramuscular: Esta via no esta recomendada por
dolorosa aplicacion, por alta posibilidad de formarse
depdsitos intramusculares de medicamentos que no se
absorben y no hacen el efecto esperado o abscesos,
cuando existe inmunidad alterada.

ya que existen en la actualidad muchos medicamentos
analgésicos (parches, tabletas, jarabes, inyecciones) que
evitan el dolor innecesario. Incluso en los Ultimos dias de
vida no es posible darle tabletas orales por la debilidad o la
inconsciencia, de modo que el ajuste de la via de adminis-
tracion es obligada. Un mito importante es pensar que si el
paciente esta sedado o en estado inconsciente o de coma,
no sentira dolor. Recuerde que analgesia no es igual que se-
dacion, el paciente puede estar sufriendo y con incapacidad
para verbalizar el dolor, pero seguramente lo esta sintien-
do'.

Es dificil de evaluar, el dolor constante en el paciente so-
poroso, obnubilado o semiinconsciente, pero dentro de la
evaluacion podemos incluir expresiones faciales en la frente
y datos de tension continua corporal, lagrimeo. No se debe
confundir el dolor con la inquietud, agitacion, gemidos,
quejidos que acompanan al delirio terminal. No todos los

Tabla 8 Recomendaciones PACO para la anorexia

« Mantener hiumedo los labios y la boca,
particularmente si esta respirando con la boca
abierta el enfermo, utilizando agua al tiempo, té de
manzanilla sin azlcar, un atomizador o rociador,
sobre todo si esta inconsciente. No colocar gasas o
toallitas himedas sobre la boca, pues puede bronco-
aspirarlas. Tampoco dar agua con jeringa, pues
aunque sea poca cantidad puede ahogarle. Promover
la utilizacion de crema de caco para mantener los
labios lubricados, evitando asi cuarteaduras y
despelleja miento.

* Recuerde que su paciente no come porque no lo
necesita y no desea comer porque le produce nausea,
desde los olores a la preparacion y al momento de
degustarlos los percibe con los sabores cambiados o
exaltados (muy dulce o salado), también puede tener
estrenimiento por la falta de fuerza para obrar,
condicionandole falta de apetito. La familia quiere
darle de comer en realidad para evitar que muera, de
tal manera que reiteramos que es cuestion de
enfoque: “La necesidad del enfermo es diferente a la
de la familia”.

« Entonces, por favor no se angustie si solo bebe y no
come, pero recuerde que usted que le cuida debe
comer adecuadamente para no enfermar y no se
sienta culpable por hacerlo. Tome en cuenta que si
usted enferma ;Quién le cuidara?

quejidos son sindnimos de dolor, pero la familia ante este
hecho sufre y se siente impotente.

En PACO, habitualmente aplicamos una dosis terapéutica
de analgésico para verificar si es dolor o delirium terminal,
y definir la conducta a seguir.

Fatiga y cansancio

Al evolucionar la enfermedad, los pacientes cada vez se en-
cuentran mas cansados y débiles. Aunque es muy dificil pre-
venir estos sintomas, es importante permitirle un descanso
adecuado. Con frecuencia las visitas cansan a los pacientes,
por lo que es importante limitar su nimero™2. El cansancio
al final de la vida aumenta hasta que finalmente pierde la
conciencia el paciente. La energia que tiene disponible es
tan baja que el organismo sélo efectla sus funciones basicas
(latido cardiaco, respiracion, movimientos intestinales,
etc.) y el enfermo puede estar con ojos cerrados y parecer
que duerme, pero su capacidad de escucha se desarrolla
altamente, por lo que debemos ser muy cuidadosos con los
comentarios que hacemos en su recamara (equipo y fami-
lia). En PACO recomendamos no gastar la energia en necesi-
dades no reales, como bano en regadera cuando puede ser
en cama, platicar, ver la television, hablar por teléfono,
leer, comer, salir de cama a reposte o al jardin, son algunas
de las necesidades de familiares y amigos que definitiva-
mente el enfermo no quiere realizar porque no disponen de
la energia necesaria para realizarlas, pero que en ocasiones
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Tabla 9 Recomendaciones PACO para la ansiedad y
confusion

« Mantenga un ambiente tranquilo alrededor del
enfermo, asegurando que las personas en contacto con
el enfermo le hablen suavemente y le den confort.
No se recomienda hacer cambios en la decoracion,
posicion de muebles, pintar ni cambiarlos de la
recamara, pues aumenta la inquietud y ansiedad.

« La habitacion debe esta atemperada en cuanto a la
cantidad de luz constante sea de dia o noche, no
television pues emite destellos luminosos que los
intranquilizan, utilice luz indirecta para no excitarlo.

o El ruido intenso como el llanto de los bebes en casa,
el ladrido constante de los perros, taladrar, martillar,
le excitan, alteran e intranquilizan.

« Los olores intensos como el uso de perfumes, la
coccion de alimentos, el uso de cremas, jabones
perfumados, irritan el centro del olfato pudiendo
incrementar la intranquilidad del paciente y la
nausea.

« El acompanamiento debe ser constante durante este
periodo, pues el enfermo le angustia y da miedo
saberse solo y fallecer sin que nadie lo note.

las hacen mas por insistencia y no defraudarlos a pesar de su
malestar.

La prudencia y condescender con la voluntad expresa del
enfermo, es la mejor recomendacion que le podemos rega-
lar a nuestro paciente en esta etapa.

Anorexia

La mayoria de las personas no tienen hambre las Ultimas
semanas de la vida. Esto es normal ya que al ser mas lento
el metabolismo el cuerpo requiere menos nutricion. Ade-
mas, el estar en cama disminuye el transito intestinal pro-
duciendo sensacion de plenitud?2,

En esta etapa, es frecuente que el cuidador presione para
que el enfermo se alimente y mantenga la energia. La comi-
da es un acto simbolico de amor y cuidado. En PACO reforza-
mos con la familia la aceptacion de la voluntad del enfermo
por no comer, y que este hecho no debe interpretarse
como falta de cuidado hacia el enfermo. Sin embargo, al
aumentar la debilidad resulta dificil para el paciente tragar
los alimentos y liquidos, resultando en un esfuerzo impor-
tante para estos. Independientemente de si el enfermo
come poco o nada es importante mantener una buena higie-
ne bucal, pues las células muertas pueden condicionar in-
fecciones y dolor en la boca. Se deben humedecer los labios
y la boca del enfermo constantemente, para darle alivio a la
sensacion de sed (tabla 8).

Ansiedad y confusion

La agitacion terminal ocurre los Ultimos dias de vida en casi
la mitad de los pacientes. Hay muchas causas que ocasionan

estos sintomas, y a veces es necesario el uso de medicamen-
tos que lo tranquilicen??* (tabla 9).

Tanto los estimulos luminosos (television), olfatorios y de
ruido pueden excitar el sistema nervioso central y producir
mayor grado de alucinaciones, agitacion, delirio o convul-
siones dependiente de la intensidad del estimulo y el avan-
ce de la enfermedad.

En nuestra experiencia, cuando las alucinaciones son so-
bre alglin pasaje de su vida y lo esta viviendo placentera-
mente, pero la familia se angustia al escucharle hablar
constantemente, podemos no sedarle en el dia y en la noche
inducirle el sueno para que el cuidador no se desgaste. Por
el contrario, si la alucinacién produce miedo y angustia
siempre debemos evitarle sufrimiento, aplicando sedantes y
tranquilizantes segln las guias y politicas de manejo.

Comunicacioén

El cansancio, fatiga y desgaste del final de los dias hace di-
ficil para el paciente mantener una conversacion. Sin em-
bargo, después de un periodo de descanso es mas facil
conversar sobre asuntos prioritarios. Aqui la familia debe
aprovechar el Gltimo impulso para preguntar las voluntades
del enfermo y la despedida?.

PACO recomienda: si el paciente se encuentra inconsciente,
que esté acompanado de musica suave indirecta de su agrado o
lecturas en voz baja, aunque no puede contestar, el paciente
escucha. Estudios han mostrado que el Ultimo de los sentidos
que se pierde es el oido, de manera que es importante que al
final de la vida le hable su familiar, dé masaje a sus manos, a
sus pies suavemente, asi mantiene un contacto fisico cercano.
Incluso si la condicidn fisica lo permite, podemos dormir a su
lado para transmitirle nuestro calor corporal. No debe agrupar-
se la familia completa en la habitacion, se recomienda hacer
visitas cortas de 2 o maximo 3 personas, y rotarse para dar
oportunidad a todos los familiares de compartir momentos inti-
mos. Estas medidas suele tranquilizar al paciente, evitando
el miedo a saber que se encuentra solo durante los Gltimos
momentos de su vida.

¢Qué es un sintoma refractario?

Este término médico se refiere a un sintoma o molestia fisi-
ca que no puede ser adecuadamente controlado, pese a in-
tensos esfuerzos para hallar un tratamiento tolerable, en un
plazo de tiempo razonable, sin que comprometa la concien-
cia del paciente.

No confundir con sintoma dificil, aquel para cuyo control
precisa una intervencion terapéutica intensiva mas alla de
los medios habituales, tanto farmacoldgicos como instru-
mentales y/o psicologicos.

Los sintomas refractarios mas frecuentes en la agonia se
ilustran en la tabla 10.

Necesidades espirituales

Estas necesidades son los auténticos valores de vida e inhe-
rentes a la esencia del ser humano. Es necesario conectarse
a ellos para poder tener un buen cierre del ciclo vital. En
ocasiones, lo confundimos con la religiosidad y amor a dios,
lo cual es sélo una parte de esta necesidad espiritual? (ta-
bla 11).
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Tabla 10 Sintomas frecuentes en la agonia

Delirium 73%
Sufrimiento psicologico 41%
Disnea 9%
Hemorragia 9%
Dolor 45%

El final de la vida

Los dltimos minutos de vida son diferentes en cada persona,
pueden estar inconscientes y paulatinamente los periodos
de apnea se hacen mas frecuentes, o bien pueden fallecer
sUbitamente?’.

Los familiares de enfermos terminales que se encuentran
en seguimiento domiciliario, deben contar con un resumen
clinico del hospital, que mencione el diagndstico, pronodstico,
patologias agregadas y manejo. Es necesario tener su cre-
dencial de elector a la mano. No es necesario llamar a la
policia o ambulancia. Si deben llamar al médico de primer
contacto para confirmar la muerte, y para realizar el llena-
do del certificado de defuncion (tabla 12).

Tratamiento de la agonia

» Sedacion:

La sedacioén es la administracion de farmacos adecuados
para disminuir o anular la percepcion del paciente de sinto-
mas refractarios e intratables, que por su elevada intensi-
dad o nula respuesta a los tratamientos habitualmente
empleados, producirian un sufrimiento innecesario durante la
agonia®,.

El objetivo primordial es evitar el sufrimiento del pacien-
te y la familia ante el embate de la enfermedad o por com-
plicaciones de un tratamiento. Al paciente se le induce un
sueio muy parecido al fisiolégico denominado “sedacion
consciente”, en la cual le permite cambiar de posicion, des-
pertar por momentos para pedir agua si tiene sed, escuchar
y cooperar con su cuidado. Por lo general, los familiares que
no estan familiarizados con este término de sedacion, pien-
san que el enfermo esta en un estado de muerte en vida, sin
respuesta a los estimulos que le rodean como en los casos
de la sedacion profunda de terapia intensiva, para soportar
la respiracion artificial y la intubacion?®-33,

;Cuanto tiempo puede estar un paciente sedado?, depen-
de del plan del paciente, familia y equipo médico, porque
puede ser una sedacion continua todo el dia o intermitente,
por ejemplo solo por las tardes y noches. Como todo trata-
miento médico debe ponderarse el beneficio que es el alivio
de sufrimiento y el riesgo de privacion de la conciencia.

La muerte no se considera efecto indeseable, pues el pa-
ciente fallecera a consecuencia de la evolucion de su enfer-
medad y/o complicaciones y no por el tratamiento de la
sedacion. Cuando el paciente no esta en condiciones de in-
tegridad de la conciencia para la toma de decision de la se-
dacion ética y legalmente, la responsabilidad a la hora de
las decisiones es de los padres, pareja o hijos en ese orden,
para lo cual se debe firmar un consentimiento informado.

Tabla 11 Aspectos espirituales del paciente y su familia

« Necesidad de la persona, creyente o no de una verdad
esencial, de una esperanza, de un sentido de la vida y
de la muerte.

» Necesidad de ser reconocido como persona: la
enfermedad no rompe la integridad de la persona.

« Necesidad de libertad de expresion

« Necesidad de releer su vida.

» Necesidad de reconciliarse.

« Necesidad de relacion de amor.

» Necesidad de una continuidad.

» Necesidad de encontrar sentido a la existencia.

« Necesidad de auténtica esperanza.

« Necesidad de cerrar su ciclo vital con dignidad.

» Necesidad de “decir adids” y que te permitan partir.

Tabla 12 Listado de parametros que definen el final de la
vida

» Deterioro del estado de consciencia

« Frialdad, palidez o cianosis de labios, punta nariz y
de dedos (cianosis distal)

« La mirada inexpresiva, fija y sin brillo

« Incapacidad para mantener los parpados
completamente cerrados

« La boca esta abierta sin fuerza para cerrar las
mandibulas

« Respiracion superficial y entrecortada (Cheyne-
Stokes)

« Respiracion estertorosa (estertor pre mortem)

* En el momento de la muerte puede ocurrir
contractura muscular con desviacion de la mirada
hacia arriba

« El corazdn puede latir unos minutos después de
interrumpirse la respiracion

o El pecho exhala un suspiro final

¢Qué diferencia existe entre sedacion terminal
y la eutanasia?

El grupo de trabajo de bioética de la Asociacion Europea de
Cuidados Paliativos nos recuerda 3 aspectos diferenciales
que se ilustran en la tabla 1310343,

Diferencias entre morir en hospital o en casa

Los enfermos con apoyo de la familia decidiran de acuerdo
a sus condiciones, convicciones, conveniencias y comodidad
en donde desean pasar sus Ultimos dias de vida. Puede ser
en cualquier lugar (por ejemplo, en casa, en hospitales, en
casa hogar, albergue o carceles). Sin embargo, existen pro-
blemas particulares para garantizar una muerte confortable
en una institucion cuya cultura no se centra en la atencion
al final de su vida, pues la mayoria de los hospitales en Mé-
xico estan dedicados al manejo de los pacientes con causas



El periodo de la agonia

263

Tabla 13 Diferencia entre sedacion terminal y eutanasia

Sedacion terminal

Eutanasia

Intencion del acto Aliviar el sufrimiento

Procedimiento Consentimiento informado.

Provocar la muerte para aliviar el
sufrimiento

Administrar farmacos a dosis letales

Usar farmacos sedantes para controlar el sintoma

refractario

Resultado Alivio al sufrimiento

Muerte inmediata

Figura 2 Diferencias entre morir en hospital o en casa. A) La atencion del paciente al final de la vida se centra en el manejo de
sintomas y existen importantes limitaciones para ofrecer una ambiente privado. B) El final de la vida en casa permite brindar al
enfermo la calidez del hogar.

agudas. En cuanto a la enfermedad cronica, sélo se hospita-
lizan durante la agudizacion de la enfermedad. Existen muy
pocas instituciones dedicadas exclusivamente a la atencion
de enfermos al final de la vida actualmente3-3,

Ahora bien, si el paciente ya esta hospitalizado y la muer-
te es inminente, es conveniente que no lo cambien de hos-
pital, pues alli los médicos ya conocen su caso. Las
instituciones pueden ayudarle para hacer algunos ajustes y
procurar un ambiente hogarefno hasta donde sea posible. Es
conveniente que el médico, enfermera o trabajador social
le facilite una habitacion privada, donde la familia puede
estar presente de forma permanente y acompanarle acatan-
do el reglamento hospitalario (fig. 2A).

Considere que las prioridades y planes de cuidados al final
de la vida, difieren considerablemente de la actividad hos-
pitalaria que se centra en la prolongacion de la vida y la
curacion. Con frecuencia es dificil para los médicos, enfer-
meras y otros profesionales de la salud que incorpore los 2
tipos de cuidados en un hospital (curativa y paliativa). Por
esta razon, las unidades especializadas donde los pacientes
y las familias pueden tener la seguridad del medio ambiente
y la atencion especializada de cuidados paliativos, deben
ser modelo a seguir para desarrollarlo en mas instituciones y
hospitales. Las ventajas de morir en casa se ilustran en la
tabla 14 (fig. 2B).

En nuestra experiencia, la gran mayoria de los pacientes
solicitan el manejo en casa por los puntos antes menciona-
dos. Sin embargo, existen algunos sintomas potencialmen-
te refractarios de manejo que requeriran conduccion
hospitalaria. Asimismo, hemos tenido una minoria de en-
fermos y familiares que prefiere el manejo de casa aun
ante la posibilidad de sangrado masivo, crisis convulsivas o
delirium agitado y les damos todas las herramientas para
que se cumpla la solicitud. Sobre todo en pacientes que
son de comunidades rurales, en donde los costos de trasla-
do son costosos.

En el Servicio de Cuidados Paliativos se ha implementado
un protocolo de terapia para el manejo de sintomas en la
fase de agonia, el cual se ha denominado MIDAS (Manejo
Intensivo de Sintomas y Alivio al Sufrimiento). El protocolo
de manejo se inicia con la evaluacion del paciente y discu-
sion del caso colegiada. Una vez evaluado el caso y con-
sensado que el paciente se encuentra en agonia, se
informa al paciente o familiar sobre la posibilidad de im-
plementar un manejo para el alivio de sintomas y se le
proporciona el consentimiento informado para este propo-
sito (fig. 3y 4).

El protocolo MIDAS se ilustra en la tabla 15.

El manejo logra el alivio de los sintomas de la paciente
quien se encuentra tranquila, sin facies dolorosas con



S. Allende-Péreza y E. Verastegui-Avilés

-j-s i T f
Figura 3 Manejo en hospital de dia. En el Servicios de Cuidados
Paliativos el personal tiene la capacitacion para proporcionar
un ambiente confortable a los pacientes que se encuentran en
agonia; sin embargo, se prefiere proporcionar la informacion
necesaria para evitar traslados al hospital al final de la vida.

tolerancia a la movilizacion, la monitorizacion al inicio de la
sedacion Ramsey Il de signos vitales fueron: TA 80/40
mmHg, FC 120x”, FR 22x”, T: 35.8°C, Saturacion O, 70%. La
paciente fallece 48 horas después, sin datos de sufrimiento
rodeada de su familia. Enfermeria permite se despidan y
toma la tira de electrocardiograma (ECG), preparan el cuer-
poy lo traslada a la morgue del hospital.

Los médicos interrogan a la hermana para el llenado del
certificado de defuncion e informan los pasos a seguir.

Trabajo social y voluntariado le informan a la familiar de
la paciente que le apoyaran y acompanaran a realizar los
tramites funerarios, e incluso cubriran los gastos.

El equipo de psicologia interviene con el nifo y cita a la
familia en 15 dias para manejo de duelo. Todo el equipo da
las condolencias y se despiden de ambos.

Asuntos administrativos

Certificado de defuncion

Este punto es parte de la rutina que manejamos con la fami-
lia incluso desde la primera visita, en donde damos una pla-
tica llamada reunion PACO, en esta informamos por medio
de una presentacion la filosofia de cuidados paliativos, con-
trol de sintomas, manejo del diario de sintomas, tipo de
servicios, modelo de atencion que ofrecemos, personal del
area de la salud y manejo administrativo, en donde se inclu-
ye tramites funerarios.

El tema ser refuerza con un triptico informativo que ad-
juntamos en la parte final del diario de sintomas. Algunos de
los puntos que reforzamos son:

;Quién elabora el certificado o acta de

defuncion?
Un médico que cuente con Cédula Profesional, y que acuda
a domicilio a realizar la verificacion del deceso.

Servicio de Cuidados Paliativos
Carta de Consentimiento Informado

Autorizacion para realizar un Manejo Intensivo para el alivio del Dolor, la Ansiedad y el
Sufrimiento
He recibldo Informacién de parte de los integrantes del Servicio de Culdados Palistivos del Institute

Nacional de Cancerologia acerca de la evolucidn y prondstice de mi enfermed as complicaciones de la

misma (ansiedad, dolor y sufrimiento) y los posibles tratamientos que existen para el manejo de estas

complicaciones, incluyendo o Prograng AMB4S,

El Programa MIDAS tiene como propdsite

1! tensive para el alivio del
DOLOR, la ANSIEDAD Y el SUFRIMIENTO y esta indicado en tres situaciones clinicas:

nental wtilizar wun tratam

En enfermedades graves, muy avanzadaes en las que el alivio de estos sintomas es dificil

Cuando exste un sufimientc intolersble va ves fisico o emociona! que no puede tratorse de otrs maners

te estar acdormilado hasta el

nzada @ incu

Porgue es la voluntad d

Fallecimienta y o5 #sta la G on compasiva ol sulrimisnt

Me han explicado que la administracion de algunos medicamentos pueden ayudar & mejorar mis
sintemas que aleran i blenestar y mi trangquilidad y que estos se me pusden administrar a través de

un dispositive subcutines (por debajo de la piel) o por via intravenosa.

Me han informado que en el Programa MIDAS se utilizan dos o mas de los siguientes medicamentos para

&l Manejo Intensivo del:

+ DOLOR. Analgésicos tipo opioide para el alivio del dolor, la fala de aire con sensacidn de
asfixla o sangrado Intenso

* ANSIEDAD. Ansioliticos tipo benzodiacepinas,

* SUFRIMIENTO ocasionada por deliric agitacidon o alucinaciones para lo que se utilizan

Tranquilizantes coma la Levopromacina e el Haloperidol.

Entiendo que el tratamiente que me proponen me puede ocasionar adormecimiento o semnolencias

(sedacin), ¥ que en cualguler momento que yo o desee puedo dejar de recibir el tratamiento.

Me han informado & mi y a mis familiares que aunque este adormilado, no perderé |a capacidad de oir y
respander & estimulos, que puedo presentar sed y hambre en este periodo. También me han explicado

que este tratamiento disminuird mil sufrimiento y aunque no pretende adelantar o retrasar mi muerte,

He tenido el tiempo sufickente para decidic y los médicos me han informado sobre otras opciones de

tratamiento, asi como los riesgos y beneficios del Programa MIDAS.

Figura 4 Manejo Intensivo de Sintomas y Alivio al Sufrimiento
(MIDAS). En el Servicio de Cuidados Paliativos se ha implementado
un protocolo de manejo para el manejo de sintomas en la fase
de agonia que hemos denominado MIDAS (Manejo Intensivo de
Sintomas y Alivio al Sufrimiento). El protocolo de manejo se inicia
con la evaluacion del paciente y discusion del caso colegiada. En el
formato ilustrado en esta figura, se brinda la informacion necesaria
para que el paciente (rara vez) o su familia (con frecuencia),
autoricen la implementacion de manejo médico para aliviar los
sintomas.

;Quién proporciona ese formato?

La Secretaria de Salud a todos los médicos que cuentan con
Cédula Profesional.

;Qué documentacion necesita usted presentar
al médico que certifica el fallecimiento en su
domicilio?

e Credencial del IFE o Acta de nacimiento (original o co-
pia legible) para verificar que se trata de la persona
fallecida, debe constatarse fecha y lugar de nacimien-
to.

«  CURP (Cedula Unica de Registro Poblacional) solicitarla
en el registro civil mas cercano a su domicilio.

e Numero de filiacion o registro del IMSS, ISSSTE o depen-
dencia de salud.

« Resumen o constancia médica debidamente firmada y
sellada por la institucion que le ha atendido.

* En caso de que su familiar no cuente con un resumen
clinico, puede solicitarlo al médico de guardia.



El periodo de la agonia

265

Tabla 14 Ventajas de morir en casa

« En casa tendra mayor poder de decision sobre su persona y sus costumbres vs. el hospital en el que hay rutinas definidas

« Seguira conservando su lugar y persona vs. el hospital en donde es un paciente mas

« Paciente y familia lleva una vida mas normal, con el ritmo de vida cotidiano vs. traslados al hospital, gastos de
alimentacion, falta de intimidad y falta de sitios para reposar de los familiares (se incrementan los gastos de bolsillo)

« El enfermo en casa es parte integral de la familia, esta al tanto de los acontecimientos, da su opinion, y participa en los

eventos y celebraciones

« El enfermo podra disfrutar de la comida cacera, platillos de su agrado y antojos
« Vivir en casa es menos costoso que en el hospital y de forma mas agradable, evita la soledad, el sufrimiento y todos

tienen su propio espacio

« En casa podra disfrutar de sus animales preferidos y objetos personales

« Contacto y comunicacion permanente con su familia y amigos vs. los horarios rigidos y limitados del hospital

« Laintimidad, la sensualidad y sexualidad puede ser disfrutada en el hogar

« En casa la familia esta pendiente de la evolucion y necesidades del enfermo haciendo que estén fortalecidos: “hemos
hecho todo lo que pudimos” vs. “tal vez habria podido hacer mas de haber estado en casa”

« En casa los nifios tienen contacto con el ser querido gravemente enfermo (abuelitos, hermanos, padres)

« La casa es un espacio que ofrece generalmente confort, bienestar y sensacion de proteccion

« La muerte sera natural, rodeado de carino de todos los suyos, que lo van acompanando por los dificiles momentos que

tiene que pasar

« En el hospital si el médico no ha indicado la suspension de las maniobras de resucitacion en caso de paro cardiaco, esta

rutina debe ser efectuada por rutina del hospital

Tabla 15 Protocolo de manejo MIDAS

1. Suspender la via oral y todos los medicamentos orales
como laxantes, antidepresivos y diuréticos

2. Solucion fisiologica de 500 mL en IC con propofol 400

mg, morfina 40 mg, midazolam 50 mg para 24 horas

. Buscapina simple 20 mg IV cada 6 horas

. Omeprazol 40 mg IV cada 24 horas

5. Oxigenoterapia con puntas nasales a 3 L/min con
barboteador

6. No monitorizacion de constantes vitales y ambiente
libre de ruido y estimulos luminosos

7. Movilizacion, higiene y cuidados de enfermeria a
paciente sedado

8. Taponamiento vaginal y cambio segun las necesidades

9. Permanencia de familiares 24 horas

A W

;Tiene algun costo el certificado?

El formato es gratuito, sin embargo, el médico no institucio-
nal aplicara una cuota por honorarios por la visita domicilia-
riay llenado del certificado.

;Qué hacer en caso de no encontrar un médico
cercano al domicilio para el certificado?

Puede acudir en horarios de oficina al centro de salud o de-
legacion cercana a su domicilio.

;Qué hacer cuando ya se cuenta con el acta de
defuncion?

Verificar que los datos de la persona que falleci6é que apare-
cen en el documento sean los correctos: nombre(s),

apellidos(s), fecha de nacimiento, edad, sexo, domicilio,
escolaridad, ocupacion, fecha y hora del deceso y datos del
certificante.

La muerte en nuestra sociedad actual

En México, la muerte y los muertos tienen un dia especial en

donde los veneramos, sin embargo en la practica cotidiana

el mexicano teme a la muerte, teniendo efectos sociales

comunes por la incapacidad para aprender a vivir y a morir

porque:

* Se ha convertido en tema no contemplado en la vida
comun por tanatofobia.

« El paciente es el Gltimo en enterarse.

 Laenfermedad y la muerte se ocultan, no tiene cabida
en nuestra sociedad de imagen de consumo.

« Se haincrementado la medicalizacion de la muerte.

e Sensacion de fracaso para la medicina y sus profesionales.

En conclusion, el tema de la agonia es dificil sin duda al-
guna para pacientes, familiares, equipo de salud y sociedad.
Sin embargo, no podemos evitar que la vida tenga garanti-
zada la muerte a todos los seres humanos. Lo importante es
vivir la vida lo mas plenamente posible, que las personas
que trabajan en el area de la salud contemplen el proceso
normal de salud, enfermedad y muerte.

Finalmente, dentro de nustra filosofia de vida esta el
compromiso genuino, la valentia de expandirlo con la mayor
de la naturalidad en los domicilios de nuestros pacientes, en
los hospitales.

Difundir en los foros médicos y a la sociedad mexicana en
todos los medios adecuados y oportunos para difundir estos
mensajes.

Integrar de manera sana estos acontecimientos tan impor-
tantes de la vida y la muerte, y ensefar, compartir, acompanar
a todas las personas con los cuidados de vida, resulta el acto
mas importante que podemos hacer por nuestros semejantes.
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Nutrition and hydration in Palliative Medicine

Abstract In all cultures, the sharing of food the food is covered with a deep social value. In
addition, feed the hungry and give drink to the thirsty are works of great moral weight in our
society. Delete these measures can cause feelings of guilt, both in the family and the healthca-
re team. Unlike other medical treatment, nutrition and hydration in our culture have a symbolic
meaning.

The role of nutrition support and hydration in palliative care is not well defined due to different
causes (medical, family, religious, social), therefore it is a topic of constant discussion. Although
benefits have been shown in some studies to support the use of nutrition, both parenteral nutri-
tion (PN) as hydration, some other studies show that there are more complications to indicate
them in patients with palliative illness.

Due to the lack of consensus in the literature that exists, nutritional support provided by diffe-
rent methods remains part handling schemes to be considered when evaluating a patient.

The purpose of having this operation is to recover the satisfaction that provides food to the sick
without forgetting the importance of helping the family and the same patient to achieve ade-
quate adaptation to the disease. You can also provide nutritional support maintenance if neces-
sary, just trying to correct the deficiencies found, but it is necessary to emphasize that this is
not a cure.

Considering that many of the patients are in a palliative care service have some type of cancer;

discuss some of the most important factors for cancer nutritional assessment.

Introduccion

En todas las culturas, el hecho de compartir el alimento
esta revestido de un profundo valor social. Ademas, dar de
comer al hambriento y dar de beber al sediento son obras
de gran peso moral en nuestra sociedad. Suprimir estas me-
didas puede provocar sentimientos de culpa, tanto en la fa-
milia como en el equipo sanitario’2.

Algunos autores piensan que la alimentacion e hidratacion
artificiales no son equiparables a otros tratamientos médi-
cos Y, segln este punto de vista, aunque se puedan suprimir
o0 no instaurar determinados tratamientos, la hidratacion y
la alimentacidn artificiales siempre deben ser instauradas’.

Se presupone que no se le puede negar a nadie la comida
ni la bebida y de aqui se deduce, sin mas, su caracter de
cuidados elementales y, por ello, obligatorios en cualquier
caso. Pero esta presuncion dista mucho de ser correcta y
prescindir de los liquidos y los alimentos no siempre contri-
buye a aumentar el sufrimiento, sino todo lo contrario?.

A diferencia de otros tratamientos médicos, la alimenta-
cion y la hidratacion tienen en nuestra cultura un significado
simbolico. Dar de comer y beber es una accion humana sig-
nificativa de respeto a la vida y de cuidado a nuestros seme-
jantes.

El papel del apoyo en nutricion y la hidratacion dentro de
los cuidados paliativos no se encuentra bien definido, debi-
do a diferentes causas (médicas, familiares, religiosas, so-
ciales); por lo mismo es un tema de constante discusion.
Aunque se han demostrado beneficios en algunos estudios
con el uso de apoyo en la nutricién, tanto con nutricion pa-
renteral (NP) como con hidratacion (especificamente mejo-
ria en la sobrevida en pacientes con estado vegetativo
permanente); algunos otros estudios demuestran que hay
mayores complicaciones al indicarlos en pacientes con algu-
na enfermedad paliativa*’.

Debido a la falta de consensos que existe en la literatura,
el apoyo nutricional brindado por diferentes métodos conti-
nla siendo parte de los esquemas de manejo a considerar al
momento de valorar a un paciente.

El objetivo de contar con este manejo es recuperar la sa-
tisfaccion que brindan los alimentos al enfermo, sin olvidar
la importancia de ayudar a la familia y al mismo paciente a
lograr una adecuada adaptacion al proceso de enfermedad.
También se puede brindar soporte nutricional de manteni-
miento en caso de que fuera necesario, solamente intentan-
do corregir las deficiencias que se encuentren; sin embargo
es necesario hacer hincapié que esto no es un tratamiento
curativo®.

Existen diferentes métodos para realizar la valoracion nu-
tricional de un paciente. Es de suma importancia considerar
que una pérdida de peso mayor a 10% en los pacientes con
cancer, es un criterio de malnutricion que también cuenta
con valor pronostico®.

Tomando en cuenta que muchos de los pacientes que se
encuentran en un Servicio de Cuidados Paliativos presentan
algln tipo de cancer; expondremos algunos de los factores
mas importantes para una valoracion nutricional oncologica
(tabla 1).

Alimentacion por via oral

Es la primera via a considerar. Se debe tomar en cuenta la
sintomatologia que presenta el paciente, para poder reali-
zar las recomendaciones que sean adecuadas'' (tabla 2).

Apoyo nutricional por via enteral y parenteral

Para empezar con el apoyo nutricional por una via diferente
a la oral, deben considerarse diferentes aspectos tanto por
parte del médico, del paciente y de la familia para poder
tomar la decision que sea considerada como la mas adecuada,
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Tabla 1 Métodos para realizar la valoracion nutricional

Parametros

Caracteristicas

Antropometria Peso, talla, IMC, medicion del
pliegue cutaneo tricipital

Concentracion plasmatica de  Albimina
proteinas

Transferrina

Prealbumina

Tomar en cuenta el calzado y ropa, asi como presencia
de edema, ascitis o tumor de gran tamano.

Muy Gtil para valorar desnutricion cronica, < 2.5 g/dL
riesgo elevado de complicaciones.

Mayor utilidad durante el seguimiento.

Mayor sensibilidad para valorar cambios nutricionales
agudos.

IMC: indice de masa corporal.

dentro de los puntos mas importantes a comentar se en-

El soporte nutricional es la administracion de nutrientes

cuentran'z: enterales o parenterales formulados para brindarse a los pa-
a) Explicar ventajas y desventajas de este manejo: es im- cientes, quienes lo requieren para mantener o restaurar el
portante comentar a los familiares estos puntos de ma-  estado nutricional. Se deben tomar en cuenta las contrain-

nera detallada, asi como la necesidad de recibir una
adecuada capacitacion para manejo de los dispositivos
que van a colocarse para iniciar con manejo ya sea por
via enteral o parenteral. Algunos ejemplos son:

dicaciones a la hora de iniciar el soporte nutricional (fig. 1).

Nutricion enteral

i. Ventajas: aumento de sobrevida en pacientes con  Cuando se ha determinado que un paciente es candidato a
estado vegetativo permanente, mejoria en el es-  gste tipo de nutricion, se selecciona la via de acceso mas

tado nutricional de pacientes con cancer avanzado
que recibiran radioterapia intensiva.

ii. Desventajas: aumento de la cantidad de liquido de
ascitis, mayor incidencia de colocacion de sonda
vesical, aumento del edema y de las secreciones
bronquiales al iniciar hidratacion.

Explicar complicaciones asociadas a la colocacion y uso

de los dispositivos: mayor riesgo de infecciones aso- *

ciadas al catéter venoso central (CVC), tromboflebitis,

sindrome de renutricion (se explican posteriormente).

>

adecuada. Existen 3 vias de acceso:

Via oral.

Via nasoentérica (corto plazo):
v Nasogastrica.

v Nasoduodenal.

v Nasoyeyunal.

Ostomias (largo plazo):

v/ Gastrostomia.

v Yeyunostomia.

Sobrevida mayor a 3 meses.
Karnofsky mayor a 50
Ingesta insuficiente.
Desnutricion grave.
Deseo del paciente.

INDICACIONES

&

N

Sobrevida menor a 3 meses.
PSS mayor a 2
Karnofsky menor a 50

S3NOIJVIIANIVHLINOD

<

Figura 1 Indicaciones y contraindicaciones del soporte nutricional.
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Tabla 2 Sintomas, medidas generales y farmacologicas

Sintomas

Medidas generales

Medidas farmacologicas’

Nausea

Estrenimiento

Saciedad temprana

Diarrea

Xerostomia

Anorexia

Iniciar la dieta con alimentos secos

Evitar lacteos enteros y jugos de frutas acidas
Fraccionar los alimentos

Comidas con bajo contenido de grasas

No mezclar comidas frias y calientes.
Permanecer sentado después de la comida
Comidas frias, sin olor y con apariencia
agradable

Aumento actividad
Mayor ingesta liquidos
Alimentos ricos en fibra

Alimentacion en poca cantidad
Comidas frecuentes
Contenido bajo de grasas, sin fibra no digerible

Dieta de liquidos claros y carbohidratos simples
Evitar productos lacteos

Reintroducir proteinas y después grasas de
manera gradual posterior a la resolucion

Realizar colutorios con un litro de agua, una
cucharada de bicarbonato y otra de sal con
agua de menta

Hidratar los labios

Estimular la ingesta de alimentos blandos.
Tomar agua muy fria o hielo triturado, evitar
alimentos secos y dar preferencia a los
alimentos liquidos

Uso de estimuladores de la salivacion (chicle,
trozos de pina)

Crear ambiente placentero

Comer poco y a menudo basandose en lo que le
guste

Ofrecer comida en platos pequeros

Tener flexibilidad en el horario

Fenotiazinas: clorpromazina,
levomepromazina.

Butirofenonas: haloperidol.
Metoclopramida.

Antagonistas receptor 5HT3: ondansetron.
Corticoesteroides: dexametasona.

Laxantes

Formadores de bolo: metilcelulosa.
Activadores del peristaltismo: senodsidos Ay B,
bisacodilo, picosulfato sodico.

Lubricantes y emolientes: docusato, aceites
minerales.

Osmaticos: lactulosa, sales de magnesio,
polietilenglicol.

Metoclopramida, antiacidos, ranitidina.

Loperamida, octreotido dexametasona,
colestiramina

Pilocarpina, saliva artificial (metilcelulosa).

Primera opcion esteroides (metilprednisolona,
prednisolona, dexametasona), acetato de
megestrol. Como segunda opcion talidomida,
melatonina, dronabinol.

Existen 2 tipos de vias para la administracion de la nutri-

cion enteral, la de corto y largo plazo (fig. 2).

Los 3 métodos comunes de administracion de alimentacion

a través de una sonda son la alimentacion en bolo, goteo

intermitente y goteo continuo (tabla 3). Elegir el método a

utilizar se debe basar en la funcién de la patologia del pacien-

te, de su tolerancia, de la duracion prevista del tratamiento,
sin olvidar los medios disponibles.
Existen diferentes tipos de formulas enterales:

* Suplemento: sirve para mantener un adecuado estado
nutricional. Estan disefados para completar la dieta
oral, en aquellos pacientes en los que el consumo ordi-
nario de alimentos resulta insuficiente.

Férmula completa: estas formulas pueden administrar-
se por sonda o también via oral, ya que contiene la can-
tidad suficiente de los nutrimentos esenciales y no
esenciales requeridos para cubrir la totalidad de las
necesidades nutricionales del paciente y mantener un
adecuado estado nutricional.

Férmulas poliméricas: son formulas donde el nitrégeno
proviene sélo de proteinas, para uso en pacientes con
funcion gastrointestinal normal o casi normal, por lo
cual son empleadas en pacientes con buena capacidad
digestiva y absortiva.

°  Normoproteicas: 15% calorias totales en protei-

nas.
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Mejor tolerancia
Fécil insercion y control.
Bajo riesgo de infeccion.

Nasogastrica

Pacientes conscientes. .
Erosion nasal y escaras.

Estomago funcional Incémoda.
' Aumenta el reflujo gastroesofagico.
CORTO PLAZO
<2 meses
; Nasoduodenal ] o
. Menor riesgo de aspiracion por
Pacientes sedados con o )
o L disminucion en reflujo.
vaciamiento gastrico ) » o
Alimentacion postoquirurgica.
retardado
Riesgo de perforacion.
Dificil colocacion y mantenimiento.
Facil manejo, sonda gruesa.
Bajo riesgo regurgitacion.
Comoda
Gastrostomia
Descompresion gastrica. i -
X Maceracion del orificio.
TGl funcional. L ) .
Aspiracion en pacientes débiles.
LARGO PLAZO
>2 meses

Yeyunostomia
Problemas encima
del yeyuno.
Riesgo de aspiracion.

Bajo riesgo de aspiracion.
Comoda.
Descompresion gastrica.

Riesgo de obstruccion sonda
por calibre pequefio.

Modificada de: Entrala Bueno A, et al. Soporte Nutricional en el Paciente Oncoldgico. Nutricion Enteral, Madrid 2004; pp 147-59.

Figura 2 Soporte nutricional en el paciente oncoldgico.
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Tabla 3 Métodos de administracion de alimentacion a través de una sonda

Bolus
Jeringa 50-60 mL

Goteo gravitatorio

Goteo continuo

e Pacientes estables con estbmago

Mejor tolerancia
Por periodos de 24 horaso 12 a 16

Cambio de lineas de infusion cada

e Infusion muy precisa

Se pueden administrar grandes

volumenes

e Para administracion duodenal o
formulas hiperosmolares

e Mayor costo

funcional .

e  Facil para administracion en horas continuas con reposo
domicilio nocturno

e No pasar >20 mL/min .

e Horarios normales de ingesta 48-72 horas

e Limpiar la sonda con 30 mL de * No en pacientes con riesgo de
solucion aspiracion pulmonar

Tabla 4 Complicaciones de la nutricion enteral

Mecanicas Obstruccion de la sonda por paso
de medicamentos triturados

Colocacion incorrecta

Mucositis

Contaminacion bacteriana de la
formula

Neumonia por aspiracion

Infecciosas

Diarrea

Malabsorcion
Distension abdominal
Estrefimiento

Gastrointestinales

Metabélicas Hiperglucemia
Hiponatremia
Hipokalemia

Hipercalcemia

°  Hiperproteicas: 20% mas de calorias totales de la
dieta en forma de proteinas.

e Formulas oligoméricas: para facilitar su absorcion, los
nutrientes estan predigeridos y cuenta con osmolaridad
elevada. Se emplean cuando la capacidad digestiva y
absortiva del paciente esta disminuida.

Las complicaciones de la nutricion enteral, se pueden mi-
nimizar con un correcto uso de la sonda y una administra-
cion adecuada de la formula (tabla 4).

Las sondas de alimentacidn requieren de un monitoreo
para asegurar la posicion adecuada y prevenir complicacio-
nes, como rompimiento de la piel/mucosas o infecciones.

« Debe revisarse continuamente el sitio en el cual se en-
cuentra colocada la sonda, para determinar cualquier
irritacion cutanea, ulceracion, necrosis por presion o
lesiones.

* Mantener aseado el sitio donde se encuentra la sonda,
con agua tibia o salina.

e Asegurarnos de contar con un adecuado aseo, por parte
de quien administra la formula.

e Administrar la formula con el paciente en un angulo de
30°-45°, mantenerlo en dicha posicion hasta media
hora después para evitar broncoaspiracion.

o Lavar la sonda con 50 mL de agua, después de la admi-
nistracion de la formula.

o No utilizar formulas caseras.

o Administrar la formula a temperatura ambiente, si se en-
cuentra en el refrigerador, se pude entibiar a bafno Maria.

* Los envases abiertos que no se hayan utilizados de ma-
nera completa deben conservarse en el refrigerador por
un tiempo maximo de 24 horas.

o Etiquetar adecuadamente dichos envases, colocandoles
la fecha y hora de apertura.

Nutricion parenteral

La nutricion parenteral total (NPT) es la administracion de

nutrimentos directamente en el torrente sanguineo por via

intravenosa, siendo una alternativa nutricional cuando el
tubo digestivo necesita reposo o no es funcional a la nutri-
cién oral o enteral'>6,

La administracion de la alimentacién esta condicionada
por diferentes factores como son: la condicién del paciente,
composicion de la solucion, los requerimientos energéticos
y la duracion (tabla 5).

Existen NPT de corta y larga duracion, siendo la primera
de 7 a 10 dias de duracion recomendada en adultos, y la
segunda de mas de 3 semanas sugerida en nifos y adoles-
centes (tabla 6).

Es necesario que en caso de contar con un CVC, éste ten-
ga los cuidados adecuados; dentro de esto se recomienda:

o Realizar limpieza de la zona de salida del catéter con
clorhexidina al 2%; no se recomienda colocar de mane-
ra rutinaria, cremas con antibiéticos en la salida del
catéter.

o Lasalida del catéter debe estar cubierta con material
adherible transparente, estéril y semipermeable; debe
cambiarse de manera rutinaria cada 7 dias.

o Retirar el dispositivo en caso de sospecha de infeccion y
colocar uno nuevamente con la guia metalica; en caso
de que se confirme la infeccion del catéter, se debe
retirar y colocar otro en un nuevo lugar.

» En el caso de catéteres con lumen externo abierto, se
recomienda pasar heparina. Es necesario primero pasar
solucion salina y después la heparina.
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Tabla 5 Via de administracion e indicaciones de la nutricion parenteral

Acceso

Indicaciones

Ventajas

Desventajas

Via periférica

Catéter venoso
central de abordaje
periférico

Catéter venoso
central percutaneo

Catéter venoso
tunelizado con
reservorio subcutaneo

NPT de corta duracion

NPT con baja osmolaridad
(hasta 900 mOsm y
concentraciones de glucosa
hasta 12.5%)

NPT de duracion corta
intermedia (< 4 semanas)

NPT de duracion corta
intermedia

NPT de larga duracion o
permanente (mas de 4
semanas)

Acceso facil.
Bajo costo
< riesgo de complicaciones

Acceso a una vena central por
venopuncion periférica.
Menor riesgo de infeccion
respecto a los catéteres
venosos clasicos.

Insercion con escasas
complicaciones

Catéteres de una a 3 luces
que permiten la
administracion simultanea de
varias soluciones.

Se colocan a pie de cama

Ideal para NPT domiciliaria.
Menor riesgo de trombosis e
infeccion

Facil extravasacion con flebitis e
infiltracion de tejidos.
No soluciones hipertonicas

Personal de enfermeria
experimentado para su
colocacion.

Anticiparse a su insercion antes
de la pérdida de vias periféricas
por puncion.

Facil obstruccion

Su insercion en vena yugular
interna, subclavia o femoral,
aumentan los riesgos en la
colocacion y de la tasa de
infeccion

Insercion en quiréfano.
Precisan heparinizacion para su
mantenimiento

Costo elevado

NPT: nutricion parenteral total.

Hidratacion

La hidratacién puede ser brindada por las mismas via que la
NPT, sin embargo se prefiere que en este caso sea brindada
por via subcutanea'-2°,

La hidratacion subcutdnea cuenta con los beneficios de
dar mas libertad al paciente la mayor parte del dia, la posi-
bilidad de instruir a los familiares para realizarse en su pro-
pio domicilio y el no ser necesario contar con una bomba de
infusion; ésta permite diferentes tipos de administracion
de liquidos:

1) 500 mL en una hora, 2 o 3 veces al dia.
2) Infusion nocturna (80 mL/h).
3) Infusion continda a una tasa de 40 a 60 mL/h.

Cabe hacer hincapié, que este medio solo permite la infu-
sion de soluciones salinas y con electrolitos.

Se han reportado algunos beneficios con el uso de hipo-
dermoclisis en cierto tipo de casos como pacientes que
cuentan con datos de deshidratacion, malestar, astenia,
confusion, alucinaciones e insuficiencia renal, asi como de-
lirilum y datos de intoxicacion por opioides.

Existen multiples complicaciones relacionadas con el uso
de apoyo nutricional, éstas dependen de la via de adminis-
tracion por la cual se esta brindando el apoyo nutricional y
tienen mayor relacion con el tiempo de uso; comentaremos
las mas frecuentes e importantes?'.

La tromboflebitis es una de las complicaciones mas signi-
ficativas que limita la NPT periférica. La incidencia de esta
complicacion depende de la osmolaridad, pH y velocidad de
la infusion de la solucion. Se ha encontrado que el riesgo
de tromboflebitis es menor cuando el catéter se encuentra

colocado en el dorso de la mano, comparado con la mufieca
o el brazo.

La infeccion es la complicacion mas frecuente relaciona-
da con NP de larga duracion. Si se sospecha infeccion del
catéter, se deben tomar de manera simultanea cultivos de
sangre periférica (de 2 sitios de puncion diferentes) y
de cada lumen del catéter, retirar el dispositivo de manera
inmediata y realizar un examen microbioldgico de la punta
del mismo?.

Se puede iniciar tratamiento antibiotico si es necesario
posterior a recibir los resultados y la sensibilidad a antibio-
ticos del cultivo. En algunos casos como en la infeccion sub-
clinica (ausencia de signos locales de infeccion y pacientes
estables), se puede dar tratamiento s6lo con antibidticos sin
retirar el CVC.

Si los resultados de ambos cultivos son positivos, asi como
si los cultivos de sangre periférica son negativos pero el del
CVC es positivo, es necesario retirarlo e iniciar antibiotico-
terapia; esto aplica de manera especial en pacientes con
valvulas cardiacas artificiales e infeccion por Staphylococ-
cus aureus o Candida spp.

El sindrome de renutricion (refeeding) constituye una se-
rie de cambios bioquimicos y metabdlicos que se presentan
en pacientes con desnutricion severa, quienes inician con
apoyo nutricional de cualquier tipo (oral, enteral o parente-
ral).

Los sintomas ocurren debido a 2 procesos:

1) Las alteraciones en los electrolitos séricos modifican el
potencial de membrana (hipokalemia, hipomagnese-
mia, hipofosfatemia).
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Tabla 6 Caracteristicas de la nutricion parenteral de corta y larga duracion

Corta duracion

Larga duracion

e Administracion de nutrimentos a través de una vena de pequefio .

calibre
o  Tiempo requerido de apoyo nutricional entre 5 a 10 dias

« Osmolaridad de 600 mOsm, concentraciones bajas de dextrosa y .

aminoacidos

« Recomendable en pacientes con desnutricion leve a moderada .
« Debe de usarse en periodos cortos (hasta 2 semanas), por su

Venas de mayor calibre y flujo.

e Se puede utilizar un catéter largo, colocado
en el antebrazo y que llegue a la vena cava
Apoyo nutricio por mas de 10 dias

e Osmolaridad > 1,900 mOsm.

Permite cubrir altos requerimientos
energéticos

tolerancia limitada y la existencia de pocas venas periféricas

2) Las consecuencias metabolicas relacionadas con el des-
balance entre el agua y la glucosa, y ciertas deficien-
cias vitaminicas.

Entre las manifestaciones clinicas se encuentran nausea,
vomito, letargo, arritmias, delirium, coma y en algunos ca-
sos, muerte debido a falla cardiaca e insuficiencia respirato-
ria.

El tratamiento se basa en la prevencién y en la identifica-
cion temprana de este sindrome, para poder realizar la co-
rreccion electrolitica que sea necesaria.

Aspectos éticos del apoyo de nutricional en el
paciente terminal

La pérdida del apetito es a menudo angustiante. Los miem-
bros de la familia se preocupan de que “el paciente no come
lo suficiente”, y el paciente también puede estar preocu-
pado. Los temores, mitos y malentendidos a menudo se pueden
abordar proporcionando informacion erronea, pero se
deben tomar en cuenta los siguientes puntos?:

« El liquido no es lo mismo que la comida.

o Ladeshidratacion no significa sufrimiento.

« Laalimentacion forzada de un paciente moribundo sélo
cansa al paciente.

» Comer no puede revertir el proceso subyacente.

o La pérdida de interés en los alimentos es un fendmeno
natural cercano a la muerte.

e El cuerpo toma sélo lo que necesita.

e La reduccion de la ingesta de alimentos no acorta la
vida, es simplemente una sefal de que el cuerpo ya no
puede metabolizar los alimentos.

Sin embargo, hay controversia acerca de iniciar y mante-
ner apoyo nutricional en el paciente con enfermedades pa-
liativas. Se toman en consideracion 2 aspectos éticos
principales, el primero, se relaciona con el balance de los be-
neficios y cargas del apoyo nutricional y los deseos del en-
fermo. El otro se refiere al destino de los recursos,
incluyendo dinero, personal y equipo. Aunque a ningln en-
fermo se le debe negar el apoyo nutricional con base en as-
pectos de recursos, el uso racional de los recursos cada vez
mas limitados debe tener un lugar en el proceso de toma de
decisiones*?.

En términos de consideraciones legales, casi cualquier
corte ha fallado a favor de que el apoyo nutricional sea una
intervencion médica que puede ser aceptada o rehusada por

un paciente competente o por la persona subrogada (cuando
existe evidencia clara y convincente de que el sujeto desea-
ria suspender el tratamiento). En algunos paises, el apoyo
nutricional y la hidratacion son considerados puntos a ser
aceptados o rehusados dentro del proceso de voluntades an-
ticipadas o al subrogar la toma de decisiones?*%,

En conclusion, el paciente cuenta con el derecho de soli-
citar esta intervencion médica; se debe brindar a la familia
y al paciente toda la informacion disponible acerca de los
beneficios y riesgos que existen al iniciar el apoyo nutricio-
nal; también es necesario hacer hincapié en que la mayoria
de los estudios no demuestran un beneficio claro en los pa-
cientes que inician este manejo aunque haya algunas excepcio-
nes; si se decide dar el apoyo nutricional, es necesario que
firmen un consentimiento informado que contenga la infor-
macion brindada y se procedera a iniciar con este manejo.

Al momento de valorar el retiro del apoyo nutricional en un
paciente se pueden encontrar diversas ideas que pueden di-
ficultar este proceso, como el miedo a que presente deshidra-
tacion o sensacion de hambre.

Es importante informar a la familia acerca de los cambios
que existen en estos pacientes, sobre todo en los Gltimos dias
de vida; los pacientes generalmente ya no presentan ham-
bre o sed y algunos sintomas que se pueden atribuir al man-
tenimiento o al retiro del apoyo nutricional (por ejemplo,
boca seca, confusion, delirium, alerta disminuida, cansan-
cio), pueden formar parte del proceso de muerte.

Se ha demostrado que muchos de estos sintomas no son
paliados al iniciar hidratacion y NP, que ademas cuenta con la
desventaja de considerarse un manejo invasivo y en cambio,
pueden ser manejados de manera apropiada con medidas
generales. También se ha encontrado que la deshidratacion
puede causar un efecto analgésico enddgeno, debido a la
cetoacidosis y a la acumulacion de endorfinas, asi como ayu-
da a presentar una disminucion de la sensacion de ahogo
con menor tos y menos secreciones pulmonares.

Lo mas importante es saber que el sujeto debe ser el arbi-
tro final para valorar los beneficios y las cargas. Es adecuado
informar a los pacientes acerca de la importancia de infor-
mar a sus familiares de sus deseos de continuar con trata-
mientos y en este caso en especifico, el continuar o retirar
el apoyo nutricional y la hidratacion para que en caso de
que ellos ya no puedan tomar dichas decisiones, sus familia-
res puedan tomarlas con certidumbre y sin sentimientos de
culpa.
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La comunicacion de las “malas noticias” en cuidados paliativos
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PALABRAS CLAVE

Malas noticias; Comu- Resumen Se define como “mala noticia”, toda informacion que altera la vida de una persona
nicacion; Relacion mé- de manera drastica. En el campo de la salud-enfermedad, la mala noticia puede ser el diagnos-
dico-paciente; Méxi- tico en si mismo, un cambio en los objetivos del tratamiento (curativo vs. paliativo), la pérdida
co. de funcionalidad o el impacto en la vida familiar o conyugal, entre otros. La manera en la cual

el equipo de salud proporciona este tipo de informacion puede afectar la comprension de la
misma, el ajuste psicologico e incluso la adherencia al tratamiento. Por tanto, mantener una
comunicacion abierta es muy importante para desarrollar una buena relacion terapéutica. A
pesar de esto, un porcentaje muy bajo de oncélogos recibe un entrenamiento formal para dar
malas noticias. El presente trabajo describe los principales modelos de comunicacion de malas
noticias, destacando el modelo de los 6 pasos de Buckman, el cual fue adaptado en el Servicio
de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia (INCan). Este destaca la impor-
tancia de la preparacion de los profesionales previo a la interaccion con el paciente, asi como
conocer el grado de informacion y las necesidades del paciente y su familia, compartir la infor-
macion y realizar un plan de cuidados y seguimiento, respetando las reacciones del paciente y
su familia. Ademas de contar con un modelo de comunicacion, se recomienda personalizar e
individualizar la divulgacion de las malas noticias, pues de ello depende la toma de decisiones
al final de la vida.
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XVI, Delegacion Tlalpan, C.P. 14080, México D.F., México. Teléfono: 5628 0400, ext. 822. Correo electronico: everasteguia@incan.edu.mx
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Giving “bad news” in palliative cancer patients

Abstracts Bad news is defined as any information that alters a person’s life dramatically. In the
field of health-illness, bad news may be the diagnosis itself, a change in the goals of treatment
(curative vs. palliative), the loss of functionality or the impact on family life and marriage,
among other. The way in which the health team provides this type of information can affect the
understanding of it, and even psychological adjustment of the treatment. The communication is
very important to develop a good therapeutic relationship. Despite this, a very low percentage
of oncologists receive formal training for giving bad news. This paper describes the main models of
delivering bad news, highlighting the model of the six steps of Buckman, which was adapted in
the Service of Palliative Care of the Instituto Nacional de Cancerologia (INCan). This highlights
the importance of staff training prior to interaction with the patient, to determine the degree
of information and the needs of the patient and family, share information, and plan of care and
follow respecting the patient’s reactions and his family. Besides of the communication model, is
recommended personalize and individualize the disclosure of bad news because depends on

decisions at the end of life.

“No hay mentira mayor que una verdad mal comprendida”
Williams James

Introduccion

Una de las actividades mas dificiles para los equipos de sa-
lud es la comunicacion de malas noticias al paciente y su
familia, principalmente en cuidados paliativos. Una “mala
noticia” se define como toda informacion que de manera
drastica altera la vida de una persona, habitualmente estan
asociadas a un diagnostico terminal o mal pronéstico de una
enfermedad; sin embargo, “lo malo” de la noticia depende
de la perspectiva del paciente en relacion con su futuro y no
solo se refiere al riesgo de muerte. Puede estar relacionada
a un cambio en los objetivos del tratamiento (curativo vs.
paliativo), a la pérdida de la autonomia fisica o cognitiva, al
impacto en la vida familiar o conyugal, al papel que ha de-
sempenado en la sociedad, etc'.

La dificultad de dar malas noticias esta asociada a la preo-
cupacion por la manera en que esta informacion afectara al
paciente, a la ansiedad y miedo que produce iniciar este
tipo de conversaciones y a la responsabilidad que el médico
asume con respecto a la enfermedad.

Al discutir la esperanza de vida en pacientes con mal pro-
nostico, el lenguaje y las habilidades de comunicacion de
los profesionales de la salud tradicionalmente se centran en
aspectos técnicos, lo que por un lado facilita esta dificil ta-
rea en el médico, pero con frecuencia con este método no
se cumplen las expectativas del paciente y su familia®2.
Mantener una comunicacion abierta es muy importante para
desarrollar una buena relacion terapéutica, obtener infor-
macion y establecer un plan de tratamiento?. En este sentido,
resulta importante enfatizar que la comunicacion es uno de
los factores mas importantes que influencian la calidad
de los servicios de salud. Para los pacientes una buena co-
municacion disminuye la ansiedad e incertidumbre, mejora
la adherencia terapéutica y disminuye la insatisfaccion de
los pacientes*. Una comunicacion bien estructurada y dirigida

es terapéuticamente positiva, es la negociacion mas impor-
tante entre el paciente y su médico. Sin embargo, no hay
que olvidar que existe un porcentaje de enfermos que pre-
fieren no ser informados sobre su prondstico o etapa de la
enfermedad. Igualmente, no existe un patron establecido
sobre la informacion necesaria, lo que hace dificil para los
equipos de salud establecer criterios uniformes al propor-
cionar malas noticias>®.

Existen 2 aspectos importantes de enfatizar: la disposi-
cion del médico de hablar sobre la muerte y la sensibilidad
a las dificultades inherentes a este tema’. Es importante
ademas de proporcionar una informacion clara y accesible
para cada paciente, brindar soporte emocional de acuerdo a
las reacciones del paciente y su familia, evitar provocar una
sensacion de abandono al paciente y mantener un sentido
de esperanza realista®.

Las malas noticias frecuentemente se brindan en sitios
que no son favorables para mantener una conversacion de
este tipo (al lado de la cama del enfermo en una sala gene-
ral, en el pasillo del hospital, en la sala de familiares en
las Unidades de Terapia Intensiva). Es importante que los
equipos de salud tengan en cuenta que un ambiente tran-
quilo y privado, permite que el médico, paciente y familia
se encuentren de frente, facilitando el proceso de comuni-
cacion, asimismo tanto como sea posible mantener el con-
tacto visual y si es necesario un gesto amable; ademas de
preguntar al paciente su percepcion de la situacion, puede
ayudar a establecer cuanto sabe el paciente y cuanto quie-
re saber®.

Dar malas noticias requiere habilidades verbales y no ver-
bales para evitar las confusiones graves sobre el pronodstico
de la enfermedad y el proposito del tratamiento, en ocasio-
nes, la manera en la que esta informacion se proporciona
perdura y es aun mas dolorosa que la informacion misma.
Procurar informacion prondstica es tanto un arte como una
ciencia’. Los médicos habitualmente evitan hablar acerca del
prondstico, evaden proporcionar informacion que pueda re-
sultar dolorosa para el paciente y su familia'-'2, o suelen ser
muy optimistas con el manejo de la informacion'> ',
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En la practica diaria es muy dificil para los médicos que
atienden pacientes con enfermedades graves e incurables
en etapas terminales, ser totalmente abiertos sobre las po-
bres respuestas a los tratamientos, las terribles toxicidades,
el pobre pronodstico y dentro de limites éticos razonables, el
no permitir cierta esperanza en los pacientes, ya que puede
impactar de manera importante en la calidad de vida'.
Pero no sélo para el paciente sino también para el médico,
ya que se ha demostrado que el sufrimiento del paciente y
de la familia es un factor que contribuye al desgaste profe-
sional'’.

Para comunicar malas noticias algunos estudios describen
2 tipos de conductas en la comunicacion entre el médico y
el paciente: 1) las conductas instrumentales en las que el
médico adopta una actitud de experto técnicoy, 2) la comu-
nicacion afectiva que da un contexto socioemocional en el
lenguaje y la comunicacion™.

La comunicacion en la transicion entre tratamientos cura-
tivos y paliativos, representa un area particularmente dificil
y demandante para el personal médico. De acuerdo a un
estudio realizado por Friedrichsen', los pacientes describen
a sus médicos como cientificos con distintas personalidades
que impactan en la manera en la que brindan la informa-
cion: el mensajero inexperto; el médico emocionalmente
agobiado, el experto sin tacto; el experto benevolente sin
tacto, el médico distante y el profesional empatico.

Durante la practica de la medicina, dar malas noticias
puede ser una actividad mas o menos frecuente?, en la On-
cologia el diagnodstico per se constituye una mala noticia.
Esta actividad puede ser particularmente estresante si el
médico es inexperto, si el paciente es joven o bien, si las
posibilidades de éxito del tratamiento son limitadas®?'.

La manera en la que se proporciona este tipo de informa-
cion puede afectar la comprension de la informacion, el
ajuste psicoldgico e incluso la adherencia al tratamiento?2,
Es habitual que los profesionistas con una mayor dificultad
para dar malas noticias, se tornen agresivos y poco sensibles
a las necesidades de los pacientes. De acuerdo con un estu-
dio realizado por la American Society of Clinical Oncology
(ASCO), un porcentaje muy bajo de oncélogos recibe un en-
trenamiento formal para dar malas noticias; sin embargo,
mas de la mitad de los oncologos entrevistados se conside-
ran buenos o muy buenos al proporcionar malas noticias.

La tarea de dar malas noticias puede mejorar a través de
procesos estructurados, aplicando principios bien estableci-
dos de comunicacion. Uno de esos métodos es el descrito
por Rabow y McPhee “método ABCDE”"-*#, que recomienda al
médico revisar detalladamente el caso para brindar infor-
macion confiable, asegurarse de contar con el tiempo sufi-
ciente y un sitio adecuado para hacerlo; prepararse
emocionalmente para la entrevista, establecer una relacion
profesional identificando las preferencias del paciente con res-
pecto a lo que desea saber; evitar tecnicismos para asegurar
que el paciente comprende la informacion, ir al ritmo del
paciente permitiendo que exprese sus emociones y resolver
las preguntas que puedan surgir en el paciente.

Baile et al., sugiere un protocolo denominado “SPIKES”?
(por su siglas en inglés), que consiste en 6 pasos, permitien-
do que el médico cumpla 4 objetivos fundamentales al dar
malas noticias: tener la informacion sobre el paciente,
transmitir esta informacion, proporcionar ayuda al enfermo

y lograr la colaboracion del paciente para disefar una estra-

tegia o plan de tratamiento futuro.

Otro esquema utilizado es el de Buckman?, que consta de

6 pasos. Este fue adaptado para el manejo de malas noticias

en el Servicio de Cuidados Paliativos, del Instituto Nacional

de Cancerologia (INCan):

1. Preparacion para la entrevista en la que ademas de co-

nocer el caso, es importante crear las condiciones de
privacidad adecuadas para la entrevista. Es importante
considerar las caracteristicas de la familia mexicana
(extensa, nuclear y altamente cohesionada), ya que in-
fluyen en las decisiones y formas de afrontar la mala
noticia, lo cual nos lleva a preguntar si el paciente de-
sea que algin miembro de la familia lo acompafe o
bien, desea que toda la familia esté presente el mo-
mento de proporcionar la informacion.
Ser cortés y amable, presentarse y saludar de mano.
Mostrar interés y respeto, recordando que el contacto
visual es importante. La conducta del médico, su com-
portamiento profesional, es vital para permitirle al pa-
ciente sentirse bienvenido, valorado y respetado;
recordemos que las palabras y actitudes del personal
médico tienen una trascendencia en los familiares du-
rante el proceso de informacion, debido a que prestan
una gran atencion a lo que se les dice y como se les
dice, y con frecuencia recuerdan esas palabras durante
toda su vida.

2. Conocer qué sabe el paciente. Es importante considerar
3 aspectos al momento de indagar con respecto a la
informacion que posee el paciente: 1) la comprension
del paciente sobre su enfermedad. Es frecuente que el
paciente afirme que nadie le ha hablado de su enferme-
dad, aunque esto se haya hecho en multiples ocasiones.
Acepte esta conducta, como un mecanismo de negacion
o incluso como un mecanismo del paciente para compa-
rar la informacion que recibi6 de otras fuentes y no la
cuestione. 2) Las caracteristicas culturales del paciente
y, 3) los contenidos emocionales de sus palabras y del
lenguaje no verbal.

3. Cuanto quiere saber el paciente. Algunas preguntas pu-
dieran ser Utiles para explorar este punto, por ejemplo:
;qué informacion con respecto a su diagnostico y a la
evolucion de su enfermedad necesita conocer? ;desea-
ria que la informacion con respecto a la enfermedad,
los sintomas y la evolucion de la misma se le proporcio-
ne a algunos de sus familiares?

4. Compartir la informacién (alineando y educando), en
funcion de lo encontrado en el punto anterior; aclaran-
do o reforzando la informacion que el propio paciente y
la familia poseen, con la que medicamente se ha pro-
porcionado.

5. Respetar las reacciones del paciente y su familia. Ser
paciente y respetuoso, de ser necesario muestre afecto
y solidaridad, ya que es el principal elemento que hace
de los cuidados paliativos la disciplina mas humana y
sensible en el campo de la medicina, que resalta y for-
talece la relacion médico-paciente.

6. Establecer un plan de cuidados y seguimiento, que
debe ser disefiado de acuerdo a las necesidades fisicas,
psicoldgicas y espirituales del paciente y su familia; lo
que permitira un mayor apego y un mejor control de los
sintomas.



La comunicacion de las “malas noticias” en cuidados paliativos

279

La capacidad de tener una comunicacion efectiva y ade-
cuada con el paciente y su familia, no debe considerarse
como una habilidad opcional. Aunque en disciplinas como la
Oncologia la comunicacion es elemental, no existe en la cu-
rricula del oncélogo lineamientos especificos de esta
area®?,

Existe un consenso en la literatura mundial que enfatiza
la necesidad de incorporar técnicas de comunicacion en la
educacion médica, los distintos métodos sefialados ante-
riormente enfatizan la importancia de prepararse para la
entrevista, ser empatico y dar malas noticias. La discusion
de prondstico y las opciones de tratamiento en el contexto
paliativo es un tema fundamental y un reto en la Oncologia
actual, debido a que se ha encontrado que dentro de las
principales preocupaciones de los pacientes en manejo pa-
liativo son: el miedo a la muerte, al dolor, el cambio en las
relaciones interpersonales, pérdida de roles y limitaciones
economicas?®?. Lo cual nos lleva a considerar que los profe-
sionales de la salud deben adaptar la informacion a las
necesidades de cada enfermo y su familia, asi como tener la
honestidad para aceptar los éxitos y fracasos en la comuni-
cacion®.

Nuestro equipo recomienda siempre personalizar e indivi-
dualizar la divulgacion de las malas noticias, pues de ello
depende la toma de decisiones con dignidad al final de la
vida.
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PALABRAS CLAVE

Cuidados paliativos; Resumen Los pacientes con cancer avanzado presentan multiples sintomas como consecuen-

Cancer avanzado; Fu- cia de su enfermedad y los tratamientos. La utilidad de la quimioterapia paliativa en distintas

tilidad médica; Méxi- neoplasias es clara, sin embargo, es importante establecer las metas del tratamiento. El onco-

co. logo y el paliativista deben idealmente conformar un equipo para brindar una atencion
holistica, que contribuya al control de sintomas, asi como al proposito del tratamiento
antineoplasico. Desafortunadamente, en ocasiones es dificil decidir cuando suspender el tra-
tamiento. En este articulo a través del caso de la Sra. C, una mujer de 34 afos, con cancer de
mama, quien vivio 30 meses con 7 lineas de quimioterapia, radioterapia y cirugia, antes de que
ella solicitara ser vista por el Servicio de Cuidados Paliativo, discutimos la importancia del en-
vio temprano para el manejo conjunto.

KEYWORDS When to refer a patient to palliative care?

Palliative care; Advan-

ced cancer; Medical Abstract Cancer patients with advanced disease often have severe physical and psychological

futility; Mexico. symptoms, as a consequence of their disease and treatment. Chemotherapy near the end of life

might prolong survival or reduce symptoms but severe adverse effects. Palliative care and oncologyst
should be part of the team caring for patients with serious cancers for which symptom control,
medically appropriate goal setting, and communication are paramount. Unfortunately, it is someti-
mes difficult to decide when enough chemotherapy, is enough. In this paper we use a case pre-
sentation, Mrs. C, a 34 -year-old woman, with breast cancer, who lived 30 months with seven
lines of chemotherapy, radiation therapy and surgery, before she requested Palliative Care Con-
sultation, we discuss the importance of an early referral.
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via Allende-Pérez).
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Introduccion

Durante los ultimos 6 anos, el pais consiguié brindar una
cobertura basica de salud al 95% de la poblacion a través de
programas de seguridad social y Seguro Popular, para una
cartera basica de enfermedades y algunos tipos de cance-
res. El sistema de Proteccion Social en Salud, ha incluido el
cancer de mama en el listado de enfermedades con gastos
catastroficos; en consecuencia, todas las pacientes con este
tipo de cancer, reciben de manera gratuita tratamiento qui-
rurgico, de radio y quimioterapia’.

Aunque esta estrategia ha hecho posible la deteccion y
tratamiento de neoplasias en etapas tempranas, mas de la
mitad de los mexicanos viven en situacion de pobrezay alta
marginacion (52.7% de las localidades del pais)**. Conse-
cuentemente, existen importantes diferencias en el acceso
y la calidad de los servicios médicos, particularmente para
la poblacion mas vulnerable®®.

Aproximadamente el 25% de los pacientes con cancer reci-
ben quimioterapia con fines curativos, siendo la quimiotera-
pia paliativa una opcion de tratamiento importante para
mejorar la calidad de vida y aumentar la sobrevida. Existen
reportes que indican que del 15% al 20% de los pacientes reci-
ben quimioterapia, 2 semanas 0 menos antes de su muerte®.
El diagnostico tardio y el deseo de recibir tratamiento anti-
neoplasico independientemente de las posibilidades de al-
gln beneficio, en ocasiones hacen excluyente (de manera
equivocada), el implementar un manejo de cuidados palia-
tivos oportunamente'®-'2,

Presentacion del caso

Paciente femenina de 34 anos de edad, originaria del estado
de Morelos, residente del Distrito Federal, casada, sin hijos.
Nivel socioecondémico bajo con ingresos mensuales de
2,500.00 pesos mexicanos, derechohabiente al Sistema
de Proteccion Social en Salud (Seguro Popular).

Inicia su padecimiento en agosto de 2009, con aumento
de tumoraciéon en mama izquierda de 5 cm, abscedada, vis-
ta por médico particular, quien le realiza lavado quirdrgico
y toma de biopsia con reporte de resultado de carcinoma
medular y lesion en lecho quirirgico, con marcadores tumo-
rales triple negativo: RE (-), RP (-) y Her2 (-), por lo que se
envia a la Institucion para tratamiento.

Acude al Instituto en abril de 2010, encontrandose mama
izquierda con zona de induracion en cuadrante superior ex-
terno (CSE) de aproximadamente 5 x 4 cm, no fijo a planos
profundos, cicatriz de aproximadamente 3 cm en CSE, con
area de dehiscencia de aproximadamente 2 cm con tejido
de granulacion y salida de liquido cetrino, no fétido. Axila
con adenopatia de aproximadamente 1.5 cm, movible.
La biopsia por trucut muestra carcinoma canalicular infil-
trante poco diferenciado, SBR 8 (3-3-2), RE (-), RP (-), Her2-
Neu +++, Ki-67 (+) 40% de las células neoplasicas.

La paciente es valorada por Oncologia Médica en mayo
2010, se decide inicio de quimioterapia, FAC 800/80/800 mg
x 4. Por clinica frl dolor e inicia tratamiento con morfina 15
mg cada 8 horas. Por progresion locorregional se inicia se-
gunda linea de quimioterapia con herceptin/taxol semanal.
Contintia con dolor, se ajusta dosis de morfina. En octubre
de 2010, inicia radioterapia por progresion locorregional,
por lo cual se inician 3 dosis de radioterapia paliativa de
8Gy, concluyendo en noviembre de 2010. En diciembre

Figura 1 A) Bases pulmonares con derrame pleural izquierdo, con cambios posquirrgicos en la mama izquierda. Estructuras oseas
sin lesiones de tipo litico, ni blastico. B) A nivel pulmonar se observan cambios fibroticos en la region apical del pulmoén izquierdo.
Existen importantes cambios posquirdrgicos en el hemitérax del lado izquierdo, con la presencia de comunicacion a cavidad
toracica a nivel basal. Existe escaso liquido libre dentro de la cavidad pleural.
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D

Figura 2 Envio tardio a cuidados paliativos. A) Paciente con cancer de mama despues de 7 lineas de quimioterapia, enviada a
cuidados paliativos em mal estado general: caquéctica, deshidratada, palida, en silla de ruedas, soporosa, con un peso de 30 Kg.
B) Tumor fungante fétido en cara posterior de torax, facilmente sangrante. C) Reemplazo de mama izquierda por tumor que se
extiende hacia axila y region posterior de torax. D) Exposicion de costillas.

de 2010, el tumor sustituye la mama por lo que inicia terce-
ra linea de quimioterapia con docetaxel/trastuzumab x 4;
en abril de 2011, inicia cuarta linea con xeloda herceptin,
presentando progresion en junio de 2011, por lo cual inician
quinta linea con CBP/gemzar/herceptin, presentando neu-
tropenia grado 4, se interna para manejo de neutropenia
febril.

En julio de 2011, se realiza tomografia axial computada
(TAC) que muestra mama izquierda con defecto en sacabo-
cados, involucra piel, tejidos blandos y se extiende hacia
axila, involucro de musculos intercostales aparentes, no
aparentemente evidencia de lesiones liticas, derrame pleu-
ral izquierdo, por lo que se programa para mastectomia de
limpieza, mas rodete de pectoral con reseccion de quinto y
sexto arcos costales.

La evolucion posquirurgica fue torpida por infeccion en el
sitio quirlrgico, dehiscencia de la dehiscencia e infeccion
de la herida. En agosto de 2011, se realiza rizolisis T4-T9 30.
En octubre de 2011, inicia sexta linea con vinorelbine her-
ceptin. En septiembre, la TAC muestra progresion tumoral y
cambios posquirurgicos (fig. 1). En noviembre de 2011, a la
exploracion fisica se encuentra herida en pared toracica abier-
ta, con exposicion de arco costal y cavidad toracica, conti-
nGa con navelbine dia unoy 8 herceptin, previa hemotransfusion.
En diciembre de 2011 continda con progresion, por lo cual
se inicia séptima linea de quimioterapia con carboplatino
200 mg semanal/xeloda 1 g cada 12 horas, previo a cada
ciclo requiere hemotransfusion.

En enero de 2012, la paciente contin(ia con dolor a pesar
de 2 parches 8.4 mg de fentanilo transdérmico y 30 mg de
morfina cada 6 horas, por lo que se propone rizolisis
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Tabla 1 Formato de envio a Cuidados Paliativos

Nombre del paciente
Cama Diagnostico oncologico

Expediente
Nombre del médico a cargo del enfermo
¢:Se informo al paciente y/o a sus familiares de la interconsulta?

Servicio Solicitante

;Cumple con los siguientes criterios de admision?

Puntacion

Enfermedad de base

Cancer avanzado, metastasico o recurrente
Otra patologia grave

Asigne 2 puntos para cada uno

Padecimientos avanzados/graves no relacionados al cancer
Insuficiencia renal grave

Enfermedad hepatica avanzada

Enfermedad pulmonar avanzada

Enfermedad cardiovascular avanzada

Complicaciones relacionadas al cancer o sus tratamientos recurrentes refractarias a manejo

Asigne 1 puntos para cada uno
Estatus funcional del paciente ECOG

0  Activo, puede realizar sus actividades normalmente

1 Ambulatorio pero con restricciones para realizar sus actividades diarias
2 Ambulatorio y capaz de cuidarse a si mismo, pero incapaz de realizar cualquier

actividades. Activo mas del 50% del dia

3 Cuidado a si mismo limitado, en cama o en reposo mas del 50% del dia.

4 Postrado, incapaz de cuidarse a si mismo
Otros criterios

El equipo/paciente/familia necesita apoyo para decidir las metas del tratamiento

El paciente tiene dolor u otro sintoma con pobre control la mayor parte del dia

El paciente tiene problemas psicosociales o espirituales graves fuera de posible control

El paciente ha acudido mas de una vez al mes a los servicios de urgencias o atencion inmediata
El paciente ha tenido ingresos frecuentes al hospital en los ultimos meses

El paciente ha estado ingresado en el hospital por una complicacion grave por mas de una

semana sin mejoria

El paciente ha permanecido en terapia intensiva por mas de una semana sin mejoria
El paciente se encuentra en terapia intensiva con un mal prondstico

Puntuacion total

Puntuacion total 2
Puntuacion total 3
Puntuacion total 4

0 puntos
0 puntos
1 punto

2 puntos

3 puntos

1 punto
1 punto
1 punto
1 punto
1 punto
1 punto

1 punto
1 punto

No es candidato al PACO
No es candidato al PACO actualmente pero requiere reevaluacion
Es candidato a ingresar al PACO

Comentarios relevantes del caso.

nuevamente. La paciente no acepta procedimiento y el fa-
miliar solicita manejo por cuidados paliativos.

Es vista por primera vez el 31 de enero de 2012 con: dolor
8/10 en area de costillas derechas, por erosion y necrosis de
tejido en cara anterior de torax y otra lesion exofitica en
hombro izquierdo y zona escapular. Nausea 2, vomito 2, es-
trefimiento 5, fetidez 8, insomnio 7, somnolencia 7 (por la
mafnana), astenia, anorexia, adinamia 7. Con franco des-
control de signos y sintomas.

Llega al Servicio en muy mal estado general: caquéctica,
deshidratada, palida, en silla de ruedas, soporosa, con un
peso de 30 Kg, talla de 1.530 m, Karnofsky de 30 y ECOG de
4%, con gran fetidez a través de la lesion presente en cara
anterior de torax, infiltrante, con exposicion de costillas y
otro implante en region escapular izquierda y axilar, fria-
bles, sangrantes (fig. 2).

Se inici6 manejo en el Servicio de Cuidados paliativos por
via subcutanea en base a morfina, ketorolaco, omeprazol,
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ondansetron y midazolam, ademas de preparacion magistral
para aplicacion topica en los sitios de lesiones. El resto del
equipo multidisciplinario realizo su intervencion en apoyo
del bienestar de la paciente al igual que enfermeria, psico-
logia, nutricion y trabajo social.

La paciente se envia a domicilio con control adecuado de
sintomas y manejo multidisciplinario con seguimiento vir-
tual, a través de la Clinica Paliativa Virtual en su area de
Call Center.

A pesar del poco tiempo que estuvo a cargo del Servicio
de Cuidados Paliativos, se logro controlar la sintomatologia
presentada por la paciente desde su ingreso al Instituto Na-
cional de Cancerologia (INCan), se logra dar a la paciente un
control sintomatologico al final de la vida.

La paciente fallece en su domicilio sin dolor y en compa-
fia de la familia, el dia 21 de febrero de 2012.

Discusion

La atencidn paliativa es un enfoque de tratamiento que me-
jora la calidad de vida de los pacientes y sus familiares,
quienes se estan enfrentando a los problemas asociados a
una enfermedad potencialmente mortal. Estos objetivos se
alcanzan a través de la prevencion y el alivio del sufrimien-
to, al identificar de manera temprana las necesidades del
paciente y su familia, realizando una evaluacion adecuada
del estado del paciente, sus sintomas y aplicando trata-
mientos para el alivio del dolor y otros problemas fisicos,
psicosociales y espirituales's.

Los médicos de cuidados paliativos y los oncélogos, ideal-
mente debieran conformar un equipo para brindar un mane-
jo holistico a los pacientes con cancer.

De acuerdo a un estudio realizado por Casarett et al.'y
otros investigadores'>2%, los pacientes que son vistos por los
equipos de cuidados paliativos tienen mejor control de sin-
tomas, incluyendo el dolor. Existen diferentes razones por
las cuales es posible que los equipos paliativos logren un
mejor control de sintomas. La evaluacion con el sistema de
medicion de sintomas como la de Edmonton Symptom As-
sessment System?'22) permite un seguimiento estrecho de
los sintomas del paciente. Adicionalmente, los equipos de
cuidados paliativos proporcionan atencion al distrés emo-
cional, y los pacientes tienen acceso a recibir la atencion
por un equipo interdisciplinario.

Un aspecto importante en los sistemas de salud son los
costos de los tratamientos contra el cancer, numerosos estu-
dios han demostrado que los pacientes que reciben atencion
paliativa tienen mejor paliacion a un menor costo??,

Recientemente, Temel?® demostr6 evidencia preliminar
que indica que los pacientes que reciben atencion paliativa
temprana tienen beneficios en la supervivencia. Un mejor
control de sintomas fisicos y psicoldgicos impacta en una
mejor adherencia terapéutica, ademas de que el distrés fi-
sico y psicoldgico se asocia a una menor sobrevida?-*2. Final-
mente, una transicion efectiva a cuidados al final de la vida,
evita posibles tratamientos fltiles®.

En el Servicio de Cuidados Paliativos del INCan, hemos di-
senado una hoja de referencia de los pacientes al Servicio
(tabla 1). Este documento ha sido exitoso, especialmente
con los médicos residentes de Oncologia, para determinar el
envio de pacientes para atencion paliativa.
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Soporte nutricional y manejo de sintomas previo a quimioterapia,
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Resumen Se presenta paciente masculino de 32 afios de edad, con diagndstico de cancer de
colon (adenocarcinoma) con carcinomatosis peritoneal y multiples metastasis hepaticas. Por
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mal estado funcional, la preconsulta del Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) lo considera
fuera de tratamiento oncologico y es enviado a mejor soporte médico al Servicio de Cuidados
Paliativos, en donde se integran los diagnosticos de cancer de colon metastasico, sindrome de
desgaste (caquexia-anorexia) por cancer de colon avanzado con metastasis peritoneales y
hepaticas, sindrome anémico crénico e hipoalbuminemia.

El cancer colon es la cuarta causa de cancer en hombres en México, con una incidencia del 5.2%
y mortalidad del 5.3%. El paciente solicita manejo paliativo para aumentar la supervivencia. Los
cuidados paliativos no deben reservarse a paciente al final de la vida, ya que el manejo médico
coadyuva a la implementacion de terapias paliativas oncologicas, que impulsen conjuntamente
la calidad de vida y el periodo de sobrevida.

Nutritional support and symptom management prior to chemotherapy in patients with
advanced colon cancer previously untreated: case report

Abstract We report the case of a male patient of 32 years of age diagnosed with adenocarcinoma
colon cancer with peritoneal carcinomatosis and multiple liver metastases. For poor performance
status pre-consultation the Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) considered outside oncology
treatment and is sent to better medical support to palliative care service, which are integrated in the
diagnostics of metastatic colon cancer, wasting syndrome (cachexia-anorexia) for advanced colon
cancer with peritoneal metastases and liver, chronic anemic syndrome and hypoalbuminemia.

* Autor para correspondencia: Servicio de Cuidados Paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia. Av. San Fernando N° 22, Colonia Sector

XVI, Delegacion Tlalpan, C.P. 14080, México D.F., México. Teléfono: 5628 0400, ext. 822. Correo electronico: srallendep@incan.edu.mx (Sil-
via Allende-Pérez).
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Colon cancer is the fourth leading cause of cancer in Mexican men, with an incidence of 5.2%
and 5.3% mortality. The patient requested palliative treatment to improve survival. Palliative
care should not be reserved for patients at the end of life, as the medical management contri-
butes to the implementation of palliative oncological therapies that promote quality of life to-

gether and the survival period.

Introduccion

La desnutricion frecuentemente vista en pacientes con can-
cer avanzado, deteriora la calidad de vida e impacta en la
posibilidad de recibir tratamientos antineoplasicos. La etio-
logia de la desnutricion en el paciente con cancer, es el re-
sultado de una disminucion de la ingesta y procesos
metabdlicos alterados’.

La utilidad de la alimentacién parenteral como terapia
inicial en pacientes con caquexia y cancer ha sido cuestio-
nada, principalmente por estudios metabolicos. Sin embar-
go, pudieran existir casos en los que al mejorar el estado
nutricional, otros tratamientos pudieran administrarse.

En este articulo discutimos el papel de la nutricion paren-
teral en un paciente joven con cancer de colon avanzado,
inicialmente fuera de tratamiento oncoldgico por bajo esta-
do funcional, medido con el indice de Karnosky.

Presentacion del caso

Paciente masculino de 32 afos de edad, con diagndstico de
cancer de colon con carcinomatosis peritoneal y metastasis
hepaticas. Paciente originario y residente del Estado de Mé-
xico, analfabeta, albanil. El paciente inicia su padecimiento
6 meses antes del ingreso al Instituto Nacional de Cancero-
logia (INCan) con fiebre, melena y pérdida de 20 Kg. Se rea-
lizan estudios de laboratorio y gabinete, colonoscopia,
integrandose el diagnostico de adenocarcinoma de colon,
con carcinomatosis peritoneal y multiples metastasis hepa-
ticas.

Alingreso a la Institucion, el paciente referia dolor mode-
rado en hipogastrio, nausea, vomito, anorexia, fatiga y rec-
torragia abundante intermitente. A la exploracion fisica, se
encontro paciente en camilla, palido, quejumbroso, ca-
quéctico, deshidratado. Abdomen, doloroso a la palpacion,
hepatomegalia +++. Por mal estado funcional se considera
fuera de tratamiento oncologico y es enviado a manejo por
cuidados paliativos, en donde se establecen los siguientes
diagndsticos: cancer de colon metastasico, sindrome de
desgaste (caquexia-anorexia) por cancer de colon avanzado
con metastasis peritoneales y hepaticas, sindrome anémico
cronico e hipoalbuminemia.

Se inicia tratamiento médico para alivio de sintomas y se
solicita la valoracion por el Servicio de Gastroenterologia,
quienes sugieren mejorar condiciones para revalorar el
caso.

Continud con manejo de sintomas en el Servicio de Cuida-
dos Paliativos y valoracion integral, médica, psicologica y
nutricional.

Es valorado por nutricion el 2 de agosto del 2012, con el
propdsito de mejorar condiciones nutrimentales. La evalua-
cion mostré pérdida sibita de 20 Kg en 4 meses, inadecuada

alimentacion como consecuencia de los siguientes sintomas:
anorexia, nausea, vomito, plenitud temprana, dolor abdo-
minal y estrefimiento crénico, sin cuadro oclusivo. Peso del
paciente al momento de la evaluacion 60 Kg (peso habitual
80 Kg, peso minimo 58 Kg). indice de masa corporal (IMC)
18.11 (desnutrido), pérdida del 25% del peso y deplecion de
masa magra y grasa. Requerimiento caldrico basal segln
Harris-Benedict de 1,599 Kcal. Porcentaje de consumo en 24
horas: 60%. La tabla 1 muestra los estudios de laboratorio
basales.

La valoracion global subjetiva mostré desnutricion grave,
por lo que se decidié iniciar nutricion parenteral periférica
(NPP), con formula estandar, ambulatoria, durante 5 dias en
el hospital de dia del Servicio de Cuidados Paliativos (fig. 1).

La tabla 2, muestra el esquema de NPP utilizado.

La evolucion del paciente fue buena, la valoracion a la sema-
na mostré aumento de 3 Kg y un IMC de 19, con mejor consumo
de alimentos, leve nausea pero sin llegar al vomito, con
tendencia al estrefiimiento, por lo cual se le indica esquema de
laxante (polietilenglicol) por parte del area médica.

La figura 2 muestra el estado del paciente antes de iniciar
quimioterapia. La importante mejoria clinica que present6
el paciente permitié después de la reevaluacion por el Ser-
vicio de Oncologia Médica, iniciar el 16 de agosto del 2012
con el primer ciclo de quimioterapia paliativa con FOLFOX.
El paciente recibi6 12 ciclos sin complicaciones, con res-
puesta parcial y mejoria clinica importante. Durante la qui-
mioterapia se administré nutricion parenteral total (NPT)
una vez al mes (tabla 3).

La evaluacién nutricional posquimioterapia, el 30 de ene-
ro, mostrd un peso de 78 Kg con un IMC de 23.5 (normal). Un

Tabla 1 Examenes de laboratorio basales del paciente

Examen de laboratorios iniciales Resultados
AlbUmina 2.8 g/dL
Hemoglobina 11.2
Leucocitos 5.4
Linfocitos 0.7
Plaquetas 475,000
Fosfatasa alcalina (FA) 290
Gamma glutamil transpeptidasa (GGT) 489
Sodio (Na+) 119
Potasio (K+) 3.3
Fosforo (P) 3.6
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INTERVENCION NUTRICIONAL EN EL PACIENTE ONCOLOGICO ADULTO

PACIENTE ONCOLOGICO ADULTO

No Si

VALORACION

PACIENTE ONCOLOGICO ADULTO CON ENFERMDAD BIEN MALNUTRICION MODERADA
PROGRESIVA'Y EN TRATAMIENTO PALIATIVO NUTRIDO (A) 0 RIESGO DE
MALNUTRICION (B)
Expectativa | Valoracion Nutricional |
de vida de
3-6 meses? Terapia de Terapia d
. . Terapia de p Terapia de Terapia de Crapiace
Bien nutrido Malnutricién Malnutricion bajo riesgo YD alto riesgo bajo riesgo I
(G moderada o grave (C) moderado moderado
riesgo de
malnutricion * Educacion nutricional * Recomendaciones
basica. dietéticas generales.
Reevaluqr cada * Recomendaciones * Rpcqmendaciones : antrol_de sintqr_nas.
30 dias iEGEE dietéticas generales. Dieta hiperprotéica
Pacientes de especificas. - (L G S * Recomendaciones
(ltimos dias * Control de dietéticas generales.
No si sintomas. * Recomendaciones * Control de sintomas.
* Valorar posibilidad dietéticas especificas. * Dieta hiperprotéica
¢Posibilidad de Recomendaciones de nutricion * Control de sintomas. * Suplementos
ingesta oral? | dietéticas enteral. nutricionales.
Si especificas
No | Reevaluacion a los 15 dias | | Reevaluacion a los 15 dias |
Hidratacion * Recomendaciones dietéticas [ ] [ CON ] [ CON ] [ ] [ CON
subcutanea ot ESTABLE | | pererioro ) | medoria ) | ESBLE | | peteRioRo
0 intravenosa * Control de sintomas.
NUTRICION
Nutricién ONHOL | [supLEmENTOS || CONTROL | |SUPLEMENTOS| | ENTERAL
Enteral o PARENTERAL
Parenteral
Figura 1 Valoracion Global Subjetiva (Alvarez Rodriguez; 2006).
mes después, la tomografia axial computada abdominal no Discusion

muestra lesiones residuales en el segmento derecho del higado,
se programa para hepatectomia derecha y radiofrecuencia de
lesiones que se pudieran visualizar de lado izquierdo.

El cancer colon es la cuarta causa de cancer en hombres en
México?, con una incidencia del 5.2% y mortalidad del 5.3%.

Tabla 2 Esquema de nutricion parenteral periférica utilizado
3 de agosto del 2012

Inicia con NPP: Oli-Clinomel N-4 de 1,000 mL + 1 Amp. de MVI + 1 Amp. de oligoelementos para 12
horas. Con adecuada tolerancia, sin datos de flebitis, distension o dolor abdominal.

Aportando 610 Kcal totales, de las cuales 520 Kcal son no proteicas; 22 g de aminoacidos, 80 g de
dextrosa y 20 g de lipidos.

6 y 7 de agosto del Mismo esquema que el dia 3 de agosto del 2012.

2012

8 de agosto del 2012  NPP: Oli-Clinomel N-4 de 1,000 mL + 1 Amp. de MVI + 1 Amp. de oligoelementos para 12 horas. Con
adecuada tolerancia, sin datos de flebitis, distension o dolor abdominal.

Aportando 610 Kcal totales, de las cuales 520 Kcal son no proteicas; 22 g de aminoacidos, 80 g de
dextrosa y 20 g de lipidos.

Se inicia via oral dieta blanda baja en residuo, sin colescistoquinéticos, complementada con formula

polimérica y caseinato de calcio, con moderada ingesta y adecuada tolerancia.

9 de agosto del 2012  Mismo esquema que el dia 8 de agosto del 2012.
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Tabla 3 Laboratorios antes de recibir primer ciclo de
quimioterapia.

Resultados
Albumina 3.4g/dL
Hemoglobina 12.9
Leucocitos 8.9
Linfocitos 1.4
Plaquetas 412,000
Fosfatasa alcalina (FA) 375
Gamma glutamil transpeptidasa (GGT) 602
Sodio (Na+) 134
Potasio (K+) 4.6
Fosforo (P) 5.0

Representa el 30% de las neoplasia de tubo digestivo, siendo
responsable del 2% de las muertes asociada a cancer en Mé-
xico**. ELl 80% de los pacientes acude a los centros oncologi-
cos con enfermedad avanzada’®.

En el INCan, la incidencia de cancer colorrectal se ha incre-
mentado mas de 60% en un periodo de 5 afios (2000-2004)¢. La
edad promedio de aparicion en el hombre es de 62 afos.

La caquexia asociada al cancer es un sindrome complejo,
caracterizado por pérdida de peso croénica, involuntaria y
progresiva, que responde mal al soporte nutricional estan-
dar y se asocia a anorexia, saciedad temprana y astenia. Su
etiologia es secundaria a 2 principales componentes: la dis-
minucion en la ingesta, secundaria a obstruccion gastroin-
testinal por tumor o citocinas u otros mediadores que
producen anorexia; y alteraciones metabdlicas como conse-
cuencia de un proceso inflamatorio sistémico’.

El sindrome anorexia-caquexia esta caracterizado por
pérdida de apetito y de peso, alteraciones metabdlicas y un
proceso inflamatorio. Las alteraciones metabdlicas
secundarias a este sindrome, evita que los pacientes ca-
quécticos aumenten de peso, recuperen la masa corporal y
disminuya la sobrevida.

El papel benéfico de la alimentacion parenteral en desnu-
tricion esta ampliamente reconocido; sin embargo, su utili-
dad en la caquexia asociada a cancer en donde ademas de
disminucion de la ingesta existen alteraciones metabdlicas,
es controvertida®®.

El sindrome de anorexia-caquexia es clinicamente impor-
tante, ya que influencia la respuesta a los tratamientos de
quimio y radioterapia, por lo que las intervenciones nu-
tricionales en este tipo de pacientes son de gran importan-
cia™.

En las terapias antineoplasicas paliativas, el propdsito de
las intervenciones nutricionales es mantener y aumentar el
nivel de actividad y la calidad de vida del paciente. La eva-
luacion nutricional tiene como objetivo, identificar aquellos
pacientes que pudieran beneficiarse de un apoyo nutricio-
nal. Los parametros deben incluir el nivel de actividad y
calidad de vida, para de esta manera adaptar soporte nutri-
cional a las necesidades del paciente. La posibilidad de que

Figura 2 Estado del paciente después de la intervencion nutricia.

la alimentacion parenteral o los abordajes enterales de ali-
mentacion conlleven a crecimiento tumoral, no se ha de-
mostrado en humanos' 2.,

La terapia debe iniciarse cuando ya exista la desnutri-
cion™, como en este caso, o cuando se espera que existan
alteraciones en la ingesta secundarias al tratamiento anti-
neoplasico.

La caquexia es un sindrome frecuente en pacientes con
enfermedad avanzada, y es responsable de la muerte de
20% de paciente con cancer. Esta se presenta principalmen-
te en pacientes con cancer de cabeza y cuello, tubo digesti-
vo, pancreas y pulmon. La etiologia es compleja y
multifactorial, refleja tanto la disminucion de nutrientes,
como el aumento de la demanda energética, resultado de
cambios metabdlicos.

En el paciente fue muy importante la adherencia terapéu-
tica por evitar la sensacion de manos vacias, al recibir ma-
nejo proactivo para lograr su deseo de obtener tratamiento
oncoldgico paliativo, lo cual impacté en su estado animico,
calidad y estilo de vida.

Conclusion

La nutricion es un derecho humano basico, que constituye
una preocupacion para el paciente y su familia. La alimen-
tacion parenteral paliativa debe ser indicada por un grupo
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multidisciplinario, después de una evaluacion cuidadosa del
estado nutricional del paciente y ponderando los objetivos,
riesgos y beneficios para: aumentar la supervivencia, preve-
nir y tratar la desnutricion y la caquexia, mejorar la res-
puesta a los tratamientos antineoplasicos y la calidad de
vida.
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CASO CLINICO

Manejo paliativo de la disnea por tamponade cardiaco:
presentacion de un caso

Silvia Allende-Pérez*, José Luis Lopez-Franco y Emma Verastegui-Avilés

Servicio de Cuidados Paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia, México D.F., México

PALABRAS CLAVE

Disnea; Control de sin- Resumen Se discute el manejo de las urgencias en cuidados paliativos en paciente oncologico

tomas; Sarcoma avan- en terreno paliativos. Sarcoma epitelioide de muslo derecho: en febrero del 2011 se realiza

zado; Tamponade; estudios de extension, que reportan lesion ocupante que compromete musculo sartorio, semi-

Cuidados paliativos; membranoso y abductores, ademas de metastasis pulmonares, se propone manejo a base de

México. quimioterapia con adriamicina/isofosfamida, 5 ciclos. Cuatro meses después, desarticulacion
coxofemoral de miembro pélvico derecho y 4 meses después metastasectomias pulmonares bi-
laterales, posteriormente quimioterapia paliativa a base de gemcitabina/dacarbacina. Se envia
al Servicio de Cuidados Paliativos por disnea moderada y 8 dias posterior al manejo médico,
inicia con disnea severa de minimos esfuerzos y datos clinicos de sofocacion, la tele de térax
revela abundante liquido pericardico. Se maneja con pericardiocentesis como medida invasiva
paliativa sintomatica, mejorando el gasto cardiaco, el voltaje de las ondas electrocardiografi-
cas, la taquicardia, el dolor toracico, la ortopnea y la ansiedad.

KEYWORDS Palliative management of dyspnea by cardiac tamponade: case report

Dyspnea; Symptom
control; Advanced sar-
coma; Tamponade; Pa-
lliative care; Mexico.

Abstract We discuss the management of emergencies in palliative care cancer patients in pa-
lliative field Epithelioid sarcoma of the right thigh. In February of 2011 is done extension studies
reporting that involves occupying lesion sartorius, semimembranosus and adductor muscles and
lung metastases, management is proposed based chemotherapy with adriamycin/ifosfamide, 5
cycles. Four months after hip disarticulation of right lower limb and 4 months after bilateral
lung metastasectomies, palliative chemotherapy based on gemcitabine/dacarbazine. Sent to
the palliative care service at moderate dyspnea and 8 days after medical management begins
with severe dyspnea with minimal effort and clinical data of suffocation, tele-ray reveals

* Autor para correspondencia: Servicio de Cuidados Paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia. Av. San Fernando N° 22, Colonia Sector
XVI, Delegacion Tlalpan, C.P. 14080, México D.F., México. Teléfono: 5628 0400, ext. 822. Correo electrénico: srallendep@incan.edu.mx (Sil-
via Allende-Pérez).

1665-9201/$ - see front matter © 2013 Gaceta Mexicana de Oncologia. Publicado por Masson Doyma México S.A. Todos los derechos reservados.
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abundant pericardial fluid. Handles with pericardiocentesis as palliative symptomatic invasive
measurement and improved cardiac output voltage electrocardiographic waves, tachycardia,
chest pain, orthopnea and anxiety.

Introduccién mmHg, FR 22x", FC 118x ", palida, taquicardica, con taquip-

Disnea (del latin dys-: dificultad y pneu-: respirar), es la
experiencia subjetiva de dificultad respiratoria. Es ocasio-
nada por la respiracion, que engloba sensaciones cualitati-
vas distintas que varian en intensidad. Es el sintoma mas
deteriorante de la calidad de vida e introduce ansiedad,
impotencia y miedo por la sensacion de asfixia y muerte in-
minente, que experimenta el paciente y el cuidador. Esta
experiencia se origina a partir de interacciones entre facto-
res fisioldgicos, psicologicos, sociales y ambientales, que
pueden a su vez inducir respuestas fisiologicas a comporta-
mientos secundarios.

Presentacion del caso

Paciente femenino de 47 anos de edad, soltera, escolaridad
secundaria. Padre fallecido por cancer de prostata. Taba-
quismo positivo, niega enfermedades crdonico degenerati-
vas, antecedentes quirurgicos, traumaticos, alérgicos y
transfusionales.

Inicia su padecimiento en agosto del 2010, con dolor en
cara medial de rodilla derecha y aumento de volumen, para
lo cual se receta tratamiento conservador con antiinflama-
torios y analgésicos, sin mejoria. Tres meses después acude
a consulta con angioélogo, quien indica resonancia magnéti-
ca reportandose lesion ocupante que compromete musculo
sartorio, semimembranoso y abductores (fig. 1). Es enviada
al Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) para valora-
cion y tratamiento.

Se programa para toma de biopsia con reporte de sarcoma
epitelioide de muslo derecho. En febrero del 2011, se reali-
za tomografia axial computarizada (TAC) que reporta me-
tastasis pulmonares, inicia quimioterapia con adriamicina/
isofosfamida, 5 ciclos.

En junio del 2011, se realiza desarticulacion coxofemoral
de miembro pélvico derecho debido al aumento de volumen del
tumor, dolor e incapacidad para la deambulacion.

En agosto del 2011, se realiza metastasectomia de pul-
mon derecho y en octubre del 2011, metastasectomia de
pulmon izquierdo. En noviembre del 2011 se da quimiotera-
pia paliativa a base de gemcitabina/dacarbacina (fig. 2).

En febrero del 2012, se reporta progresion de la enferme-
dad y nuevas metastasis pulmonares. Es referida al Servicio
de Cuidados Paliativos por primera vez, en septiembre del
2012 por disnea.

Evaluacion médica inicial paliativa

La paciente reporta la siguiente sintomatologia evaluada de
acuerdo a Edmonon Symptom Assessment System (ESAS)':
disnea 8/10 de 3 meses de evolucion; tos 8/10; dolor en
cara anterior de torax 8/10; ortopnea 8/10; ansiedad 7/10;
insomnio 7/10. A la exploracion fisica se encuentra paciente
en silla de ruedas con oxigeno por puntas nasales, TA 90/60

nea, ortopnea, térax con disminucién de amplexion y am-
plexacidn, ruidos cardiacos ritmicos de intensidad
disminuida, edema blando en todo el miembro pélvico iz-
quierdo ++.

Se inicia manejo para el dolor con opioides: morfina 5 mg
subcutanea (SC) cada 12 horas, para control del dolor y de
la disnea, con rescates de 3 a 5 mg SC por exacerbacion de los
sintomas hasta cada hora. Como ansiolitico se indica clona-
zepam gotas, 5 a 10 gotas cada noche y 3 gotas como rescate o
dosis suplementaria. Diurético: espirinolactona 25 mg/djia.
rio por puntas nasales 3 L/min intermitente a demanda
(para mejorar la saturacion parcial de oxigeno y la sensa-
cion de disnea) (fig. 3).

Manejo psicosocial

Paciente cooperadora con dificultad para demostrar emo-
ciones, en proceso de adaptacion al tratamiento y prondsti-
co, se identifican recursos que favorecen la adaptacion a la
enfermedad y reporta conocer su diagndstico y pronostico,
recursos cognitivos, estrategias activas de afrontamiento,
espirituales, red de apoyo nuclear, adecuada red de apoyo
recibida. Se validan emociones, se refuerzan estrategias de
afrontamiento, se refuerza el manejo en el Servicio y se da
sesion de psicoeducacion sobre la funcion de cuidados palia-
tivos y los diferentes modelos de atencion.

Manejo de Enfermeria

Se instala dispositivo SC en brazo izquierdo y se capacita a
la familia sobre los cuidados y la técnica para la administra-
cién de medicamentos.

Evolucion

El 4 de octubre acude de Urgencias al hospital de dia del
Servicio de Cuidados Paliativos, por presentar incremento
de la disnea 10/10, dolor toracico EVA 8, ortopnea, taquip-
nea, hipotensa, taquicardica, pulso paradéjico, dificultad
para dormir por las noches por inquietud y miedo, ortopnea,
ansiedad. A la exploracion fisica se encuentra con edema
importante de todo el miembro pélvico izquierdo, blando,
depresible con godete ++++, tos productiva con secrecion
blanquecina y necesidad de oxigeno suplementario continuo
8 L/min. Se solicita radiografia de torax que muestra,
derrame pleural del 20% y silueta cardiaca con aumento de
tamano, compatible con derrame pericardico importante, elec-
trocardiograma con alteraciones del ritmo, bajo voltaje y arrit-
mia (fig. 3). El ultrasonido (US) presenta derrame pleural
con 3 cm de diferencia entre pericardio y miocardio.

Se procede a la preparacion de la paciente para realizar
pericardiocentesis, previa firma del consentimiento
informado. Se coloca paciente en declbito ventral y po-
sicion semifowler 30°, se realiza asepsia y antisepsia de la
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Figura 1 Resonancia magnética. Septiembre 2010.

Figura 3 Tomografia: derrame pericardico. Marzo 2012.

region subxifoidea, previa colocacion de campos estériles y
se infiltra con lidocaina simple al 2%, piel y tejido celular
subcutaneo. Se instalé monitorizacion no invasiva con un
monitor HP (TA, FC, FR, O,), electrocardiograma (ECG) con-
tinba con impresion de D2 largo. Se administra 10 mg de mi-
dazolam intravenoso (IV) y bolos de morfina de 3 mg IV (con
un total de 12 mg en todo el procedimiento). El sitio de la
puncion se determiné mediante examen electrocardiografico

y US, el sitio ideal de la aguja se determind con el liquido
mas cerca del transductor y la aguja lo mas lejana al cora-
zon, pulmon y estructuras subyacentes. La aguja CAVAFIX 7
cm de largo calibre 12G con cubierta de teflon, fue dirigida
en angulo de 30° hacia el area cardiaca y hombro izquierdo,
abordando de primera intension el pericardio y al momento
de obtener liquido pericardico, el trocar fue retirado y se
introdujo un catéter 14G de poliuretano a través de la
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A

B

Figura 4 A) Derrame pericardico. Septiembre 17 de 2012. B) Pospericardiocentesis. Octubre 28 de

2012.

camisa de teflon, para evitar puncionar el ventriculo dere-
cho y continuar con la extraccion del liquido. Se obtuvo un
total de 1,000 mL de liquido serohematico. El catéter se
retiré cuando el ECG mostro extrasistoles aisladas. No se pre-
sentaron accidentes ni incidentes, con tiempo total de 40
minutos (fig. 4).

La pericardiocentesis mejoro el gasto cardiaco, el voltaje
de las ondas electrocardiograficas, la taquicardia, el dolor
toracico, la ortopnea y la ansiedad. Posterior a 5 horas de
vigilancia se dio de alta a su domicilio, hemodinamicamente
estable (fig. 5).

Seguimiento por Telemedicina

El dia 8 de octubre (4 dias después de la pericardiocentesis)
se realiza consulta via telefénica para valorar evolucion, la
paciente reporta gran mejoria de sintomas respiratorios y
del estado funcional, disnea 2/10, disminucion del 80% del
edema en miembro pélvico izquierdo, mejoria del insomnio
y adecuado estado de animo. Continlla manejo farmacoldgi-
co sin modificacion.

Seguimiento en Consulta Externa

Acude a cita de consulta externa a control (6 dias posperi-
cardiocentesis), encontrando disnea 2/10, dolor 0/10, ape-
tito 10/10, depresion 0/10, ansiedad 3/10, edema en MPI +,
insomnio 2/10, sensacion de mejoria del 90%. El reporte
citoldgico del liquido pericardico compatible con células
malignas, sin datos de infeccion. Continuamos con seguimiento
telefonico y visita domiciliaria quincenal. Seis semanas des-
pués del procedimiento, fallece en su domicilio por progre-
sion de la enfermedad.

Discusién

La disnea se define como la sensacién subjetiva de falta de
aire, se encuentra presente en el 50% de los enfermos con
cancer terminal, se origina por la interaccion de factores

fisiologicos, psiquicos, sociales y ambientales en el indivi-
duo, y engloba sensaciones cualitativamente distintas y de

intensidad variable?. La disnea es un sintoma que genera un
importante sufrimiento asociado.

La disnea se puede asociar a algunos signos, como taquip-
nea, taquicardia, hipoxemia. Las causas implicadas en la
aparicion de la disnea en el paciente oncoldgico son multi-
ples y la evaluacion clinica puede ser compleja*“. Existen
reportes que indican que la incidencia e intensidad de la
disnea son inversamente proporcionales al Karnofsky de los
pacientes®, y que este sintoma tiene una mayor prevalencia
en las Ultimas 6 semanas de vida®’.

Los mecanismos fisiopatologicos de la falta de aire son
regulados por mecanismos centrales y periféricos, asi como
vias quimicas y mecanicas*. Estudios funcionales por reso-
nancia magnética nuclear sugieren que la corteza insular y
el opérculo median la disnea, y que en el giro del cingulo, la
corteza prefontal y el giro supramarginal, se integran aspec-
tos emocionales y sensoriales de la respiracion® .

En pacientes con cancer, la disnea puede ser secundaria a
efectos tumorales directos (metastasis pulmonares), indi-
rectos (neumonia), secundarias al tratamiento antineoplasico
(fibrosis), causas no relacionadas al cancer (enfermedad
obstructiva crénica) y causas funcionales (ansiedad)'.

De acuerdo a un estudio publicado por Dudgeon et al.'3,
los pacientes con disnea y cancer, presentaban por lo menos
5 alteraciones que podian contribuir a este sintoma (espiro-
metria anormal, derrame pleural, broncoespasmo, anemia,
tromboembolismo, insuficiencia cardiaca, EPOC, etc.)™. La
disfuncion muscular respiratoria secundaria a enfermedad
neuromuscular, malnutricion, deficiencias de potasio, magnesio
y fosfato inorganico, son factores que contribuyen al desarrollo
de disnea™, al igual pobre oxigenacion, fatiga muscular, in-
dices anormales de cortisol, catecolaminas y citocinas
circulantes.

La evaluacion de la disnea debe ser multidimensional, al
igual que en el caso del dolor, el Unico indicador confiable
de disnea es el reporte directo por parte del paciente, y
aunque existen signos objetivos, estos no concuerdan con la
percepcion que tiene el paciente de la disnea. No hay
acuerdo general de cual es el instrumento optimo para eva-
luar la disnea. Las escalas visuales analogas y numéricas
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Figura 5 A) DIl largo, electrocardiograma de control pospericardiocentesis inmediato. B) DIl largo, electrocardiograma de control

pospericardiocentesis a la semana.

parecen ser Utiles; sin embargo, son unidimensionales y no
explican la contribucion relativa de diferentes factores a la
percepcion de falta de aire del paciente’.

El derrame pericardico con frecuencia no es diagnostica-
do en pacientes con cancer; sin embargo, de 10% al 15% de
pacientes con cancer presentan derrame pericardico en las
autopsias'e.

Clinicamente, los pacientes con derrame pericardico pue-
den presentar disnea, ortopnea, fatiga, mareo, pulso para-
dédjico, taquicardia y disminucion en la intensidad de ruidos
cardiacos. El ecocardiograma es el estudio de eleccion; sin
embargo, otros métodos pueden ser empleados. Los sinto-
mas agudos se tratan con pericardiocentesis o ventana peri-
cardica, existen distintos métodos para evitar la recidiva
del derrame'”"°.

La disnea en este caso fue debida al derrame pericardico
descompensado y datos clinicos de tamponade cardiaco.

Tratamiento de la disnea en cuidados paliativos

El abordaje terapéutico de la disnea en los pacientes termi-
nales, busca resolver las causas implicadas en su aparicion y
tratar las condiciones potencialmente reversibles, teniendo
presentes las consideraciones éticas implicadas. Debe por lo
tanto, tomarse en cuenta el estado funcional previo al

desarrollo del sintoma y determinarse la necesidad y justifi-
cacion de las distintas intervenciones terapéuticas®.

Tratamiento sintomatico

El manejo sintomatico descansa en 3 intervenciones princi-
pales: apoyo guiado, oxigenoterapia y tratamiento medica-
mentoso.

Medidas no farmacologicas

Existen diversas terapias no farmacologicas (tabla1) para
el alivio de la disnea, como colocar al paciente en posicion
comoda. En general, las medidas estan encaminadas a
tranquilizar al paciente, un ejemplo es el uso de ventilado-
res?',

Los tratamientos farmacologicos incluyen el uso de oxige-
no, los opioides y las benzodiacepinas?2. Otras terapias sola-
mente son Utiles en situaciones especificas, por ejemplo,
los esteroides, los broncodilatadores pueden ser (tiles en
situaciones en las que en la fisiopatologia participe el bron-
coespasmo?.

La oxigenoterapia mejora la calidad de vida de los pacien-
tes con EPOC e hipoxemia severa, en pacientes sin hipoxia
su utilidad no es mayor al uso de ventiladores?.
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Tabla 1 Recomendaciones generales no farmacoldgicas para
el manejo de la disnea

e Posicion comoda

«  Conservacion de energia (ayuda para la
deambulacion)

e Introducir distractores

e  Presencia de compania tranquilizadora

« Facilitar un ambiente abierto, tranquilo

« Reforzar el entrenamiento muscular

e Limitar el nimero de personas en la habitacion

o Evitar el estrés emocional

« Corrientes de aire hacia la cara, mediante
ventiladores

Modificado de: Bausewein C, et al.?"

Opioides

Son la terapia de eleccion para el manejo de la disnea re-
fractaria del enfermo terminal?. La morfina es el medica-
mento mas frecuentemente, la dosis oral inicial de morfina
de liberacion rapida es de 5 a 10 mg cada 8 horas, y debe
titularse segln la respuesta clinica. En pacientes caquécti-
cos o ancianos, es recomendable utilizar dosis menores?.

Benzodiazepinas

La presencia de ansiedad aumenta la disnea, la cual a su vez
produce mas ansiedad?’. Aunque su empleo es muy frecuen-
te, no hay evidencia clara que sustente su uso en esta po-
blacion?. Sin embargo, en las crisis de disnea en el paciente
terminal en el Servicio de Cuidados Paliativos, utilizamos mida-
zolam a dosis inicial de 2.5 mg por via SC. En los casos re-
fractarios a tratamiento puede estar indicada la sedacion.

Disnea por derrame pericardico

La indicacion de drenaje pericardico es muy evidente en los
pacientes que presentan signos clinicos de taponamiento
grave con ingurgitacion yugular, pulso paradéjico arterial e
hipotension arterial. En el resto de situaciones, la indica-
cion de pericardiocentesis debe individualizarse en base a
datos clinicos y examenes de gabinete?. Otros procedimien-
tos incluyen: la esclerosis pericardica, pericardiotomia, pe-
ricardiectomia, pericadiostomia de globo.

Conclusiones

La disnea es un problema frecuente para los pacientes en
condiciones terminales, su abordaje inicial debe individuali-
zarse, buscando siempre el origen de la disnea y en base a
esto hallando el abordaje terapéutico optimo. En el caso
clinico presentado, la etiologia de la disnea era multifactorial;
sin embargo, el derrame pericardico y datos de tamponade
cardiaco, agudizaron el cuadro de disnea, cuando se hace el
diagnostico hospitalario debe ser abordado como urgencia y
dar manejo agresivo para mejorar la sensacion de

asfixia. En este caso la pericardiocentesis fue el abordaje de
eleccion, la paciente presento mejoria clinica inmediata.

En pacientes en cuidados paliativos, el proposito funda-
mental del tratamiento debe estar encaminado a mejorar la
calidad de vida. Es importante ponderar los riesgos y bene-
ficios de cualquier decision terapéutica, y evitar el encarni-
zamiento terapéutico.
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