Gaceta Mexicana de Oncologia. 2013;12(4):256-266

Li-\(Z_IZ'I'.\_\IlliNIl;.-f\.\'.-\
SOCIEDAD MEXICANA DE ONCOLOGIA, A.C. DEORCOLUGIA

GACETA MEXICANA
DE ONCOLOGIA

www.elsevier.es

ARTICULO DE REVISION
El periodo de la agonia

Silvia Allende-Pérez®’ y Emma Verastegui-Avilés®

a Jefatura del Servicio de Cuidados Paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia, México D.F., México
b Servicio de Cuidados Paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia, México D.F., México

PALABRAS CLAVE

Cuidados paliativos; Resumen La fase terminal de una enfermedad cronica es la suma de los acontecimientos pre-
Agonia; Fase terminal; vios a la muerte, comprende un periodo aproximado no mayor de 6 meses. Se caracteriza por
Ultimos dias de vida; el agotamiento total de la reserva fisiologica, que progresa en forma irreversible hacia la muer-
Sintoma refractario; te. Existe falta de informacion sobre el tema, tanto de la poblacion general como del personal
Sufrimiento; Sedacion de la salud. En los ultimos dias u horas de vida, los enfermos requieren atencion especializada
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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 Gltimas
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

Antibidticos 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, dafo 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"7.
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,



260

S. Allende-Péreza y E. Verastegui-Avilés

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 tapon 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 azdcar, 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 algln 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
suefo 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?®-3,

;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

« 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
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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 hogarefo 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 aln
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
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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 recibido informacién de parte de los integrantes del Servicio de Cuidados Paliativos del Instituto
Nacional de Cancerologla acerca de la evolucidn v pronéstics de mi enfermedad, las complicaciones de la
misma {ansiedad, dolor y sufrimienta) ¥ los posibles tratamientos que existen para el manejo de estas

es, incluyendo of Programs AMIBAS

complicacion

El Programa MIDAS tiene como propdsito
DOLOR, |la ANSIEDAD Y el SUFRIMIENTO y e

al utilizar un tratamiento intensivo para &l alivio del

icado en tres situaciones clinicas:

En enfermedades graves, muy svanzades en las que e alivia de estos sintomas es difiell

Cuando existe un sufrim able ya sea fisico o emocional que no puede tratarse de otra maners

. Porgue es a volunt 2 con uns enfermedad nzada ® incurable estar adormilado hasta el

[Lrr— o v o5 esta la s ciin pacs igar de maners compasva o BriTe

Me han explicado que ka administracidn de algunos medicamentos pueden ayudar & mejorar mis
sintemas que alteran mi blenestar y mi tranquilidad y que estos se me pusden administrar & través de

un dispositive subcutaneo (par debajo de la piel} o por via intravenosa.

Me han informado que en el Programa MIDAS se utilizan dos 0 mas de los sigulentes medicamentos para

&l Manejo Intensivo del:

+ DOLOR. Analgésicos tipo oploide para el alivio del dolor, la fakta de sire eon sensacion de
asfixia 0 sangrado Intenso

+  ANSIEDAD. Ansioliticos tipo benzodiacepinas,

+  SUFRIMIENTO ocasionado por defirio agitacién o alucinacicnes para lo que se utilizan

Tr il s coma la L na e el Haloperidol.

Entiendo que el tratamientc que me propenen me puede ocasionar adormecimiento o semnolenclas

[sedaciin), ¥ que en cualquler momento que yo lo desee puedo dejar de recibir el tratamiento.

Me han Informada & mi y a mis familiares que aunque este adormilado, no perderé la capacidad de oir y
responder & estimulos, que puedo presentar sed y hambre en este periodo. Tamblén me han explicado

que este tratamiento disminuird mi 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 v 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.

e 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.
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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

o 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 segln 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-
ria y 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:

e Se ha convertido en tema no contemplado en la vida
comUn por tanatofobia.

o 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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