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Resumen del articulo original.

a) Este estudio aborda las preocupaciones de pacientes lucidos internados en la unidad de

cuidados intensivos (UCI) durante la fase terminal de su vida.

b) Objetivo

Mejorar la identificacion de necesidades, preferencias y valores de los pacientes en alto riesgo
de morir, a través de su propia expresion, para poder alinearse con sus objetivos vitales, al

fin de sus dias.

c) Disefio

Estudio multicéntrico, cualitativo, narrativo y de estructura multimodal

d) Lugar

UClIs Francia (11)

g) Recoleccién de datos y andlisis de resultados.

Recopilaron las inquietudes presentadas por pacientes lGcidos, con alto riesgo de morir

internados en UCI (PARM). Los definieron como aquellos con 80% de probabilidad de muerte



en 3 meses con SAPS Il entre 55-60. Los datos se recogieron para el andlisis cualitativo, en
un enfoque multifacético, a través de cinco fuentes:

e Busqueda de publicaciones en PubMed, Sciencedirect y Cairn entre 2000 y 2020.

Entre 2020 y 2022:
e Registraron prospectivamente inquietudes de PARM recogidas por 50 profesionales
expertos (al menos un trabajo sobre el tema) entre médica/os y enfermera/os
e Registraron en tiempo real inquietudes de PARM en didlogos informales
e Realizaron entrevistas en profundidad a 17 familiares de PARM.
e Realizaron entrevistas en profundidad a 15 PARM, centradas en las preocupaciones

de sus dias finales.

En la recopilacion estadistica de datos se obtuvieron un total de 1307 inquietudes, Luego del
andlisis, quedaron reflejadas en 7 dominios, donde agruparon las preocupaciones similares:

e Percepcioén de calidad de atencién y manejo de sintomas (36%)

e Sentirse uno mismo (27%)

e Preocupaciones espirituales, religiosas y existenciales (13%)

e Agonia y muerte (8%)

e Preocupaciones por seres queridos, actuales (5%)

e Y después de la muerte (7%)

e Ambiente relajante y placentero (5%).

Las representaron en 28 preguntas, que finalmente redujeron por ser redundantes o muy

especfificas, a una lista de 15 preocupaciones sobre:

1. El sufrimiento de sus seres queridos causado por su enfermedad.

2. La confianza en el equipo y su competencia

3. Expectativas sobre los profesionales que los atienden. Apertura para hablar sobre sus

objetivos de tratamiento



4. Sintomas fisicos y psicolégicos, incluso durante la agonia y muerte.

5. Arrepentimientos y sensacion de injusticia.

6. Sentimientos de que la enfermedad tiene sentido, porque siente satisfaccion por su vida.

7. Necesidad de tener fe y/o apoyo espiritual/religioso, esperanza y confianza.

8. Temor a sentirse aislado y perder contacto con los demas

9. Temor a sentirse incompetente, dependiente y/o ser una carga

10. Sensacion de cansancio, desesperanza

11.Sentirse persona, ser competente, conservar la dignidad y el respeto por sus elecciones

12. Estar en un ambiente relajante y placentero.

13. Por la llegada de la muerte y las emociones relacionadas.

14. ; Como moriré? ¢ Qué sucedera? ¢, Dbénde moriré?

15. Por sus seres queridos después de morir

j) Conclusiones

Los datos sobre las inquietudes de pacientes de alto riesgo de morir internados en UTI son
escasos. Estas 15 preocupaciones expresadas por pacientes lucidos, podrian brindar una
herramienta a los profesionales, para mejorar la comunicacion con ellos y sus familias con

el objetivo de apoyar la inevitable experiencia del fin de sus dias.

Comentario



Este estudio fue realizado por el “Famiréa Research Group”, equipo integrado por
sociblogos, psicologos, médicos, enfermeras, etc. que se enfocan en revisar aspectos

relacionados a los pacientes internados en UTI, sus familias y al equipo de salud.

La preocupacion por lograr una medicina centrada en el paciente y su familia, en el

ambiente crecientemente tecnoldgico de la UTI, ha tomado relevancia en los Ultimos afios?.

Sin embargo, la voz de aquellos ubicados en el centro de la escena, como son los

pacientes de alto riesgo de muerte, esta escasamente relatada.

Los pacientes lucidos en UTI son alrededor del 3% por lo cual conocer las inquietudes que

sienten en esa etapa de su vida a través de ellos no es facil.

Ante la dificultad de obtenerlas, se realiz6 un estudio cualitativo, recurriendo a distintas

fuentes y métodos que pudieran abarcar las inquietudes mas frecuentes.

Para su andlisis utilizaron la lista SRQR, respetando sus puntos. Sin embargo, ciertos
aspectos podrian introducir sesgos: el hecho de que ciertas fuentes sean familiares,
meédicos y enfermeros vinculados a los pacientes, podria derivar en sesgos del observador,
ya que multiples estudios muestran que suelen ser influenciados por sus propias
inquietudes?. También, como no se especifica el momento en que se llevan a cabo las
entrevistas, podrian variar las respuestas dependiendo del tiempo de internacion. Y fue

realizado en un solo pais, por lo que su validez externa deberia ser constatada.
Las preguntas surgidas representaban sus inquietudes en la etapa cercana a la muerte.

La mayor preocupacion expresada es poder ser uno mismo3. Comprende el temor a estar
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aislado de sus seres queridos y su hogar, sintiendo la soledad social, emocional y

existencial, sin encontrar el sentido de su vida en ese momento. Se acentta por la dificultad

de hablar abiertamente de su estado con su familia y sus médicos **

Los pacientes también se preocupan por la carga que sienten generada en sus seres
gueridos, incluso una vez muertos®. Este desasosiego, se ha relacionado con la percepcion
de abandono por el equipo de salud o la familiay al deseo de acelerar la muerte. Morir
libres de dolor es tomado como parte de su dignidad, asi como sentirse empoderados para
expresar sus miedos, deseos 0 arrepentimientos “. Estos son tan individuales, como cada

paciente, por lo que amerita un esfuerzo del equipo para identificarlos.

Claramente, hablar libremente con nuestros pacientes sobre temas tan dificiles, supone
una carga emocional dificil de sostener, a lo que se suma, la falta de entrenamiento para
llevarla a cabo €. Lograr poner en palabras las emociones que surgen al final de unavida,
ha mostrado ser un alivio tanto para los pacientes y familias como para el equipo de salud
gue decide involucrarse en ello’. Como proponen los autores, este listado en forma de
preguntas, puede ser una guia y un apoyo, para facilitar la comunicacion con los pacientes

internados en UTI y sus familias y hacer un mejor acompafiamiento en sus ultimos dias

4 Cook D, RockerG. Dying with dignityin the intensive care unit. N Engl JMed. 2014 Jun 26;370(26):2506 -14. doi:
10.1056/NEJMral1208795.PMID: 24963569

5 Kentish-Barnes N, Jensen HI, Curtis JR. The legacy of the interprofessional familymeeting. Intensive Care Med.
2022 Jul;48(7):933-935. doi: 10.1007/s00134-022-06718-w. Epub 2022 May 5. PMID: 35513708.

6 Kentish-Barnes N, Meddick-Dyson S. A continuum of communication: family centred care at the end of life in

the intensive care unitintensive Care Med2023 Apr;49(4):444-446.doi: 10.1007/s00134-023-07005-y. Epub 2023

Mar 9
7 Spijkers AS, Akkermans A, Smets EMA, Schultz MJ, Cherpanath TGV, van Woensel JBM et al : How doctors

manage conflicts with families of criticallyill patients during conversations aboutend -of-life decisions in neonatal,
pediatric,and adultintensive care. Intensive Care Med. 2022 Jul;48(7):910-922.d0i:0.1007/s00134-022-06771-5.

Epub 2022 Jun 30. PMID: 35773499.



