Modulo 8: Las horas finales
Casos de estudio

Moédulo 8
Caso de estudio N° 1
Gayle: Ir a casa

Gayle era una mujer de 58 afios de edad con cancer ovarico en estadio IV diagnosticado hace dos
afos. Ella fue admitida en el hospital hace tres dias con una obstruccion intestinal, deshidratacion
y marasmo (ésta es su tercera admision por estos mismos sintomas durante el Gltimo mes).
Después de haber discutido el posible tratamiento con su médico, Gayle y su esposo Tom
decidieron no continuar con los tratamientos y dejar que “ la naturaleza siga su curso”. “He
perdido 70 libras en los Gltimos 10 meses y ahora peso 74 libras. Mi cuerpo, mi mente y mi
espiritu me dicen que ya he tenido suficiente. Estoy en paz con esta decision”, afirma Gayle.

Mientras el proveedor de atencién médica que atiende a Gayle en el hospital, usted se ha
comunicado con el servicio de atencion de hospicio en el hogar para hablar sobre los deseos de
Gayle de regresar a su hogar. Su objetivo es hacer que la transicion sea lo mas facil posible. Un
miembro del equipo del hospicio va al hospital a visitar a Gayle y a Tom antes de que ella reciba
el alta del hospital. Tom le hace la confidencia al miembro del personal del hospicio de que esta
nervioso y ansioso por tener a su esposa en su casa. “No sé qué esperar cuando estemos en casa”.
“¢ Tengo una cantidad suficiente de medicamento para el dolor para ella y qué hago si se
acaba?”. “;Podré mantenerla comoda?”. “;Como sabré si ella estd muriendo?”. “Tengo miedo”.

Preqguntas para el andlisis: Parte 1:

1. Como miembro del personal del hospital o del hospicio, ¢como responderia a estas preguntas
de Tom?

2. ¢Que desearia usted que Tom tuviera como ayuda en su casa?

3. Como proveedor de atencion médica del hospicio, describa lo que evaluaria cuando Gayle y Tom
lleguen a su casa.

Continuacion del caso:

Tres dias después de haber allegado a su casa, Gayle esta inconsciente. EI miembro del personal
del hospicio va a hacer una evaluacién y a hablar con Tom. Ambos estan de acuerdo en que
Gayle parece estar comoda, a pesar de que le cuesta trabajo respirar. El personal del hospicio
recomienda morfina para tratar esto. Tom tiene miedo de darle la morfina y dice “ No quiero
darle demasiados farmacos o la voy a matar”. Usted lo tranquiliza y le dice que él no le dara
demasiado y que el objetivo de la atencion médica es mantener cbmoda a su esposa. Usted lo
elogia por su excelente trabajo para respetar los deseos de su esposa de “quiero estar comoda”.
Gayle muri6 cinco horas despues.
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Preguntas para el andlisis: Parte 2:

4. ¢Cbmo responderia usted a la frase “No quiero darle demasiados farmacos o la voy a matar”?

5. ¢Existe la posibilidad de utilizar alguna practica fundamentada en datos cientificos para esta
situacion? ¢ Qué estudios de investigacion podrian desarrollarse en situaciones similares?
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Modulo 8
Caso de estudio N° 2
Jennifer: El final de una vida y el comienzo de otra

Jennifer es una mujer de 26 afios de edad y dio a luz a hace tres dias a una nifia saludable de 9
libras y 2 onzas de peso. El parto vaginal no tuvo complicaciones. Dos horas después del parto,
Jennifer comenzo a quejarse de un “dolor de cabeza espantoso”. Después de una hora de haber
recibido acetaminofeno para el dolor de cabeza, Jennifer quedo inconsciente y tuvo un paro
respiratorio. Tuvo un paro cardiaco, fue colocada en un ventilador y enviada a la unidad de
cuidados intensivos. Una tomografia computarizada revel6 que sufrio un derrame cerebral muy
importante. Después de que se determind que el dafio al cerebro era irreversible y que Jennifer
no podia respirar por sus propios medios, su esposo, Brett, tomd la decision de que deberian
quitarsele a su esposa los dispositivos para mantener la vida. “Nuestro vecino tuvo la enfermedad
de Lou Gehrig y Jennifer iba a visitarlo con la esposa. Ella siempre decia que nunca queria vivir
asi”, afirmo Brett. Sin embargo, Brett no estaba preparado para que se quitara el ventilador. El
equipo de Atencidn Paliativa fue llamado para una reunion con Brett y los padres de Jennifer. Se
decidié que Jennifer iba a ser transferida de la unidad de cuidados intensivos a una de las dos
nuevas habitaciones para atencion paliativa y que le iban a quitar el ventilador alli.

Al llegar a la habitacion de atencidn paliativa, Brett y los padres de Jennifer fueron recibidos por
Nancy, el proveedor de atencion médica que iba a cuidar de Jennifer y su familia. Nancy tuvo
mucha sensibilidad para hablar con la familia y tenia un gran deseo de saber lo que querian. La
familia acord6 que el ventilador iba a ser desconectado al mediodia del dia siguiente para darles
a los familiares y amigos la oportunidad de decir adiés. Durante el resto del dia, la noche y la
mafiana siguiente, mas de 75 personas fueron a despedirse de Jennifer.

La madre de Brett pidio quedarse con la bebé en la sala de recién nacidos. Brett estaba
demasiado dividido para poder estar con su hija y con su esposa. Nancy estuvo de acuerdo en
que era un buen plan que la madre de Brett cuidara a la bebé mientras Brett se concentraba en
tomar las decisiones con respecto a Jennifer. Por pedido de Brett, su madre llevo dos veces a la
bebé a la habitacidn de cuidados paliativos.

El pastor de Jennifer estuvo alli para acompafar a Brett. Le brind6 apoyo a Brett para esta
decision tan dificil. El capellan del hospital también estaba presente. Nancy sugirié algunos
rituales para los recuerdos, como cortar un mechén de cabello de Jennifer para su hija. Se
tomaron impresiones de las manos y los pies de Jennifer a pedido de sus padres. Se tomé un
molde de la mano de la bebé dentro de la mano de su madre. Las pulseras de identificacion de
Jennifer y la bebé fueron guardadas en una caja de los recuerdos. La madre de Jennifer pidio
bafar a su hija. Brett le llevo a Jennifer su sudadera favorita de la universidad para vestirla.
Llevaron algunos CD con la musica favorita de Jennifer y la reprodujeron en la sala.

Al dia siguiente, segun lo solicitado por la familia, el equipo de atencion paliativa conversoé con
la familia de Jennifer sobre como le quitarian los tubos. Hablaron sobre los sintomas posibles y
su tratamiento. Brett, los padres de Jennifer, dos hermanos y 12 amigos cercanos estaban todos
junto a ella en la habitacion de cuidados paliativos. El proveedor de atencién médica de la sala de
bebés recién nacidos llevo a la bebé y la colocé sobre el abdomen de Jennifer a solicitud de la
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familia. Todos hablaban sobre sus recuerdos y le a decian Jennifer cuanto la amaban y lo mucho
que significaba ella para todos. La enfermera de atencion paliativa, el médico y el capellan
estaban presentes en la sala y recomendaron que la familia se tomara todo el tiempo que
necesitara. A las 2 p.m., la familia solicito, de mala gana, que le quitaran el ventilador.

Cuando Jennifer fue extubada, se volvié ciandtica y comenzo a jadear con dificultad. El equipo
suministro oxigeno suplementario y morfina. Jennifer continué jadeando con dificultad y se
duplicé la cantidad de morfina. Esto se repitié una vez mas hasta que Jennifer no tuvo mas disnea.
Lamentablemente, Jennifer permanecio cianética. Murio a los 15 minutos después de haber sido
extubada. El equipo de atencion paliativa permanecio con la familia durante todo el proceso.

El equipo de atencion paliativa hizo los tramites para que el cuerpo de Jennifer fuese retirado por
la casa funeraria directamente desde la habitacién de atencion paliativa. La familia habia
solicitado que no fuese llevada a la morgue del hospital. EI equipo permanecio con la familia
hasta que llegd la casa funeraria. Cuando la casa funeraria se llevo el cuerpo de Jennifer, Brett se
fue de la habitacion de cuidados paliativos para visitar a su hija en la sala de recién nacidos.
“Una vida tan preciosa se ha ido y sin embargo, Dios me ha bendecido con otra nueva vida”.

Preguntas para el andlisis:

1. ¢Considera usted que ésta es una “buena muerte”? ;Por qué o por qué no?
2. ¢Cbmo evaluaron y manejaron a esta familia los miembros del equipo interdisciplinario?

3. ¢Como podria usar usted la investigacion fundamentada en datos cientificos para establecer
normas de practica para quitar el apoyo del ventilador?

4. ¢Qué tipo de servicios de duelo quisiera usted ofrecer a esta familia?

5. ¢Existen rituales adicionales para la memoria que se podrian haber usado?
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Modulo 8
Caso de estudio N° 3
“K.D., un nifio con falla organica (disfuncion) multiple”

K.D., un nifio de dos afios y medio de edad, tenia un sindrome inusual que produce una falla
organica multiple, principalmente en el higado, el sistema digestivo y la médula 6sea. Durante la
mayor parte de su vida, K.D. estuvo hospitalizado dos o tres dias por mes por episodios de
diarrea o infecciosos. Era extremadamente pequefio para su edad pero muy alerta, interactivo y
podia hablar, a pesar de que habia sido evaluado como “retrasado”. Su familia lo amaba
muchisimo y habia hecho muchos sacrificios para asegurar su bienestar. Su madre, que era el
sostén econdémico principal de la familia, dejé su trabajo y su padre se convirtié en la Unica
fuente de ingreso familiar. La familia se tuvo que mudar a un vecindario nuevo.

En los dltimos dos meses, K.D. estuvo internado continuamente por causa de una diarrea grave.
Después de un mes, K.D. comenz0 a necesitar intervenciones de la unidad de cuidados
intensivos (ICU) por episodios de sepsis. Después de cuatro episodios en la unidad de cuidados
intensivos en el transcurso de tres semanas, los padres se acercaron al equipo de la ICU porque
creian que K.D., que estaba intubado por una sepsis micética y debilidad general no se iba a
mejorar. Solicitaron Gnicamente intervenciones para la comodidad. Creyeron que su hijo no se
estaba beneficiando de las intervenciones medicas para mantener la vida. Esto fue dificil de
aceptar para los miembros del equipo de atencion médica.

K.D. y su familia fueron trasladados a la Sala Mariposa adonde concurrié la familia extendida y
un circulo de amigos que sumaban un total de 45 personas. Se quitaron todos los monitores y se
interrumpieron todos los examenes de laboratorio. Se documentaron en la historia clinica las
limitaciones de las intervenciones médicas deseadas.

Las conversaciones con la familia extendida revelaron que las decisiones que se tomaron para
K.D. fueron por amor. Su capellan visitd y respaldd sus decisiones y les confirmo el apoyo de la
iglesia. Luego, tuvo lugar una conversacion sobre como podria verse K.D. después de ser
extubado, se explico acerca del lapso del incierto hasta la muerte, los métodos para controlar los
sintomas y el principio del doble efecto. Se tomaron impresiones de las manos y los pies de
K.D., sus padres lo bafiaron y lo vistieron con prendas que la familia habia traido del hogar.

K. D. fue sostenido en brazos por muchas de las personas presentes en la sala, en una silla
mecedora, y algunas personas, como por ejemplo su hermana de siete afios, necesito tener a K.D.
en sus brazos varias veces antes de que estuvieran preparados para desconectar el ventilador. La
familia se tomo todo el tiempo que necesitd mientras el equipo de la Mariposa (la enfermera, el
trabajador social, el especialista en vida infantil y el médico) hablaron con el grupo, escuchando
con empatia y fomentando la comunicacion. La familia estaba preparada a regafiadientes para
detener el ventilador después de cuatro horas de mecer al nifio. Como siempre, el equipo de
atencion médica permanecio con la familia.

K.D. se volvié ciandtico inmediatamente y comenz06 a jadear con dificultad después de la
extubacion; se administré oxigeno al 100% y 0.1 mg/kg de morfina intravenosa. Después de
cinco minutos de incomodidad y ningun efecto en su esfuerzo respiratorio, se administré 0.2
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mg/kg de morfina. Nuevamente, pasaron cinco minutos sin ningiin cambio y volvio a duplicarse
la dosis de morfina. Este procedimiento continuo hasta que K.D. se relajo y parecio dejar de
tener disnea. Permaneci6 cian6tico, lo que, a pesar de las advertencias, puso mal a la familia.
Muri6 una hora y media después de la extubacion.

El seguimiento para el duelo incluy6 la concurrencia de los miembros del equipo de atencién
médica a las visitas pastorales y al funeral de K.D. , grandes cantidades de ropa, articulos de
papel y alimentos no perecederos y regalos navidefios donados por un grupo de ayuda de la zona,
Ilamadas telef6nicas y correos y una invitacion a un servicio conmemorativo anual y a grupos de
apoyo. Tres afios después, la familia esta bien.

Fuente:

Levetown, M. (2006). Pediatric care: Transitioning the goals of care in the emergency
department, intensive care unit and in between Textbook of palliative nursing (2™
edition), in B.R. Ferrell, & N. Coyle (Eds.), (pp. 939-940). New York, NY: Oxford
University Press. Reimpreso con autorizacion.

Preguntas para el andlisis:

1. ¢Considera usted que ésta es una “buena muerte”? ;Por qué o por qué no?

2. Mencione los diversos métodos de evaluar y ensefiar habilidades especificas relacionadas con
los nifios y sus familias en la Sala Mariposa.

3. Describa como usted usaria la investigacion fundamentada en datos cientificos para
establecer normas de préactica para quitar el apoyo del ventilador en esta unidad.
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