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SUMEN

Introduccion:

La Enfermedad Crdnica Evolutiva Avanzada (ECEA) con prondstico de vida limitado la
definimos por: a) presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable, b) deficiente
respuesta al tratamiento especifico, c) presencia de numerosos problemas intensos, multiples

y cambiantes, d) gran impacto emocional y e) prondstico de vida limitado.

Hipotesis:

Demostrar que una implicacién protocolizada bien definida del ejercicio de la Medicina

Interna en los pacientes con ECEA mejora su asistencia.

Objetivos:

- Conocer las caracteristicas de los pacientes con ECEAs fallecidos en un Servicio de Medicina
Interna (SMI) de un Hospital Terciario Universitario.

- Mostrar datos que mejoren la resolucion de problemas que estos enfermos presentan al final
de la vida.

- Proponer recomendaciones justificadas para prestar una asistencia 6ptima a estos pacientes.

Fundamentos:

a) presupuestos investigadores, b) presupuestos ético-legales, c) la competencia de los
pacientes, d) la Medicina Interna de alto valor, e) fundamentacion linguistica, f) salud,
envejecimiento y final de la vida, g) adelantarse a la agonia ayuda a morir mejor y h) Medicina

Narrativa: complemento interesante de esta investigacion.



Metodologia:

Estudiar todos los pacientes fallecidos durante 14 meses consecutivos en un Servicio de
Medicina Interna (SMI), mediante el método investigacion-accién-participante, previo estudio
piloto y elaboracion de un cuaderno de campo que recoja datos incluidos en las historias
clinicas. Para ello se construyo un programa FileMaker mediante el cual se incorporaron los
datos sobre un ordenador portatil. Las tablas de la base de datos se exportaron a ficheros en
formato de texto. La explotacion de los datos se realizd en un ordenador con el Sistema
Operativo Linux -distribucion Open SuSE Leap 42.3- con el entorno para calculo y graficos
estadisticos R y, dentro de él, los paquetes Hmisc, gmodels y MASS. El nivel de significacion se
establecié en un valor alfa menor o igual a 0,01. La busqueda bibliografica incluyd la base de

datos Medline (Ovid), mediante descriptores MESH.

Resultados:

Se incluyeron 176 pacientes fallecidos. El 76,71% pertenecian a la denominada 42 edad
(> 80 afios). El 55,11% fueron mujeres. La estancia media se situé en 7,68 dias. Casi las tres
cuartas partes de los pacientes no ingresaron o, como maximo lo hicieron 1 vez en planta
durante el afio previo al fallecimiento. La identificacion de ECEA fue precoz (el primer dia de
ingreso en el 55,1% de los casos). Mas de la mitad de los pacientes fue competente (53,41%).
La sintomatologia mas frecuente que motivo su ingreso fue la disnea (61,94%) y el sindrome
general (53,41%). El motivo condicionante de ECEA mayoritario fueron los indicadores clinicos
de severidad y progresion/senilidad (21,03%), seguido de cerca por la demencia (20,45%) y la
enfermedad cardiaca (18,18%). El mayor tiempo de evolucién de la ECEA correspondio a la
enfermedad cardiaca y a la pulmonar, con 90 y 84 meses respectivamente. La evolucion de la
enfermedad y la calidad de vida percibida por el médico fueron los criterios empleados
mayoritariamente para clasificar de ECEA con prondstico de vida limitado (97,15%). Se realizd
sedacion terminal en algo mas de la mitad de los pacientes (56,82%), siendo la sintomatologia

neuroldgica (74%) y la disnea (73%) los sintomas refractarios por los que se indicé.

Existieron diferencias estadisticamente significativas (p < 0.01) entre los subgrupos de
la época 2 (GA2E y GB2E) respecto a: representante explicito, intervencién del paciente y del
familiar/allegado en la LET, registro de ONR, habitacion individual, consulta de DVA,
conocimiento del prondstico, solicitud inicial de LET/tratamiento paliativo, criterios para
clasificar de ECEA, informar al paciente, registro de preferencias del paciente, otorgamiento de

consentimiento para sedacion terminal y registro de plan de cuidados de enfermeria.



Conclusiones:

1. Los pacientes fallecidos en el SMI del Hospital de Basurto se caracterizan

por:

- Cumplir criterios de ECEA

. Ser diagnosticados tempranamente

- Pertenecer a la cuarta edad (>80 afios)

- Informar a y colaborar con los familiares correctamente

- No ser hiperfrecuentadores previos de los servicios hospitalarios

- No llegar a ser atendidos por el médico responsable en casi un 10%

- Ser competentes en mas del 50% de los casos

2. Las ECEAs detectadas en nuestro SMI no surgen subitamente, vy

comprenden un amplio espectro cuya frecuencia es:

- Alta: Senilidad (21,03%), Demencia (20,45%), Cardiopatia cronica (18,18%)
- Media: Enfermedades oncoldgicas (14,20%) o neuroldgicas (13,07%), excepto demencia

- Baja: Insuficiencia renal crénica (6,25%), EPOC (3,97%) y Hepatopatia crénica (2,85%)

La disnea (61,94%) y la afectacion del estado general (53,41%) constituyen los
motivos mas frecuentes de ingreso. El dolor no alcanza el 25%; las manifestaciones
digestivas, confusion, delirio, encamamiento con Ulceras de decubito o sin ellas ocupan un

nivel intermedio a la hora de desencadenar ingresos (entre el 30,68 y el 39,20%).

El nimero (56,82%) y duracion de sedaciones terminales (inferior a 72 horas en el 98%
de lo casos) es razonable; la disnea y las alteraciones neuroldgicas se dieron en casi el 75% de

los casos.



3. El cuaderno de campo aplicado en tiempo real constituye una excelente

herramienta de trabajo que recomendamos por:

Enriquecer la identificacion, caracterizacion y registro de las ECEAs

Reforzar la centralidad asistencial del paciente

Facilitar informacion clave para conocer el prondstico y la adecuacidn del esfuerzo terapéutico

Incluir la valoracion de la competencia del paciente

Hacer que los enfermos puedan intervenir mas en la toma de decisiones

- Permitir conocer si tienen Documento de Voluntades Anticipadas e identificar a sus
representantes explicitos

- Informar de las preferencias asistenciales de los pacientes

- Adquirir un mayor peso la calidad de vida percibida por los pacientes, a la hora de tomar
conjuntamente decisiones

- Mejorar la disposicion de habitacion individual y el registro de planificacion de cuidados
pluridisciplinares.

- Favorecer el cumplimiento de los requisitos éticos y legales en vigor



BURPENA

Sarrera:

Bizi pronostiko mugatuko Gaixotasun Kroniko Ebolutibo Aurreratua (GKEA) honela
definitzen dugu: a) gaixotasun aurreratu, progresibo eta sendaezinaren presentzia b)
tratamendu espezifikoarekiko erantzun urria c) arazo larri, ugari eta aldakorren presentzia d)

eragin emozional handia eta e) bizi pronostiko mugatua.

Hipotesia:

Barne-medikuntzaren jardutearen ondo zehaztutako inplikazio protokolizatuak GKEA

pairatzen duten gaixoen zaintza hobetzen duela frogatzea.

Helburuak:

- Ospitale Unibertsitario Tertziarioen Barne-medikuntza zerbitzuan (BMZ) hildako GKEAdun
gaixoen ezaugarriak ezagutzea.

- Gaixo hauek bizitzaren amaieran izaten dituzten arazoen konponbidea hobetzen duten
datuak aurkeztea.

- Gaixo hauei zaintzarik onena eskaintzeko arrazoitutako gomendioak proposatzea.

Oinarriak:

a) ikerketa oinarriak, b) oinarri etiko-legalak, c) gaixoen konpetentzia, d) balio handiko
Barne-medikuntza, e) oinarri linguistikoa, f) osasuna, zahartzea eta bizitzaren amaiera, g)
hilzoriari aurreratzeak heriotza hobea izaten laguntzen du eta h) Medikuntza Narratiboa:

ikerketa honen gehigarri interesgarria.



Metodologia:

Ikerketa-ekintza-parte-hartzaile metodoaren bidez, 14 hilabete kontsekutibotan Barne-
medikuntza zerbitzu (BMZ) batean hildako gaixoak aztertzea, aldez aurreko ikerketa pilotu bat
eginik eta historia klinikoetako datuak biltzen dituen landa-koaderno bat osatuz. Horretarako,
FileMaker programa bat sortu zen eta datuak ordenagailu eramangarri batean sartu ziren.
Datu-basearen taulak testu formatuko fitxategietara esportatu ziren. Datuen ustiapena Linux -
Open SuSE Leap 42.3 banaketa/distribuzioa- sistema eragilea duen ordenagailu batean
gauzatu zen, kalkulurako eta grafiko estatistikoetarako R ingurunearekin eta, honen barruan,
Hmisc, gmodels, epicalc eta MASS paketeak. Esangura maila 0,01eko edo gutxiagoko alfa
balorean ezarri zen. Bilaketa bibliografikoak Medline (Ovid) datu-basea barne hartu zuen,
MESH deskriptoreen bidez.

Emaitzak:

Hildako 176 paziente hartu ziren kontuan. % 76,71 laugarren adinaren parte izan zen
(80 urte baino gehiago). % 55,11 emakumeak izan ziren. Ospitalean egondako denbora batez
beste 7,68 egunekoa izan zen. Ia % 75 ez ziren ospitaleratuta edo, gehienetan, behin, hil
aurreko urte betean. GKEAren identifikazioa goiztiarra izan zen (% 55,1 ospitaleratzearen
lehenengo egunean). Gaixoen erdia baino gehiago konpetentea izan zen (% 53,41).
Ospitaleratzea eragin zuten sintomatologiarik ohikoenak disnea (% 61,94) eta sindrome
orokorra (% 53,41) izan ziren. GKEAren baldintzatzaile nagusiak larritasun eta
progresio/zahartasun adierazle klinikoak izan ziren (% 21,03), alde txikiarekin darraikie
dementziak (% 20,45) eta bihotzeko eritasunak (% 18,18). GKEAren eboluzioaren denbora
tarte luzeena bihotzeko eritasunari eta biriketako gaixotasunari dagokie, 90 eta 84
hilabeterekin hurrenez hurren. Gaixotasunaren eboluzioa eta medikuak hautemandako bizi
kalitatea izan ziren GKEA sailkatzeko baliatutako irizpide nagusiak (% 97,15). Sedazio
terminala gauzatu zen gaixoen erdia baino apur bat gehiagorengan (% 56,82), sintomatologia
neurologikoa (% 74) eta disnea (% 73) izanik sedazioa egokiesteko kontuan hartutako

sintoma errefraktarioak.

Estatistikoki alde esanguratsuak zeuden (p < 0.01) 2 garaiko azpitaldeen (GA2E eta
GB2E) artean, hurrengoari dagokionez: ordezkari esplizitua, gaixoaren eta
senidearen/hurbilekoaren esku-hartzea ETMan, EBAaren erregistroa, gela indibiduala, ABD
kontsulta, pronostikoaren ezagutza, hasierako ETMaren/tratamendu aringarriaren eskaera,
GKEA bezala sailkatzeko irizpideak, gaixoari informatzea, gaixoaren lehentasunen erregistroa,

sedazio terminalerako onarpena ematea eta erizaintza zainketetarako planaren erregistroa.



Ondorioak:

1. Basurtuko ospitaleko BMZan hildako gaixoak honakoengatik ezaugarritzen

dira:

- GKEAren baldintzak betetzea

- Diagnostiko goiztiarra izatea

- Laugarren adinaren parte izatea (>80 urte)

- Senideei modu egokian informatzea eta elkarlanean aritzea

- Aurretiaz osasun zerbitzuen gehiegizko erabiltzailea ez izatea
- Mediku arduradunak artatua ez izatea ia % 10ean

- Kasuen % 50 baino gehiagotan konpetenteak izatea

2. Gure BMZan antzemandako GKEAk ez dira bat-batean sortzen, eta espektro

zabala barne-hartzen dute, zeinaren maiztasuna den:

- Altua: Zahartasuna (21,03%), Dementzia (20,45%), Kardiopatia kronikoa (18,18%)

- Ertaina: Gaixotasun onkologiko (14,20%) edo neurologikoak (13,07%), dementzia salbu

- Baxua: giltzurrun-gutxiegitasun kronikoa (6,25%), EPOC (3,97%) eta Hepatopatia kronikoa
(2,85%)

Disnearen (61,94%) eta afektazio orokorra (53,41%) dira ospitaleratzearen arrazoi
ohikoenak. Mina ez da % 25era heltzen; manifestazio digestiboak, nahasmenduak, delirioak,
etzanerako ultzeradun edo hauek gabeko oheratzeak bigarren mailako arrazoia dira

ospitaleratzeak eragiterakoan (% 30,68 eta 39,20 artean).

Sedazio terminalen kopuru (56,82%) eta iraupena (72 ordu baino gutxiago da kasuen

% 98an) zentzuzkoa da; disnea eta asaldu neurologikoak ia % 75etan izan ziren.



3. Denbora errealean erabilitako landa-koadernoa lanerako gomendatzen

dugun tresna bikaina da:

- GKEAen identifikazioa, karakterizazioa eta erregistroa aberasten dituelako

- Gaixoaren asistentzia zentraltasuna indartzen duelako

- Pronostiko eta esfortzu terapeutikoaren egokitzapena ezagutzeko funtsezko informazioa
eskaintzen duelako

- Gaixoaren konpetentzia baloratzea barne-biltzen duelako

- Gaixoek erabakietan esku-hartze handiagoa izan dezatela eragiten duelako

- DVA duten jakitea ahalbidetzen duelako eta haien ordezkari zehatzak identifikatzea

- Gaixoen asistentzia lehentasunak jakinarazten dituelako

- Gaixoek hautemandako bizi kalitateak garrantzi handiagoa duelako erabakiak elkarrekin
hartzerako orduan

- Banakako gelaren antolaketa eta zainketa disziplina anitzeko antolaketaren erregistroa
hobetzen dituelako

- Indarrean dauden baldintza etiko eta legalak betetzen laguntzen duelako



TRACT

Introduction

The evolutionary advanced chronic disease (EACD) with life limited prognosis is defined
by: a) presence of advanced, progressive and incurable disease; b) deficient response to
specific treatment; c) presence of several intense, multiple and changeable problems; d) deep

emotional impact and e) life limited prognosis.

Hypothesis:

Demonstrate that a well defined protocolized intervention of Internal Medicine to

patients with EACD improves their medical assistance.

Objectives:

- Identify characteristics of patients suffering from EACD deceased in an Internal Medicine
Service in a Terciary Level University Hospital.

- Expose data that improve the resolution of problems that these patients present at the end of
life.

- Propose justified recommendations for an optimal assistance to these patients.

Basis:

a) research assumptions; b) ethic-legal assumptions; c) patients competence; d) high value

Internal Medicine; e) Linguistic basis; f) health, aging and end of life; g) anticipating to agony

helps to die better; h) narrative medicine: interesting complement to this research.



Methodology:

Analyze all deceased patients along 14 consecutive months in an Internal Medicine
Service, through a research-action-patient method. Before, a pilot research and a field
notebook was done, gathering data included in clinical history.

A FileMaker programme was developed for this purpose, including data in a laptop. Database
was exported to text format files. The data mining was performed in a Linux Operative System
- Open SuSE Leap 42.3- with calculation and R statistic graphs settings and Hmisc, gmodels
and MASS packages. Significance level was determined in an alpha value equal to or less than

0.01. Bibliographic research included Medline (Ovid) database, with MESH descriptors.

Results:

176 deceased patients were included. 76.71% were in the 4™ age (>80 years). 55.11%
were female. Average length of stay was 7.68 days. 75% of patients were not hospitalized or,
at most, were admitted once in the previous year to deceasing. There was an early EACD
diagnosis (the first hospitalization day in the 55.11% of cases). More than half of the patients
were competent (53.41%). Most frequent symptomatology that originated hospitalization was
dyspnea (61.94%) and general syndrome (53.41%). Main motivations for EACD were the
severity and senility/progression clinical indicators (21.03%), closely followed by dementia
(20.45%) and heart disease (18.18%). The longest evolution timing of EACD was related to
heart and lung diseases - 90 and 84 months, respectively. Evolvement of the disease and life
quality perceived by doctor were the main criteria to clasify EACD (97.15%). Terminal sedation
was applied to more than half of the patients (56.82%), being neurological symptomatology

(74%) and dypnea (73%) refractary symptoms for its indication.

There were statistically significant differences (p<0.01) in the subgroups of the 2
phase (GA2E and GB2E) regarding: explicit representative, patient and relative intervention in
LTE, DNR register, individual room, AD consultation, prognosis knowledge, initial LTE request/
palliative care, EACD clasification criteria, inform to the patient, patient’s preferences record,

consent to terminal sedation and nursery plan record.



Conclusions:

1. Deceased patients in Basurto Hospital’s MIS are caracterized for:

- Meeting EACD criteria

- Being early diagnosed

- Being part of the 4th age (>80 years)

- Informing to and collaborating with relatives correctly

- Not being hyperfrequent users of hospital services

- Not being attended by the doctor in charge in almost a 10%

- Being competent in more than half of the cases

2. Detected EACDs in our MIS do not arise suddenly, and they comprehend a

wide spectrum with the following frequency:

- High: Senility (21.03%), dementia (20.45%), chronic heart disease (18.18%)

- Medium: oncological diseases (14.20%) and neurological conditions (13.07%), except
dementia

- Low: Chronic renal insufficiency (6.25%), EPOC (3.97%) and chronic liver disease (2.85%)

Dyspnea (61.94%) and general syndrome (53.47%) are the most frequent
hospitalization causes. Pain does not reach 25%. Digestive symptoms, mental confusion,
delirium, bed confinement with or without pressure ulcers represent an intermediate level of
the hospitalization causes (30.68 to 39.20%).

Number (56.82%) and duration of terminal sedations (inferior to 72 hours in 98% of
the cases) is reasonable; dyspnea and neurological disorders were present in almost 75% of

the cases.



3. The field notebook in real time represents an excellent working tool that we

recommend because of:

- Enriches identification, characterization and recording of EACDs

- Strenghtens centralized care of the patient

- Facilitates key information to acknowledge prognosis and adequacy of the therapeutic effort.
- Includes patient’s competence asessment

- Involves patient in decision making process

- Allows to know if patient has AD and identify explicit representatives

- Informs of caring preferences of patients

- Life quality perceived by patients increases making decisions

- Improves availability of individual rooms and record of multidisciplinary caring plan

- Facilitates compliance with legal and ethic requirements
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Enfermedad Crénica Evolutiva Avanzada con pronéstico de vida limitado

1.1. ASPECTOS GENERALES

“Los cuidados paliativos modernos identificaron la situacion de enfermedad terminal.
Ultimamente, se ha introducido el concepto mas flexible de enfermedades crénicas evolutivas

con pronostico de vida limitado.

Estas situaciones se caracterizan por a) presentar una o varias enfermedades
progresivas, con evolucion en crisis e impacto progresivo en la capacidad funcional, b) generar
un alta necesidad y demanda de recursos y c) tener un pronostico, probablemente, de mas

larga duracion”? que seis meses.

En nuestra labor clinico-asistencial cotidiana hemos aceptado la propuesta de
implementacion del instrumento NECPAL CCOMS-ICO©?!, lo que introduce un cambio

cualitativo muy relevante en nuestro sistema de identificacion de pacientes.

La enfermedad crénica evolutiva avanzada (ECEA) con prondstico de vida limitado la

definimos por:

- Presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable

- Deficiente o nula respuesta al tratamiento especifico

- Presencia de numerosos sintomas o problemas, intensos, multiples y cambiantes

- Gran impacto emocional en pacientes, familiares o equipo terapéutico, muy
relacionado con la posibilidad de muerte

- Prondstico de vida limitado

Los problemas que habitualmente surgen son, ademas de los derivados de la
correspondiente patologia y sus complicaciones médico-bioldgicas, de tipo informativo-
comunicacional, prondstico, asignacion de recursos y todo lo que esté relacionado con el
binomio vida-muerte. En todos ellos, el nivel de autonomia del paciente, la responsabilidad
compartida con sus allegados y médicos junto a otros profesionales sanitarios, son cruciales a

la hora de tomar decisiones.

La adopcidon de medidas que favorezcan una buena muerte en centros no especializados

en cuidados paliativos, como son los hospitales de agudos y la mayoria de sus SMIs, no resulta
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facil para los profesionales implicados, encontrandose barreras en la comunicacion, conflictos

en la toma de decisiones e influencia de diversos aspectos emocionales3.

La heterogeneidad de los SMIs es muy alta, ya que estan presentes en cualquier tipo de
hospital; la complejidad de los pacientes atendidos difiere notablemente y la mortalidad

depende de la oferta local de cuidados paliativos o de centros sociosanitarios.

La mortalidad hospitalaria en general y de los SMI en particular depende de factores del
paciente (edad, género, gravedad de la enfermedad principal, comorbilidad) y también de Ia
calidad de la atencidn sanitaria®. Asi pues, la mortalidad es un indicador muy importante en la
actividad asistencial, pero para que pueda ser de utilidad debe interpretarse en un contexto
adecuado®. La mayoria de los estudios publicados sobre mortalidad en el medio hospitalario,
estan relacionados con el diagndstico/causa de muerte y con ciertos datos demograficos, pero
muy pocos analizan cuales son las intervenciones médicas y su contexto en los Ultimos dias de

vida®’,

Las enfermedades cronicas no contagiosas se han convertido en las causas principales
de muerte. Los SMI, por las caracteristicas de su especialidad, se encargan mayoritariamente
de la atencién al final de la vida de muchos de estos pacientes. La pregunta es si lo hacemos
adecuadamente; como internistas debemos preocuparnos por lo que realmente hacemos con

nuestros pacientes cuando se encuentran en este corto pero crucial periodo®.

Tal y como Diez-Manglano et al sefalan, “la mayoria de los pacientes y sus familiares
desconocen o no asumen de entrada que estan en el final de la vida, y no se habla con ellos de
este tema directamente; a pocos se les pregunta acerca de los cuidados que desean”.
Ignorando que el paciente esté en situacion de muerte cercana, se emplean los recursos
habituales del hospital, considerandole un paciente mas, atendiendo a la enfermedad y no a la
persona, cayendo facilmente en la obstinacion terapéutica al no adaptarnos a su situacion real.
En otras ocasiones, la cercania de la muerte es tan evidente que nos colocamos en la situacion

opuesta, abandonando al paciente y su familia porque “ya no hay nada que hacer”.

Cuando las decisiones de limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) se toman muy
tardiamente y muy proximas al fallecimiento del paciente pierden su valor, porque aun cuando
estan presentes, no garantizan la ausencia de obstinacion terapéutica previa!®, con lo que

paradojicamente ambas situaciones (obstinacidén/abandono) pueden coexistir.
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Es preciso mejorar el manejo de estas situaciones pues, si la tendencia se mantiene, tal
y como estamos constatando, los internistas vamos a ser los mayores gestores de este

importante momento de los pacientes y sus familiares?.

La tendencia internacional es mejorar la transparencia informativa acerca de los
indicadores de calidad de la asistencia prestada, y los clinicos debemos conocer los resultados

particulares de los servicios prestados y asi obtener un mayor margen de mejora*.

El enfoque asistencial continla siendo habitualmente curativo, no estando bien
definidos los limites de actuacion. La muerte en el hospital de agudos es frecuentemente
predecible!! pero todavia raramente prevista y bien manejada. Un abordaje desde la Medicina
Paliativa al final de la vida aporta multiples beneficios, basandose fundamentalmente en las
necesidades de caracter multidimensional de pacientes y familiares, mas que en un plano
concreto de supervivencia. La utilizacion de criterios ECEA permite, en general, proporcionar a
este tipo de pacientes una asistencia adaptada al curso de su enfermedad, a pesar de no

contar, por ahora, con buenas herramientas predictivas??.

Es necesario continuar desarrollando estudios que permitan identificar mejores criterios
y modelos de intervencion flexibles, asi como conocer las opiniones de enfermos y familiares al
respecto; con esta Tesis pretendemos contribuir a ello. Esto nos permitird garantizar unos
cuidados adecuados al final de la vida, mejorando la practica clinica, disminuyendo su

variabilidad y aumentando a largo plazo la calidad global de la asistencia'3.

Es necesario conocer mejor cdmo mueren las personas, investigar cuantos lo hacen en
los distintos escenarios posibles y aclarar actitudes y practicas de los profesionales sanitarios
que intervienen. Hay ya algunos ejemplos de excelente investigacion en este campo, pero
obviamente insuficientes. Necesitamos mas investigaciones con metodologia rigurosa para

poder deliberar adecuadamente?“,

Tal y como considera el informe Hastings, los fines de la Medicina con vistas al siglo XXI
deberian ser cuatro: a) la prevencion de enfermedades y lesiones, y las promocion vy
conservacion de la salud, b) el alivio del dolor y el sufrimiento causados por males, c) la
atencidén y curacion de los enfermos y los cuidados a los incurables y d) la evitacion de la

muerte prematura y la busqueda de una muerte tranquila>.
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1.2. FUNDAMENTOS

1.2.1. PRESUPUESTOS INVESTIGADORES

El pensamiento médico, como todo pensamiento cientifico, trata de alcanzar una
expresion precisa, clara y univoca; pero la practica clinica frecuentemente muestra al médico

formas de expresion imprecisas y equivocas.

La laguna principal en el pensamiento médico ortodoxo actual radica en sus valores; su
supuesto nulcleo ético es la primacia moral que poseen la prevencién de la muerte y la
conservacion de la salud. El error basico consiste en confundir un conjunto de valores
deseables (como estimar en mas la prolongacién de la vida que la aceptacion de la enfermedad
y la muerte), con una norma que debe imponerse a la fuerza. Esta actividad tiene puntos
débiles de caracter cientifico y filosofico: a) tomar por demostrado el beneficio en la practica
real a partir de resultados experimentales, b) no diferenciar claramente el beneficio del
individuo y el de la comunidad y c) confundir lo deseable de un objetivo con su

obligatoriedad?®.

El saber sobre lo particular no puede aspirar mas que al estatuto de probable. Ha sido
preciso esperar muchos siglos para que surgiera el moderno calculo de probabilidades y
algunos mas, hasta ver como desde él se abordaba el viejo problema de la toma de decisiones
en condiciones de incertidumbre. Este abordaje se conoce hoy con el nombre genérico de

“teoria de la decision racional”.

Para ser un buen clinico se necesitan grandes conocimientos cientificos; pero la Clinica
consiste en tomar decisiones concretas diagndsticas y terapéuticas, por lo general en
condiciones de incertidumbre. En estos casos ni el olfato moral ni el ojo clinico pueden
infravalorarse, pero actualmente no conviene abusar de ellos. He aqui la importancia del
método clinico tanto mayor cuanto mas ambiguas sean las experiencias, o0 mas incertidumbres
generen a la hora de tomar decisiones; la Clinica no seria posible si el médico hubiera de

actuar sdélo en situaciones de certeza.
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El médico sabe muy bien cdmo proceder en la toma de decisiones clinicas de caracter
técnico; hay toda una metodologia diagndstica y terapéutica que permite afrontar con
confianza y cierta seguridad este tipo de problemas. El ejemplo paradigmatico de tal
metodologia es la estructura de la historia clinica, magnifico procedimiento de toma de

decisiones racionales?’.

El positivismo redujo el conocimiento humano al analisis de los “hechos” cientificos o
positivos; lo demas fue visto como rémora del pasado, repleto de mitos y especulacion. El
estudio de los valores, en tanto que valores, no puede ser ciertamente objeto cientifico puro,
pero es absurdo confundir conocimiento humano con conocimiento cientifico. Sobre los valores
puede y debe pensarse, reflexionarse; de hecho no son subjetivos, como el positivismo pensd,
sino que gozan de una evidente objetividad por lo que también sobre ellos puede investigarse
y levantarse el saber!®. De todo esto cabe concluir que, en general, junto a los métodos
cuantitativos, en proyectos de investigacion como el que presentamos, la metodologia de
estudio cualitativa fundamenta que las ECEAs no sean excluidas y, por tanto, sean

investigadas adecuadamente.

Sobre el valor que tienen las ECEAs se pueden dar razones; mas aun, hay que darlas.
Las ECEAs no deben generar actitudes completamente irracionales, entre otras cosas porque
se dan en seres humanos, y estos son, y no pueden no ser, racionales. Pero es que ademas el
didlogo, el intercambio de razones a partir de los datos obtenidos de su investigacion, puede
incrementar nuestro conocimiento del tema; en definitiva, nos ayudara en nuestro camino de

acercamiento a la verdad?®.

Partimos en esta investigacion de que todos queremos a) curaciones de las
enfermedades tratables de la manera mas sencilla posible y sin necesidad de intervenciones
futiles, b) tener una buena calidad de vida aunque sea limitada, c) evitar el sufrimiento dentro

de lo posible y éticamente aceptable y d) tener una buena muerte.

Los médicos pensamos mas en enfermedad, mientras que la poblacidn en general
piensa en salud como bienestar que proporciona felicidad, y esto no siempre es posible. Por
tanto, urge aclarar cuanto antes como debe ser nuestra relacion clinica en los pacientes con
ECEAs.
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El clinico tiene que apearse de sus viejos esquemas, superar de una vez el positivismo
decimondnico y aprender a explorar no solo los llamados hechos clinicos, sino también los
valores del paciente. Esto sélo puede hacerse dialogando, hablando, es decir, concediendo un
nuevo papel a la vieja y maltrecha “anamnesis”. Los valores no pueden explorarse ni por
inspeccién ni por palpacidon; los valores se comunican o transmiten hablando, mediante la

palabra?°, o el gesto.

La atencion centrada en el paciente estd dejando de ser retodrica, convirtiéndose en
dindmica para la actividad clinica excelente. La Medicina de Manual estd mostrando sus
limitaciones con derroche y malos resultados. La practica humanizada, en cambio, pone sus
instrumentos al servicio del médico con la finalidad de conseguir el mejor nivel de salud posible
para cada persona que trate. Este viraje va mas alld de las cuestiones éticas, se trata de una

estrategia para mejorar la eficiencia clinica.

El médico es un experto sobre los pros y contras de las opciones clinicas, mientras que
el paciente es un experto sobre su propia manera de ver las cosas. Si los dos actores
reconocen la experiencia respectiva, sblo tienen que buscar un entorno suficientemente
productivo para generar una solucion razonable entre la evidencia cientifica y los valores del
paciente. Mejorar el entorno para que sea mas productivo es otro de los objetivos de nuestra

investigacion.

La Medicina basada en pruebas ha puesto demasiado el foco en los aspectos técnicos y
ha olvidado que, tal y como hemos comentado anteriormente, los valores influyen en todas las
fases de los procesos de construccion de evidencias. Los valores siempre estan ahi, lo

queramos o0 no.

Hay un pensamiento magico sobre la supuesta neutralidad ética de la evidencia. La
metodologia tampoco es neutra; la clinica a menudo requiere saber mas sobre la efectividad
en el mundo real, y no sdlo la eficacia que los ensayos clinicos aleatorizados a doble ciego
ofrecen. Los profesionales tenemos nuestra manera de ver las cosas, ademas de trabajar bajo
la presion de determinadas circunstancias que tampoco son neutras. Asi, las limitaciones de
tiempo de dedicacion a los pacientes pueden modificar la prescripcion de medicamentos o la
peticion de pruebas. Finalmente, tengamos en cuenta que los cientificos también somos
falibles.
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El conocimiento cientifico se puede utilizar de muchas maneras y en muchos ambitos,
no solamente en el laboratorio. El ambito salud-enfermedad en general y al final de la vida en
particular incluye un amplio abanico de preguntas que responder, y un no menor repertorio de
problemas que solucionar. Se trata de calibrar adecuadamente los conocimientos que surgen al

investigar la practica clinica?!.

Partimos de la base de que el método cientifico, al menos a escala humana, acepta
como premisa un marco determinista en el que, puestas en contacto las mismas variables en
diferentes ocasiones, siempre producen el mismo efecto, con un margen de error observable
cada vez mas reducido, a medida que se van conociendo y aumentado las condiciones de
control y la mejora de los modelos. La hipdtesis determinista nos indica que las cosas no
ocurren por azar y que tienen una explicacion, lo cual no impide que existan fendmenos

especificos que puedan deberse al azar.

La Medicina, a pesar del sustrato bioldgico sobre el que se sustenta, ha sido siempre
una ciencia pragmatica en la blisqueda de aquello que funciona para la cura o el alivio de las
enfermedades y lesiones que afectan a los humanos. El azar en Medicina adquiere un papel

relevante cuando se pretende su control mas que su exclusion?2,

Con esta investigacion que a continuacion presentamos, pretendemos conseguir
incrementar el conocimiento a través de datos los mas objetivos posibles, en situaciones
aceptablemente controladas. El conocimiento asi adquirido puede servirnos para solucionar

problemas.

En definitiva puedo y debo implicarme en esta Tesis Doctoral mediante un disefio,
desarrollo tedrico, ejecucion y demostracion de que la asistencia a pacientes con ECEAs en un
SMI puede mejorar, mediante un modelo de relacion clinica moderno basado en el consenso
con el enfermo y sus allegados, considerados como agentes necesarios de su propia

enfermedad.

1.2.2. PRESUPUESTOS ETICO-LEGALES

Cada persona tiene derecho a decidir con apoyo y conocimiento de causa sobre
aspectos tan importantes de su vida como son los procesos salud-enfermedad y vida-muerte,
conforme la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos del MSC/SNS/OSTEBA sefala.
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En este sentido, la comunicaciéon sincera es un imperativo ético para el profesional
sanitario, que implica respetar la autonomia del paciente, permite mejorar la organizacion de

cuidados y facilitar una toma de decisiones compartida.

A nivel estatal, la Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente?3, recoge el derecho del
mismo a ser informado y a que se respete su autonomia para tomar decisiones sobre su salud.
Establece como titular del derecho al paciente, y como forma de transmision la verbal, con

constancia escrita en su historia clinica. El médico responsable es quien tiene que garantizarlo.

Esta ley recoge también el derecho a no ser informado, por deseo del paciente o por
necesidad terapéutica. Dado el caracter excepcional de estas situaciones, el médico

responsable debe fundamentarlas y registrarlas en la historia clinica.

La informacion debe ser veraz, comprensible y adecuada a las necesidades del paciente,

de manera que sirva de ayuda a la hora de tomar sus propias decisiones.

Esta ley regula también el consentimiento por representacion, cuando el paciente lo
desee 0 no sea competente. En cuanto a la familia, sera informada en la medida que el
paciente lo permita de manera expresa o tacita. En todo caso, el manejo de estas situaciones
requiere proporcionar informaciéon adecuada al cuidador principal y resto de familiares o

allegados, intentando siempre llegar a un acuerdo.

A la hora de conocer los valores del enfermo incompetente, es fundamental la
existencia de Voluntades Anticipadas o Directrices previas. Tanto la Ley 41/2002, como la Ley
7/2002 de Voluntades Anticipadas en el ambito de la sanidad?®* y su correspondiente Decreto
270/2003%%, por el que se regula este instrumento en nuestra Comunidad Auténoma, han
permitido su implantacién y desarrollo, si bien es necesario dar nuevos pasos para seguir

avanzando y mejorar en este asunto.

Cuando se trata de un enfermo sin familia y del que no se dispone de ninguna directriz
oral o escrita previa, el criterio que ha de adoptarse para tomar las decisiones es el
denominado “mejor interés para él”, que viene determinado por el analisis de riesgos vy
beneficios segun los criterios de buena practica clinica y lo que la sociedad considera mejor en

ese momento.

10
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El referente concreto para la realizacion de esta Tesis es la Ley 11/2016 de garantia de
los derechos y de la dignidad de las personas en el proceso final de su vida?®, promulgada por
el Gobierno Vasco; es la que debemos cumplir en nuestra labor clinica diaria, que difiere poco
de las otras 9 leyes autondmicas equivalentes que hasta ahora han sido aprobadas en el resto
del Estado.

“Esta Ley se enmarca en el Convenio del Consejo Europeo para la proteccion de los
derechos y la dignidad del ser humano, con respecto a las aplicaciones de la biologia y la
medicina, suscrito el 4 de abril de 1997 en Oviedo; en su articulo 5 establece que, a fin de
poder llevar a cabo una intervencion en el ambito de la salud, resulta indispensable que las
personas afectadas den libremente su consentimiento previo. Por otra parte, segin establece
el articulo 5 de la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, aprobado el 19
de octubre de 2005 por la Conferencia General de la UNESCO, se respetara la autonomia de la

persona con respecto a la facultad que posee de tomar sus propias decisiones”?,

La ley 41/2002 supuso un gran avance en la asuncion de estos principios, si bien la
practica ha demostrado que, en algunos casos, resulta insuficiente para garantizar la libertad y
la voluntad de la persona en el proceso final de su vida. Es cada vez mayor el consenso sobre
el derecho que toda persona tiene al alivio del sufrimiento en el final de la vida, mediante una

asistencia paliativa de calidad, respetuosa con sus valores y creencias.

Ademads, es necesario recordar el articulo 10.1 de la Ley 8/1997 de Ordenacion
Sanitaria de Euskadi?’”, donde se recoge el animo de potenciar el maximo respeto a la
personalidad, dignidad humana o intimidad de las personas en sus relaciones con los servicios
sanitarios, y observar la obligacién de recabar el consentimiento correspondiente. También
recoge la intencién de una progresiva ampliacion de los servicios y los profesionales a ofertar

en este campo, que permita una mayor capacidad de eleccion por parte de la ciudadania.

En resumen, La Ley 11/2016 regula los deberes de los profesionales encargados de la
atencién a personas ante el proceso final de la vida, incluyendo el establecimiento de los
criterios minimos para valorar su capacidad o incapacidad de hecho. En esta ley, también se
contemplan las garantias que han de ofrecer los centros o instituciones sociales y sanitarias
que atienden a este tipo de pacientes. Tal y como puede comprobarse tras su detallada lectura
(anexo 7), una parte importante de los datos incorporados al cuaderno de campo (anexo 1)

para la recogida de informacion utilizada en esta Tesis, han sido obtenidos de dicha ley que,

11
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por otra parte, legalmente han de ser registrados en las correspondientes historias clinicas de

cada paciente.

En definitiva, esta Ley 11/2016 pretende situar a los pacientes en el centro de las
relaciones clinicas ya que, como he mencionado, son los propios titulares de sus derechos

quienes han de guiar su propio proceso, en una reflexion conjunta con el personal asistencial.

En este sentido, podemos avanzar que los derechos de las personas al final de la vida,
tienden a ser respetados por los médicos y demas profesionales sanitarios, si bien en muchos
casos se obvian por razones consideradas de fuerza mayor, como registro incompleto de
datos, falta de tiempo, burocratizacion excesiva de los procesos, practica clinica defensiva o
deficiente formacion y necesidad de protocolizar normas de buenas practicas. Es necesario,
conocer la legislacion vigente, a la vez que compartir experiencias y valorar la documentacion
bibliografica que progresivamente se va generando y que mediante esta Tesis pretendemos

enriquecer.

1.2.3. LA COMPETENCIA DE LOS PACIENTES

El diccionario de la Real Academia Espanola de la Lengua®® define competencia como
“pericia, aptitud o idoneidad para hacer algo o intervenir en un asunto determinado”. La
ausencia de libertad hace a un sujeto incapaz, ya sea por coaccidon externa o interna. Por
coaccion externa el sujeto actuaria de modo inducido; por coaccion interna, el sujeto carecera
de la informacion o habilidad necesaria para atender las acciones a tomar debido, casi

siempre, a una merma intelectual o a limitaciones inducidas por alteraciones emocionales.

La ley soOlo establece que la competencia ha de valorarse y que es responsabilidad del
profesional que se encarga del paciente. Esta funcidon suele asumirse de manera intuitiva, y
habitualmente se adoptan posiciones conservadoras tanto por los familiares como por los
profesionales sanitarios e incluso por los juridicos. Esto supone privar al paciente de derechos
fundamentales como son los relacionados con el final de su vida, que aqui nos ocupa. Ser
proteccionista implica reducir riesgos y, ademas, se hace en un contexto de aceptacion
generalizada, como si la doctrina del “consentimiento informado” no hubiera llegado a la

patologia.
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Un diagndstico nunca es determinante de la presencia o no de la capacidad para tomar
decisiones. La capacidad es especifica de tarea, puede fluctuar en el tiempo y depende
directamente del tipo y las decisiones a realizar, y no de la patologia que padezca el sujeto; es
la trascendencia y los riesgos implicitos en ellas los que se relacionan directamente con el
grado de capacidad exigido: muy alto en la decisiones criticas, de simple asentimiento en los

de bajo riesgo.

Un instrumento adecuado para evaluar la competencia debe evitar dos tipos de errores:
el de impedir que personas competentes puedan decidir acerca de sus propios tratamientos, y
el de fracasar en la proteccion de personas incompetentes frente a los efectos perjudiciales de

una mala decisidon.

En este sentido, la “Escala Mdvil de Drane” (anexo 2) se considera muy util, pues refleja
bien la idea de continuidad y paralelismo entre el riesgo/beneficio asumido y la capacidad
requerida. Este modelo postula tres categorias o niveles, para clasificar las distintas
situaciones médicas; como en cada categoria las consecuencias de las decisiones del paciente
son mas graves, los criterios de competencia para consentir o rechazar el tratamiento se hacen

cada vez mas exigentes.

Nivel 1: Tratamientos faciles y eficaces, o viceversa

Se aplica a decisiones médicas no peligrosas y que objetivamente persiguen el maximo
bienestar del paciente, o viceversa. Aun cuando esté gravemente enfermo, y por tanto, con
sus capacidades cognitivas y volitivas limitadas, su consentimiento para una determinada
intervencion segura y eficaz se considera informado siempre que el paciente sea consciente de
lo que esta ocurriendo. La conciencia, en el sentido de mantenerse en contacto con la situacion
€en que uno se encuentra, satisface el requisito cognitivo; el “asentimiento”, tan solo a las
expectativas racionales de los otros, satisface el componente volitivo. Este nivel bajo de
competencia es el que también debe exigirse a un paciente moribundo que no diera su
consentimiento a tratamientos ineficaces e inutiles, pudiendo disentir sin necesidad de
razonamientos elaborados o calibracion de consecuencias; sirva como ejemplo rechazar o
aceptar una TAC para el seguimiento de una neoplasia diseminada en una situacion que no va

a suponer una mejoria o agravamiento clinicamente significativo para un paciente con ECEA.
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Nivel 2: Tratamientos menos seguros

Si el diagndstico es dudoso o la situacion crdnica, si la intervencion es segura pero de
mayor riesgo y menor eficacia, si hay tratamientos alternativos o si se plantea la indicacién de
no tratar, entonces la decisidon informada es de otro tipo. El paciente debe ser capaz de
comprender los riesgos y consecuencias de las diferentes opciones y de decidir a partir de esa
comprension; dicho de otra manera, se requiere un criterio de competencia mas estricto que el
expuesto anteriormente (comprension y eleccion); la competencia entendida como capacidad
para comprender y elegir no es incompatible con la decision de dejar decidir a un médico de
confianza cual es el mejor tratamiento. Sin embargo, la ignorancia o imposibilidad de
comprender, incapacita a la persona para tomar este tipo de decisiones. Antes de declarar al
enfermo incompetente es necesario que varias personas repitan cuidadosamente el proceso

informativo.

Nivel 3: Tratamientos o abstenciones peligrosos

El criterio de competencia es mas estricto y exigente; se reserva para decisiones de
consentimiento sobre tratamientos de alto riesgo y rechazos considerados irracionales, tanto
por los profesionales sanitarios como por la opinién publica. La competencia en estos casos
requiere que el paciente sea capaz de apreciar lo que esta decidiendo al aceptar o rechazar las
propuestas ofertadas, lo cual supone el maximo grado de compresion, profundizando en los
detalles médicos de la enfermedad, opciones y riesgos de su tratamiento. Las decisiones han
de ser criticas y reflexivas, el paciente ha de argumentar su decisidon incluyendo su
verbalizacidon y coherencia. No es necesario que sus razones personales sean aceptables desde
el punto de vista cientifico o publico, pero tampoco pueden ser meramente privadas o
idiosincraticas; se trata de contemplar la coautonomia aceptando el ejercicio de la plena
autonomia del paciente. Es el caso de negarse a un tratamiento antibidtico ante una meningitis
bacteriana en un sujeto previamente sano o a una transfusién sanguinea en un Testigo de
Jehova. Otro caso paradigmatico es el de un paciente que se compromete a ensayar farmacos
peligrosos no relacionados con su enfermedad de base. En estas situaciones no es necesario
que el paciente tenga una enfermedad mental grave para ser considerado incompetente a la

hora de tomar decisiones tan criticas.

En ausencia de razones sdlidas para cuestionar la capacidad, ésta ha de asumirse como

adecuada. Si bien este punto de vista tiene limitaciones, la presuncion de capacidad en un
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paciente debe ser la norma, y considerar que un paciente es incapaz debe ser la excepcidon que
el médico ha de fundamentar explicitamente mediante la correspondiente evaluacion, algo que

generalmente falta en la actividad clinica convencional.

La Escala Movil de Drane ofrece directrices para establecer qué decisiones del paciente
se ajustan a la intencidén original de los requisitos para evaluar la competencia. En vez de
limitar la libertad, protege su autonomia, al tiempo que mantiene este valor en equilibrio con
su bienestar. Es verdad que, en la categoria mas exigente (Nivel 3), las consecuencias
beneficiosas o perjudiciales para el paciente tienen el papel de establecer una racionalidad

exigente para las decisiones y competencias del que las toma.

Las consecuencias no son el criterio que decide la competencia en este modelo, mas
bien son un factor muy importante en una Unica clase de decisiones médicas; en el resto de
decisiones los pacientes pueden ser competentes para rechazar las valoraciones médicas de

las consecuencias.

Si se establecieran criterios mas rigurosos que los expuestos para este modelo,
demasiada gente seria considerada incompetente, tal y como frecuentemente todavia sucede
en la practica. En definitiva, este modelo pretende y creemos que consigue un equilibrio de
valores (racionalidad, autonomia, beneficencia, no maleficencia e incluso justicia), piedra

angular de una adecuada evaluacion.

Finalizamos este apartado insistiendo en que la evaluacion de la capacidad no debe
fijarse en la decision misma, sino en el proceso que previamente hemos de seguir: recepcion y
comprension de la informacion, implicaciones para el propio paciente, decision razonada y

capacidad de comunicacion, cuando ello sea posible.

El lector puede hallar una exposicion mas detallada de estos aspectos en los textos de
L.C.Alvaro (Competencia en Demencia)?® y Drane (Las multiples caras de la competencia. A
mayor riesgo, criterios mas estrictos)3°, recogidos en las referencias bibliograficas y que

constituyen la fuente principal de informacion de este apartado.
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1.2.4. LA MEDICINA INTERNA DE ALTO VALOR EN EL FINAL DE LA
VIDA

“La Medicina Interna ha ocupado una posicion relevante en el desarrollo cientifico de la
practica clinica. La Medicina Interna, ademas, ha ocupado una posicidon troncal en la evolucion

de las diferentes especialidades médicas.

La medicina especializada y tecnoldgica, una vez admitida su gloria, también presenta
sus sombras. Un médico puede estar tan especializado como desee, pero, ademas, debe saber
tratar a sus pacientes hasta el limite de sus propias capacidades, admitiendo que, si las
complicaciones le impiden saber manejar el caso, deberia referirlo a un generalista, por el bien

del propio paciente.

El internista, en su vocacidn generalista, sobrevive en un mundo desfavorable. La
realidad de la actividad clinica de hoy dista mucho de la auténtica atencién centrada en el
paciente, pero hay convencimiento de que la Medicina Interna estda en una posicion
inmejorable para liderar el avance de la entrevista motivacional y las decisiones compartidas
en el ambito hospitalario. La presion y el caos no dejan espacio a la innovacion, pero la
realidad es tozuda y lo que se observa es que cuando la actividad asistencial no tiene un

objetivo proporcionado a las necesidades reales de cada persona, los resultados son malos.

El hospital dual, una propuesta que esta arraigando en la vision del hospital del futuro,
se organizara con una rama Factory (33% de la casuistica) y otra generalista (66%); los
médicos generalistas imprescindibles en la segunda rama seran internistas, a pesar de que

hara falta incorporar a otros especialistas, o incluso acordar con ellos situaciones de cogestion.

Los internistas que tratan a pacientes cronicos y complejos deben saber generar la
confianza suficiente para llegar a comprender la manera de ser de las personas que atienden,
como conviven con su enfermedad, cdmo encaran sus discapacidades y cdmo afrontan su

proceso final de la vida, aspecto este Ultimo, en el que centramos esta investigacion.

De las dos terceras partes de pacientes que ingresan en un hospital, debido a su propia
fragilidad, a sus comorbilidades o a las complicaciones que surgen, la mayoria de profesionales
no acaba teniendo la vision de sus problemas globales, y por ello son evidentes los malos

resultados de la fragmentacidn asistencial para este numeroso grupo”3t,
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Uno de los focos lo constituye los procesos del final de la vida, frecuentemente
desajustados a los valores de los pacientes cuando son remitidos desde sus domicilios o

residencias, yendo a morir al hospital.

Para ilustrar los males de la practica fragmentada en estos casos remitimos al lector
interesado al caso clinico recogido en la referencia bibliografica en la que basamos las

consideraciones aportadas en este apartado.

Cuando un internista trata a una persona con mal prondstico, deberia saber plantear al

paciente la necesidad de introducir paulatinamente la atencion paliativa lo antes posible.

Si un internista esta tratando a un paciente al que se le acerca la muerte, debe tener el
coraje de saber hablar de ello claramente, evidentemente respetando su manera de ser. Como
la Medicina que se practica en los hospitales modernos pretende conseguir nuevas cuotas de
supervivencia, en las conversaciones con los pacientes, los médicos intentan encontrar un
lugar para otra ronda de quimioterapia o para una intervencion quirdrgica heroica. En cambio,
las personas en fase final, cuando consiguen recuperar su propia vision, dicen que vivir mas
estaria bien, pero que también les gustaria poder explicar a los médicos, si fuera posible, que
guerrian evitar sufrimientos innecesarios, que les gustaria poder cerrar asuntos, cualesquiera
que sean, con las personas queridas, que querrian conservar la mente despierta tanto tiempo
como fuera posible, que les preocupa ser una carga para los suyos, etc. Pero pocas veces
estos temas tienen cabida en consultas sobrecargadas de probabilidades y alternativas

terapéuticas.

El cancer, los trastornos neurodegenerativos vasculares y no vasculares, incluyendo las
demencias avanzadas, insuficiencias cardiaca, respiratoria, hepatica o renales, diabetes
mellitus y sindromes mielodisplasicos en el Gltimo tramo de la vida, suelen tratarse
desproporcionadamente a sus posibles mejorias, olvidando el alivio de sus sintomas, con el
sufrimiento emocional y las consecuencias econdmicas que todo ello comporta para el paciente
y el conjunto sociosanitario al que pertenecemos. En estas situaciones, la asistencia debiera

modificarse para alcanzar objetivos diferentes y mas adecuados a cada caso.

Las implicaciones del internista al final de la vida de los pacientes incluyen incorporar

explicitamente el pronostico al proceso asistencial, distinguir correctamente las situaciones
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clinicas terminales de las que no lo son, consolidar una relacién clinica basada en el consenso
con el enfermo, superar barreras comunicativas, relacionarse adecuadamente con el resto de
especialidades médicas sin exclusiones, y deliberar sobre la interaccién vida-muerte. Segun el
Estudio Socioprofesional de la Medicina Interna en Espafia: prospectiva 2010, publicado por la
Sociedad Espainola de Medicina Interna, los Cuidados Paliativos constituyen la actividad
profesional mas importante que los internistas admitimos; de forma reglada solo el 30% la
practicamos, en un 63% consideramos que estamos capacitados para desarrollarla pese a no
hacerla de forma sistematizada, y s6lo un 7% niega su pertinencia y capacidad para ello. Su
papel relevante es evidente y estamos capacitados para liderarla32. Por consiguiente, queda

mucho por hacer; hagamoslo; este trabajo pretende contribuir discretamente a ello.

1.2.5. FUNDAMENTACION LINGUISTICA

Una investigacion adecuada exige un correcto uso de las palabras con las que se

construye y transmite.

Lo que no se nombra no existe, lo que no se nombra concretamente existe, pero

distorsiona la realidad, genera imprecision y confunde.

Cada vez es mas dificil definir hechos y valores mediante palabras. Es preciso realizar
un esfuerzo colectivo para aclarar significados, precisar términos y descalificar usos abusivos

de los mismos.

Ser precisos con el lenguaje es un requisito imprescindible para garantizar

deliberaciones enriquecedoras en torno a cuestiones que afloran en esta investigacion.

Buscamos un sentido que mejore la practica profesional y que beneficie a los afectados

por ECEAs al final de su vida.

Argumentar exige previamente un acuerdo minimo sobre el significado de los términos

a utilizar; sin ese minimo estamos abocados a la confusiéon permanente33,
En este trabajo se emplean significados homologados linguistica, cientifica y

legalmente, con la intencion de despejar polémicas terminoldgicas y asi descubrir que los

acuerdos son mas numerosos que los puntos de controversia que, a priori, no pretendemos
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obviar; si conseguimos un acuerdo que ampare con nitidez las actuaciones de los

profesionales, pacientes y allegados, el enriquecimiento futuro sera mayor.

Es esencial que las palabras despierten en todas las personas las mismas ideas. Con el
fin de conseguir una comunicacion fiable, utilizaremos definiciones operativas que consisten en
descripciones detalladas de las caracteristicas u operaciones necesarias para identificar o
reproducir con la mayor fidelidad posible el fendmeno que nos interesa. Nos indican qué debe
hacer cualquier investigador para reproducir y observar un fendmeno a estudiar. Asi pues,
para conocer si un supuesto concepto empirico es o no es un concepto cientifico, hemos de

comprobar si se encuentra o no operativamente definido?!.

La fundamentacion linglistica, pues, también es necesaria y en nuestro caso incluye la

seleccidon de los siguientes términos:

- Agonia: “Estado que precede a la muerte en aquellas enfermedades en que la vida se extin-
gue gradualmente. Se caracteriza por la aparicion de un deterioro fisico general, que suele ser
rapidamente progresivo, evidenciandose un incremento de la debilidad, postracion y
disminucion del nivel de alerta, con el consecuente aumento del niimero de horas de cama,
disminucidn de la ingesta y alteracion de las constantes vitales; tendencia progresiva a la
hipotensidn, taquicardia y oliguria, con percepciéon de muerte inminente por parte del paciente,

familia y equipo de profesionales sanitarios”34.

- Apoyo emocional: “sentirse valorado y arropado por los suyos”?!.

- Autonomia (principio de): “considera que toda persona tiene el derecho a disponer libre-

mente y a actuar conforme a los principios que han regido su vida”34.

- Calidad de vida: “la satisfaccion individual, dadas unas condiciones de vida objetivas, de las
necesidades vitales, fisicas y relacionales de las personas, sobre la base de los valores y

creencias propios”?°,

- Comité de ética: “toda comision consultiva e interdisciplinar, al servicio de los profesionales
y usuarios de una institucidon sanitaria, creada para analizar y asesorar en la resolucion de los
posibles conflictos éticos que se producen a consecuencia de la labor asistencial, y cuyo

objetivo es mejorar la calidad de dicha asistencia sanitaria”*.
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- Consentimiento informado: “la conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente,
manifestada en el pleno uso de sus facultades después de recibir la informacién adecuada,

para que tenga lugar una actuacion que afecta a su salud”?®.

- Cuidados paliativos: “conjunto coordinado de intervenciones del ambito de la salud dirigido
desde un enfoque integral a mejorar la calidad de vida de las personas enfermas y sus
familias. Mediante los cuidados paliativos, se afrontan los problemas derivados de una
enfermedad o situacion incurable e irreversible, por medio de la prevencion y del alivio del
sufrimiento mediante la identificacién, valoracidon y tratamiento del dolor y otros sintomas

fisicos, psicosociales y espirituales”?®,

- Dimension espiritual: “sentido de la vida que permite resistir la dependencia, el dolor, el

sufrimiento o el alejamiento de los seres queridos”?!.

- Documento de voluntades anticipadas: “seglin se expresa en la Ley 7/2002, de 12 de
diciembre, de las voluntades anticipadas en el ambito de la sanidad, cualquier persona mayor
de edad que no haya sido judicialmente incapacitada para ello y actle libremente tiene
derecho a manifestar sus objetivos vitales y valores personales, asi como las instrucciones
sobre su tratamiento, que el personal médico o el equipo sanitario que le atiendan respetaran
cuando se encuentre en una situacion en la que no le sea posible expresar su voluntad. La
manifestacion de los objetivos vitales y valores personales tiene como fin ayudar a respetar las
instrucciones y servir de guia para la toma de decisiones clinicas llegado el momento.
Asimismo podra designar uno o varios representantes para que sean los interlocutores validos

del médico o del equipo sanitario y facultarles para interpretar sus valores e instrucciones”?6,

- Estudio Transversal-Descriptivo: “es aquél que describe la frecuencia de un evento o de
una exposicion en un momento determinado (medicién Unica). Permite examinar la relacion
entre un factor de riesgo (o exposicion) y un efecto (o resultado) en una poblacion definida y

en un momento determinado (un corte). Se llama también estudio de prevalencia™*.
- Eutanasia: “el acto que tiene por objeto terminar deliberadamente con la vida de un pa-

ciente con enfermedad terminal o irreversible, que padece sufrimientos que él vive como

intolerables, y a peticidon expresa de éste”3*,
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- Futilidad: “caracteristica atribuida a un tratamiento médico que se considera inutil porque su

objetivo de proveer un beneficio al paciente tiene altas probabilidades de fracasar”?®.

- Intervencion en el ambito de la sanidad: “toda actuacion realizada con fines preventivos,
diagnosticos, terapéuticos, rehabilitadores o de investigacion, de conformidad con lo dispuesto
por la legislacion basica sobre autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia

de informacion y documentacion clinica’?e.

- Investigacion cualitativa: “es una metodologia que comprende una pluralidad de
corrientes tedricas, métodos y técnicas, y se caracteriza basicamente por estudiar los
fendmenos en su contexto natural, intentando encontrar el sentido o la interpretacion de los
mismos a partir de los significados que las personas les conceden. Para ello se sirve de los
materiales empiricos (entrevistas, observaciones, textos, etc.) que mejor puedan describir las
situaciones tanto rutinarias como problematicas, y lo que significan en las vidas de los

individuos”34.

- Limitacion del esfuerzo terapéutico (LET): “la decisién clinica de no iniciar o retirar las
medidas de mantenimiento de la vida cuando se percibe una desproporcion entre estas y los

fines a conseguir”?®,

- Médico responsable (MR): “profesional que, de conformidad con lo dispuesto por la
legislacion basica sobre autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacion clinica, tiene a su cargo coordinar la informacién y la asistencia
sanitaria del paciente o del usuario, con el caracter de interlocutor principal del mismo en todo
lo referente a su atencion e informacion durante el proceso asistencial, sin perjuicio de las

obligaciones de otros profesionales que participan en las actuaciones asistenciales”?.

- Morir en paz: “situacion libre de malestar y sufrimiento evitables en pacientes, familiares y
cuidadores, que generalmente se adecua a sus deseos, y que se encuentra razonablemente

acorde a las normas clinicas, culturales, éticas y legales vigentes”?!.
- Muerte por senilidad: “fallecimiento de una persona anciana en la que no haya evidencia

de muerte violenta o sospechosa de criminalidad y no existiesen antecedentes clinicos

severos”?,
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- Obstinacion terapéutica: “situacion en la que a una persona que se encuentra en situacion
terminal o de agonia o afecta de una enfermedad grave e incurable se le inician o mantienen
medidas de soporte vital u otras intervenciones carentes de utilidad clinica que Unicamente
prolongan su vida bioldgica sin posibilidades reales de mejora o recuperacion, siendo en

consecuencia susceptibles de limitacion”2°.

- Personas que se encuentran en el final de su vida: “personas que presentan un proceso
de enfermedad avanzado, progresivo e incurable por los medios tecnoldgicos existentes, sin
posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico y con presencia de
sintomatologia intensa, multifactorial y cambiante, que condiciona una inestabilidad en la

evolucion del paciente, asi como un prondstico de vida limitado a corto plazo”?®.

- Planificacion anticipada de la atencion: “proceso realizado de manera conjunta con los
profesionales asistenciales que atienden habitualmente al paciente, dirigido a planificar la
atencién futura en prevision del caso en que una persona no tenga la capacidad de tomar sus
propias decisiones, debido a una enfermedad o lesion que le limite la vida, incluyendo
educacion, reflexion, comunicacion y documentacion sobre las consecuencias y posibilidades

de diferentes tratamientos alternativos”2°.

- Representante: “persona mayor de edad y capaz, que da consentimiento en representacion
de otra persona, tras haber sido designada mediante un documento de voluntades anticipadas

0, en su defecto, en virtud de las disposiciones legales vigentes en ese ambito”?°.

- Sedacion: “administracion deliberada de farmacos con el fin de producir una disminucién

inducida de la conciencia”?®.

- Sedacion paliativa: “administracion deliberada de farmacos, en las dosis y combinaciones
requeridas, para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad avanzada o terminal
tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios y con su
consentimiento explicito, implicito o delegado. Se trata de una sedacidén primaria, que puede

ser continua o intermitente, superficial o profunda’?®.

- Sedacion terminal: “administracién deliberada de farmacos para producir una disminucién

profunda, continuada y previsiblemente irreversible de la conciencia en un paciente cuya
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muerte se prevé muy préxima, con la intencion de aliviar un sufrimiento fisico o psicoldgico
inalcanzable con otras medidas, y con el consentimiento explicito, implicito o delegado del

paciente”?®,

- Sufrimiento: “es un complejo estado afectivo y cognitivo negativo, caracterizado por la
sensacion que tiene el individuo de sentirse amenazado en su integridad, por el sentimiento de
impotencia para hacer frente a dicha amenaza y por el agotamiento de los recursos personales

y psicosociales que le permitirian afrontarla”4.

1.2.6. SALUD, ENVEJECIMIENTO Y FINAL DE LA VIDA

“Segln Lydia Feito, el concepto de salud es multiple, relativo, complejo, dinamico vy
abierto, inseparable del concepto de enfermedad. Ha pasado de ser una cuestion meramente
privada a convertirse en un problema de dimension publica y politica, en un bien publico. Por
otro lado, la salud ha pasado a convertirse en una industria, al ser contemplados sus servicios
como bienes de consumo. En definitiva, es necesario proponer una buena ética para la salud y

también una buena economia de la misma.

Asi, a finales de la década de los noventa y comienzos de este siglo XXI, se pasa de la
idea de que la salud es el resultado final del proceso de crecimiento a la nocion de que la salud
ayuda al crecimiento econdmico, y que invertir en salud es también una inversidon en
prosperidad, en proteccion social y en seguridad. Y cuando nos referimos a la salud, también
nos referimos a ella al final de la vida, incluso en los Ultimos dias de toda vida humana, tal y

como demostramos en esta investigacion. Todo un cambio de paradigma”3.

La transicion demografica que atravesamos debe compensarse con una suerte de
transicion sanitaria paralela en la que la atencién a pacientes cronicos sea dominante; en ello

parece estar nuestro sistema nacional y vasco de salud.
La sanidad del futuro necesita un nuevo marco en el que desarrollar sus tareas; un

marco que vincule a todos los actores y que permita mejorar la calidad de la gestion global del

sistema y de la practica clinico-asistencial cotidiana.
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“El envejecimiento es un proceso que se desarrolla entre los individuos y en el colectivo
demografico; las personas envejecen inexorablemente y la poblacién lo hace cuando las
cohortes de edades mayores aumentan su ponderacion dentro del conjunto. Hay una edad
bioldgica, psicoldgica y social. Las personas si, pero las poblaciones no envejecen al uso; no
tienen edad, por eso en los Ultimos tiempos se va imponiendo como necesaria una reflexion
sobre el momento en el que se inicia la vejez. La alternativa reside en establecer un umbral
movil, usando la esperanza de vida. La vejez empezaria cuando la gente tuviese una edad en
la que su esperanza de vida fuera de 15 afios™®. La vejez constituye una circunstancia y no
una enfermedad, e incluso las enfermedades cuando se presentan, pueden llegar a ser
saludables. No olvidemos que existen, al margen de la edad, personas que oficialmente gozan
de buena salud y presentan carencias enfermizas y personas enfermas que su vida es mas que
saludable. En definitiva, a veces conviene dramatizar la salud y desdramatizar la enfermedad;
un planteamiento de esta naturaleza nos hace repensar ambos conceptos unidos por un

continuo, al igual que los referidos a edad y envejecimiento.

La trampa conceptual implicita en la denominacion “envejecimiento demografico” es

una herencia darwinista que, lamentablemente, sigue ejerciendo su influencia.

“Hay que responder al reto de lo que la Organizacion Mundial de la Salud denomina
envejecimiento activo: proceso de optimizacion de las oportunidades de salud, participacion y
seguridad para mejorar la calidad de vida de las personas, no so6lo con base en sus

necesidades sino también en sus derechos.

En este sentido, segun los expertos de la Unidad de Analisis del Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC), mas que cualquier otra dimension de proteccion social y
cuidado de salud, se necesitan medidas que mejoren las expectativas actuales de las personas
afectadas. Debido a ello, se han planteado cuatro grandes objetivos a nivel europeo y mundial:
desarrollar un sistema continuo de cuidados, mejorar el apoyo a los familiares y cuidadores,
suministrar mas cuidados paliativos para lograr un final de la vida mas digno y conseguir una
mejor integracion de las personas mayores en la sociedad, a través del fomento de una actitud
activa”®, Este estudio pretende en Ultima instancia aportar un grano de arena en esta linea,
incluido como esta en el marco institucional de nuestro sistema de salud (Servicio Vasco de
Salud-Osakidetza), que en los Ultimos afios ya tiene asumido y en desarrollo estos

planteamientos?’.
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1.2.7. ADELANTARSE A LA AGONIA AYUDA A MORIR MEJOR

Frecuentemente nos encontramos con pacientes agodnicos, familiares e incluso
profesionales sanitarios que, previamente, no han recorrido una trayectoria adecuada ante una

muerte previsible pero no prevista.

Como internistas, consideramos que nuestra tarea fundamental es ayudar a enfermos y
familiares a transitar a través del sistema médico hospitalario tomando decisiones que sean
coherentes con sus valores, tanto en la enfermedad como en el morir. Creemos que es muy
valioso luchar por la vida y utilizar juiciosamente la tecnologia médica, pero creemos también
gue la lucha perseverante por la vida ha eclipsado nuestra mision, igualmente importante, de

aliviar el sufrimiento y la muerte.

La reflexion sobre la muerte no debe ser una cuestion de edad, ni obviar el
cumplimiento de los cuatro principios fundamentales de la bioética actual: no maleficencia,

justicia, beneficencia y autonomia.

En las ECEAs luchar contra “la muerte a cualquier precio es absurdo; la dedicaciéon al
paciente es mucho mas preciosa que muchos medicamentos. El Hospital no debe convertirse
en una pura estacion de servicio. Sélo asi se aligerara la muerte en lugar de dificultarla. Se
trata de ahorrar espantos sin fin mediante un fin sin espantos. Ademas de un tiempo de vivir,

hay un tiempo de morir. En cualquier caso y, en lineas generales, la muerte es trabajosa”8.

Los médicos modulamos la vida y también hemos de modular la muerte, y esto significa
afinar los diagnosticos y tratamientos para acercarnos al ideal de que el paciente no se muera
ni antes ni después del momento justo. En Ultima instancia no es lo mismo morir de infeccién,
hemorragia, tromboembolismo, insuficiencia de O&rganos tan diferentes o ante una

pluripatologia con afectacion progresiva del estado general, a modo de suave aterrizaje.

Para ello, es fundamental que en la historia clinica del paciente se registren los
siguientes datos: tipo de informacion que desea el paciente, quién es su familiar o allegado
real mas cercano, cual es su peso social y familiar, su cosmovision, los problemas importantes
gue ha tenido en su vida y cdmo los resolvid, como vive la situacion actual y con qué fuerzas
se encuentra, documento de voluntades anticipadas, si existe, médicos significativos que le

atienden simultdaneamente.
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Un buen control de sintomas previos influye decisivamente en una buena asistencia

cuando llega la agonia®.

Es necesario haber superado la conspiracion del silencio, mediante la verdad soportable,
liberando temores familiares y del paciente, recomendando actuaciones, estableciendo cursos

de accidn, evitando dilemas mediante el afrontamiento y solucién de problemas.

Es imprescindible hacer un buen diagndstico a la hora de identificar si estamos o no
ante una fase agonica, no equivocando signos de muerte inminente con efectos inducidos por
medicacion. Es fundamental dejar pautadas instrucciones concretas ante situaciones
previsibles (hemorragias masivas, disnea, dolor o sufrimiento incoercible, pese a tratamiento
ya instaurado), prescindir de farmacos que ya no tengan utilidad, evitar a la hora de limitar el
esfuerzo terapéutico dar la sensaciéon de abandono y pensar en la sedacidn como recurso
individualizado del proceso (indicacién/aceptacién), y no como mero recurso que finiquite la

situacion.

Es necesario deliberar discretamente en torno a la vida y su relacion con la muerte con
los comparieros de trabajo, los pacientes y sus allegados, evitando los topicos poco resolutivos

que, frecuentemente, se manejan.

“Para vivir y para morir no sélo hay un tiempo bioldgico sino también un tiempo
biografico. La vida bioldgica se desarrolla en el orden del «ser», mientras que la vida biografica
o personal lo hace en el «tener que ser»; asi pues, no solo hay que «tener que vivir», sino

también «tener que morir»"49,

La muerte verdadera, plena, auténtica, no es un mero acontecimiento bioldgico ajeno a
nosotros mismos, sino un momento fundamental de nuestra biografia. Morir con dignidad es
preservar la capacidad de decidir hasta cuando una persona va a soportar un sufrimiento
irreversible. En las ECEAs, no se trata de elegir entre vivir y morir, sino entre morir de una
manera u otra. Esto no tiene por qué ser, salvo en casos excepcionales, una justificacion de la
eutanasia, sino todo lo contrario. La respuesta no puede ser “en contra de”, ni “a favor de”
vivir o morir, porque no estamos ante un dilema, sino ante un problema: como asistir a una

persona que nos pide ayuda para aliviar su sufrimiento.
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“La escucha activa y el acompafamiento ayudan al paciente, y se debe explicitar el
compromiso de no abandonarlo en ninguna circunstancia («no sé si podré ayudarte como

deseas, pero te aseguro que nunca estaras solo»)"!,

La gran obligacidon con la muerte es hacer todo lo posible para que no llegue antes de
que las personas hayan podido desarrollar su proyecto vital que el médico ha de conocer;
proyecto que no necesariamente ha de ser grande o espectacular, sino sencillo, consciente,

pero siempre muy significativo y querido para el paciente.

La primera obligacion del médico es procurar a las personas una buena vida vy, la
segunda, conseguir que tengan una buena muerte*®, contando siempre con la colaboracion del

propio paciente y sus allegados.

“La atencion adecuada en los Ultimos dias de la vida debe incluir a) informacion
adecuada a las necesidades del paciente, familia y cuidadores, b) explicacion y consenso del
plan de cuidados con el paciente y familiares, c) valoracion de la medicaciéon que toma el
paciente, suspendiendo los farmacos no esenciales, previa explicacion de los motivos, d)
tratamiento de los sintomas que producen sufrimiento, e) interrupcion de intervenciones o
pruebas innecesarias o futiles, f) valoracidon de las necesidades psicoldgicas, religiosas y
espirituales del paciente, su familia y cuidadores, g) promocion de la atencidon en un ambiente

tranquilo que respete la intimidad y favorezca la proximidad de familiares y amigos”34.

1.2.8. MEDICINA NARRATIVA:
COMPLEMENTO INTERESANTE DE ESTA INVESTIGACION

“Desde el principio de la Historia han coexistido siempre una Medicina muda y otra
comunicativa: ya en el didlogo de Platon, Leyes, se diferencian claramente la Medicina para
esclavos (simple «veterinaria para hombres», decia Lain Entralgo, rudimentaria, artesanal, sin
didlogo alguno) y la destinada a ciudadanos libres y ricos (basada en la conversacién amistosa,

el conocimiento personal y familiar, la argumentacion persuasiva).
En el siglo XXI siguen diferenciadas la Medicina muda y la narrativa. Muchos médicos,

fascinados por la tecnologia, piensan que el didlogo con el enfermo es una pérdida de tiempo

sin relevancia para el diagnodstico. Lo contrario se observa en clinicos conscientes de que el
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conocimiento personal y biografico de cada paciente es fundamental para una buena practica

profesional.

Pero el triunfo espectacular de la Medicina cientifico-técnica (con sus indiscutibles vy
admirables logros), esta dando lugar en este momento a un movimiento internacional cada vez
mas potente, que se llama Medicina Narrativa. Su objetivo no es cuestionar (ni mucho menos
combatir) ninguno de los logros objetivos de la tecnomedicina actual, sino complementarlos

mediante el didlogo, la empatia y la comprension narrativa de cada paciente.

Si las cosas se hacen bien, la historia clinica, en la que basamos nuestra investigacion,
pasara a ser una nueva narracion, mas que la simple compilacidon de datos y pruebas a las que

suele reducirla la Medicina muda”42.

En el campo de la salud, si bien es muy importante el conocimiento objetivo
(instrumental), éste sera incompleto hasta que no consigamos incorporar plenamente y con el
mismo rigor el mundo subjetivo que viene definido por los denominados valores intrinsecos,
los cuales por ahora se escapan por inaccesibles, al objeto de esta investigacion.

Los grupos no enferman, son las personas individuales que las constituyen, las que
experimentan sufrimiento o bienestar. Nuestra investigacion instrumental, incrementa el
conocimiento que facilitara y mejorara cada dia las actitudes de excelencia (intrinsecas) que

debiéramos compartir todos los agentes de salud.

En la practica clinica, basandonos en los datos de todo tipo que recogemos
(investigacion), junto a nuestra experiencia profesional y personal, lo que hacemos es dotar de
argumentos la historia individual de cada enfermo concreto. En la narracion médica es el
profesional sanitario en interaccion con el enfermo y sus familiares quienes deciden qué datos
son relevantes y cuales no, para llegar a un diagnodstico, fijar un tratamiento, en definitiva,
ayudar a la toma prudente de decisiones. Para eso hay datos instrumentales como los que
incorporamos en nuestra investigacion, que han de registrarse para después conocer que la

medicina basada en la narracién es util porque:

- “Permite valorar la importancia y conexiones del gran niumero de factores que intervienen en
una situacion clinica.
- Alienta el enfoque integrado y holistico asistencial.

- Desarrolla las capacidades de atencidn, reflexidon, imaginacion y trabajo en comun.
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- Escucha activamente e interactia con el enfermo; esto es terapéutico en si mismo.
- Conecta psicolégicamente los mundos del sanitario y el enfermo vy, al hacerlo, les confirma
gue no estan solos.

- Suministra materiales formativos para la comunicacion y la deliberacion”?t,

La pertinencia del enfoque narrativo es evidente; de hecho la ciencia médica convierte
todo caso en una historia clinica. El problema esta en no reducir artificialmente su contenido.
El enfoque narrativo atiende al contexto mucho mas que a lo puramente decisional; es preciso

pues un profundo conocimiento del medio.

El método narrativo se ajusta siempre mejor a la realidad de la enfermedad humana en
general, y a las situaciones clinicas avanzadas en particular, ya que éstas nunca constituyen
un hecho aislado desligable del contexto de la vida y la historia del individuo y de la comunidad

que lo padecen?’.

Asi pues, la Medicina basada en la evidencia y basada en la narracion son visiones

complementarias.
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IPOTESIS

Demostrar que una implicacion protocolizada bien definida del ejercicio de la Medicina

Interna en los pacientes con ECEA mejora su asistencia.

BJETIVOS

GENERALES

e Conocer las caracteristicas de los pacientes con ECEAs fallecidos en un Servicio de Medicina
Interna (SMI) de un Hospital Terciario Universitario.

e Mostrar datos que mejoren la resoluciéon de problemas que estos enfermos presentan al
final de la vida.

e Proponer recomendaciones justificadas para prestar una asistencia éptima a estos

pacientes.

ESPECIFICOS

e Identificar los pacientes con ECEAs fallecidos en un SMI durante 14 meses.

e Elaborar una herramienta para recoger datos (cuaderno de campo) que permita mejorar la
asistencia de este tipo de enfermos.

e Comparar 2 grupos de pacientes (intervencion/control) y describir sus diferencias.

e Facilitar que los fines de la Medicina sean mas asequibles.

31



32

3.0bjetivos



Enfermedad Crénica Evolutiva Avanzada con pronéstico de vida limitado

ATERIAL Y METODO
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4.1. MATERIAL:

4.1.1. PACIENTES:

Se han estudiado todos los pacientes fallecidos en el SMI del Hospital Universitario de
Basurto a lo largo de 14 meses consecutivos, que cumplieron los siguientes criterios de

inclusion:

» ECEAs segun criterios expuestos en la Introducciéon (Apartado 1.1.).
« Conocer su evolucion hasta su fallecimiento.
» Manifestar su consentimiento asistencial, o el de sus familiares allegados mas préximos en

caso de incapacidad o delegacion del paciente.

El estudio fue aprobado por el Comité de Investigacion Clinica del Hospital (anexo 9).

Siguiendo la ultima version (2016) de las guias Council for International Organizations
of Medical Sciences*3, refiriéndose a las circunstancias en las que un Comité Etico de
Investigacion Clinica puede aprobar una investigacion, autorizd la misma, aceptando la
exencion del Consentimiento Informado por escrito de los pacientes, porque en la practica no
resultd viable, el estudio tiene un importante valor social y no conlleva riesgos para los

participantes*+4>,

A todos los pacientes asistidos en nuestro SMI, incluidos los que forman parte de este

estudio, se les garantizé el anonimato y la confidencialidad.

En esta investigacion:

- Se ha seguido el protocolo del hospital sobre publicacion de datos de pacientes.

- No se ha realizado experimento alguno.

- No aparecen datos de pacientes que puedan identificarlos.

- No existe ningun conflicto de intereses.

- Se respetan las pautas éticas a la hora de realizar una investigacidon con seres humanos

recogidos en la uUltima version de la Declaracion de Helsinki“e.
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4.1.2. HOSPITAL:

El Hospital Universitario de Basurto es un centro de nivel terciario que pertenece a la
OSI Bilbao-Basurto, organizacion asistencial integrada del Servicio Vasco de Salud-Osakidetza,
que presta asistencia primaria y especializada al area metropolitana del Bilbao (366000
habitantes).

El Hospital considerado de agudos, presta asistencia diversa y multiple, que incluye
todas las especialidades médico-quirurgicas. Cuenta con 681 camas. Durante 2018 se dieron
43032 altas, su indice de ocupacion fue del 70,72%, siendo la estancia media de 4,21 dias,

con 899 fallecimientos, que corresponden a una tasa de mortalidad del 2,09%.

El SMI tiene asignadas 48 camas. Durante 2018 se dieron 2555 altas, su indice de
ocupacion fue del 103,36%, siendo la estancia media de 7,16 dias, con 185 fallecimientos, que
corresponden a una tasa de mortalidad del 7,24%. Es el Servicio que soporta la mayoria de los
fallecimientos del Hospital (20,58%).

Tabla 1. Datos Hospital Basurto: Numero de altas totales, indice de ocupacién, estancia media y niumero y tasa de

fallecimientos en los 10 Servicios que acumulan el 85,65% de la mortalidad total del Hospital en 2018.

SERVICIO N2CAMAS Ne % INDICE ESTANCIA  N2FALLECIMIENTOS T.MORTALIDAD %MORTALIDAD
HOSPITALARIO ALTAS  OCUPACION MEDIA SERVICIO HOSPITAL
Med. Interna 48 2555 103,36 7,16 185 7,24 20,58
Onco. Médica 20 1156 79,36 5,01 139 12,02 15,46
A/Reanimacion 13 939 114,31 6,13 119 12,67 13,24
Cardiologia 57 3380 74,51 5,01 69 2,04 7,68
A.Digestivo 40 2820 114,88 6,05 66 2,34 7,34
Neurologia 26 1072 53,70 4,68 51 4,76 5,67
Respiratorio 20 2483 134,55 3,97 45 1,81 5,01
Ciru. General 81 4635 52,45 3,68 41 0,88 4,56
Med. Intensiva 25 1552 43,11 1,86 35 2,26 3,89
Hematologia 10 307 58,16 7,05 20 6,51 2,22
%sobre el total 49,92 48,56 85,65%
del Hospital

Fuente: Unidad de Estadisticas y Control de Gestion del Hospital de Basurto.
El SMI cuenta con 24 médicos (1 Jefe de Servicio, 1 Jefe Clinico, 10 Médicos Adjuntos y

12 MIR); todos ellos desarrollan actividad asistencial.
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4.2. METODOLOGIA

4.2.1. DISENO DEL ESTUDIO

Se ha empleado el denominado método investigacién-accidon-participante a través
de la observacion clinica, incluyendo elementos y datos correspondientes al historial clinico de
cada paciente, considerando al investigador como un agente de cambio que se inserta en el
entorno a investigar, manteniendo un modelo de relacidon horizontal y dialdgico con todas las

personas implicadas en la asistencia clinica.

A la hora de la recogida de informacién, el riesgo implicito derivado de la posible falta
de neutralidad del investigador se elimina porque al desarrollarse el trabajo asistencial en
equipo, (incluye otros médicos, enfermeros y eventualmente otro personal sanitario como
Psicologos, personal del Servicio de Asistencia Religiosa o Trabajadores Sociales), se recogen y
contrastan opiniones y otros datos entre sus miembros, haciendo ver la realidad desde
diferentes perspectivas; es lo que en metodologia cualitativa se denomina “triangulacion”,

criterio de calidad imprescindible es este tipo de estudios*’.

Para conocer la informacion necesaria que debia recogerse para este estudio, se disefid
un cuaderno de campo (CC), segun metodologia de auditoria clinica, lo mas detallado y
concreto posible, donde se contemplaron todos los datos sociodemograficos y clinicos con
formulaciones que tuvieran un sentido univoco. Para ello seguimos ejemplos de investigaciones
y publicaciones previas relacionadas con el tema que nos ocupa, asi como la observacion
clinica efectuada afio y medio antes, desde que se publicéd y entro en vigor la Ley 11/2016 de 8
de julio, promulgada por el Gobierno Vasco sobre “garantia de los derechos y de la dignidad de

las personas en el proceso final de su vida"?®.

La estructura de dicho cuaderno esta formada por campos de texto que incluyen datos
objetivos y observaciones directas objetivadas, incluyendo anotaciones sobre el tema, pero
gque se cierran con preguntas o registros de respuesta Unica o multiple para que,

posteriormente, puedan categorizarse.
El cuaderno inicialmente elaborado, se testd previamente sobre una pequefia muestra
(25 pacientes) y durante un tiempo reducido (1 mes), para garantizar que el registro definitivo

de datos permitiese cumplir los objetivos que se ha pretendido conseguir con esta
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investigacion, es decir, que pueda medirse lo que se tiene que medir, introduciendo las
modificaciones precisas antes de emprender el estudio definitivo. El CC definitivo es el que se
muestra en el anexo 1. El estudio se realizd sobre los pacientes fallecidos en nuestro SMI, de
enero de 2018 a febrero de 2019 inclusive. Se programé en dos fases, de 7 meses de duracién
cada una (total 14 meses), divididos en época 1 (enero a julio de 2018) y época 2 (agosto de
2018 a febrero de 2019).

En la época 1 se planted el estudio observacional, recogiendo en el CC los datos que
espontaneamente estaban registrados en la historia clinica de cada paciente. En la época 2, los
pacientes se subdividieron en 1 subgrupo de intervencion (GA2E) atendido por 2 médicos
concretos del Servicio (doctoranda y uno de los directores de la tesis), que durante el proceso
asistencial recogieron en tiempo real todos los datos incluidos en el cuaderno de campo
disefiado, a todos los pacientes atendidos por ellos, tanto no fallecidos como fallecidos al final
del proceso asistencial, y otro subgrupo de control (GB2E), integrado por el resto de pacientes

y atendido por los demas médicos desconocedores del cuaderno.

MUESTRA

Excluidos Excluidos

Incluidos Incluidos

GA2E GB2E

Figura 1. Disefo del estudio
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La seleccion de los pacientes con ECEA se realizd en base a los criterios indicados en el
apartado del anexo 1, adaptados del instrumento NECPAL CCOMS-ICO ©!2. Se incluyeron en
el estudio todos aquellos que cumplieron 1 criterio del punto 1 (indicadores clinicos especificos
de severidad y progresion por patologias) o mas de 3 del punto 2 (indicadores clinicos

generales de severidad y progresion/senilidad) en ausencia de criterios del punto 1.

Se excluyeron del estudio aquellos pacientes que fallecieron antes de ser atendidos por
el médico responsable (MR) correspondiente (fines de semana y festivos) y aquellos que no

cumplieron los criterios anteriormente sefialados.

4.2.2. VALORACION DE LA COMPETENCIA

Basandonos en lo expuesto (apartado de los fundamentos referido en el punto 1.2.3),
en este estudio hemos empleado la “Escala Mdvil de Drane” (anexo 2), considerando que las
situaciones de pacientes con ECEA a analizar se incluyen en escenarios clinicos en los que hay
gue tomar decisiones de aceptacion con riesgo/beneficio favorable y de rechazo con
riesgo/beneficio desfavorable, por lo que la competencia requerida en ellos es baja o de nivel
1, sin perjuicio de que algunos sean capaces para tomar decisiones a niveles 2 6 3; todos
aquellos enfermos que ni siquiera fueron capaces de asentir o disentir de las opciones

diagnosticas o terapéuticas propuestas, fueron calificados de incapaces.

Para ello hemos utilizado una mezcla de experiencia, sentido comun e intuicion que nos
lleva a decidir sobre la capacidad registrada de los pacientes atendidos, con las limitaciones
que indudablemente el procedimiento propuesto y establecido conlleva. Siempre hemos
garantizado la ausencia de coaccidon externa e interna; hemos prestado atencion a situaciones
asociadas frecuentemente a limitacion de la competencia, como son demencias, trastornos
psiquiatricos, abuso de sustancias toxicas, traumatismos craneoencefalicos, situaciones criticas
correspondientes a nivel 3, rechazo o aceptacidon que no concuerde con lo previsto por su
biografia, conductas o ideas previas?®. Siempre hemos tenido en cuenta que todos los

pacientes a estudiar estan al final de la vida y hospitalizados.

4.2.3. OTRAS VALORACIONES FUNCIONALES

Para valorar la capacidad para el desarrollo de las actividades basicas de la vida diaria

hemos utilizado el test de Barthel (anexo 3), para el nivel cognitivo, el test de Lobo (anexo 4),
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para la comorbilidad, el indice de Charlson (anexo 5) y para la sedacion, la escala de Ramsay

(anexo 6).

4.2.4. METODOLOGIA ESTADISTICA

Informatizacion:

A partir del modelo de cuestionario incluido en el CC, se disefid una base de datos, vy
sobre este diseno y el codice se construyé un programa en FileMaker para realizar la recogida

de los datos directamente sobre un ordenador portatil.

Una vez recogidas las tablas de la base de datos fueron exportadas a ficheros en
formato de texto para ser importadas directamente en el entorno en que iban a ser

explotados.
Analisis Estadistico:

La explotacion de los datos se realizé en un ordenador con el Sistema Operativo linux -
distribucion Open SuSE Leap 42.3- con el entorno para calculo y graficos estadisticos R*, vy,

dentro de él los paquetes Hmisc*®, gmodels®® y MASS>!,

Para todas las variables se realiz6 la estadistica descriptiva®?->* ajustada a cada tipo de

variable y se realizaron también las siguientes pruebas de hipdtesis no paramétricas:

- Entre variables nominales -categoricas- Tablas de Contingencia:

Tablas con un grado de libertad (tablas de 2 x 2) test de Chi cuadrado de Pearson con la
correccion por continuidad de Yates -Pearson's Chi-squared test with Yates' continuity
correction-.

Tablas con mas de un grado de libertad test de Chi cuadrado de Pearson -Pearson's Chi-
squared test-; siguiendo las recomendaciones de Cochran la prueba puede usarse:

Si la frecuencia esperada minima es mayor que 5 6

Si la frecuencia esperada minima es menor que 5 pero mayor que 1 si las celdas con

frecuencia esperada menor de 5 son menos del 20%.
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- Entre variable nominal y otra con nivel de medida mejor:

Analisis de la Varianza de una clasificacion por rangos de Kruskal-Wallis -Kruskal-Wallis rank
sum test-.

Prueba de rangos sefialados y pares igualados de Wilcoxon -Wilcoxon rank sum test with

continuity correction-.

El nivel de significacion se establecié en un valor alfa menor o igual a 0,01
4.2.5. BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

La mayoria de las publicaciones relacionadas con el tema abordado en esta Tesis
Doctoral, comunican reflexiones teodricas basadas en la documentacion y experiencia de sus
correspondientes autores, aunque sin datos concretos sobre observaciones registradas

sistematicamente y con peso significativo suficiente.

Sin duda, constituyen un cuerpo de conocimiento fundamental a la hora de facilitar la
resolucion mas adecuada de los problemas que surgen cuando asistimos a un paciente con
ECEA. En este sentido y, sin que sean las Unicas, la “Guia de Practica Clinica sobre Cuidados
Paliativos”3* del Ministerio de Sanidad y Consumo/Osteba, editada por el Gobierno Vasco en
2008, la publicaciéon “Por una Medicina Interna de Alto Valor”¥!, editada por la Sociedad
Espafiola de Medicina Interna en 2017 y el libro “Aprender a investigar, aprender a cuidar”! de
Ramon Bayés, editado por Plataforma en 2012, han constituido unas herramientas Uutiles,

actualizadas y prudentes.

No abundan los estudios de investigacion relevantes basados en observaciones regladas
de grupos de enfermos que, mediante registros sistematicos y homogéneos, muestren datos
validos que permitan contrastar resultados concretos para enriquecer futuras pautas de
actuacion. Siguiendo los niveles de evidencia cientifica y grados de recomendacion de la
Agencia Escocesa Multidisciplinar que elabora guias de practica clinica basadas en la evidencia,
asi como documentos metodoldgicos sobre el disefio de las mismas (SIGN), las
recomendaciones dadas habitualmente en la situacién que nos ocupa, son de grado D, con un
nivel de evidencia cientifica 3 6 4; es decir, basadas en estudios no analiticos, como informes
de casos y serie de casos, opiniones de expertos o extrapoladas desde estudios de cohortes o
de casos y controles, bien realizados, con bajo riesgo de sesgo y con una moderada

probabilidad de establecer una relacidon causal®*.
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Asumiendo estas limitaciones a la hora de realizar este estudio y, siguiendo a Fletcher
et al®>, junto a numerosas referencias bibliograficas que poseiamos, dada nuestra inquietud y
ejercicio profesional en el campo que nos ocupa, nos parecid necesario realizar una busqueda
sistematica de las publicaciones registradas, ofreciendo datos sobre estudios observacionales
que permitieran, dentro de lo posible, contrastar resultados con los obtenidos por nuestra

parte para asi enriquecer la correspondiente discusion.

La busqueda se ha realizado en la base de datos Medline desde 1946 hasta el 16 de
septiembre de 2019, para articulos en inglés, francés y espanol. El proveedor/sistema utilizado
ha sido Ovid.

Los descriptores MESH, o sus equivalentes en espafiol (DECS), utilizados han sido:
Chronic Disease, Terminaly Ill, Internal Medicine, Attitude to Death, Death, Dying in Hospital,
Professional-family relations, Nurse-patient relations, Profesional-patient relations, Patient

Care, Hospitalization.

Se recuperaron 1217 articulos, de los que tras lectura de sus titulos y resimenes se
seleccionaron 99. De ellos, han sido incluidos como referencias bibliograficas 21, pues el resto
trataban de consideraciones no observacionales o muy limitadas de escaso valor. Esta
investigacion ha sido complementada por las busquedas efectuadas durante el mismo periodo
de tiempo en la bases de datos Indice Médico Espafiol (IME), MEDES e IBECS, y TESEO, donde

estan registradas las Tesis Doctorales Espafiolas.
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5.1. CARACTERISTICAS GENERALES DE LOS ENFERMOS
Y SU ASISTENCIA

MUESTRA

. 222 .
EPOCA 1 EPOCA 2

116 106

Excluidos 29 Excluidos 17
Incluidos 87 Incluidos 89
GA2E 26 GB2E 63
Figura 2. Muestra, épocas y subgrupos
Tabla 2. Fallecidos, incluidos y excluidos del estudio
TOTALES

222 (100%)

INCLUIDOS

176 (79,28%)

EXCLUIDOS por:

46 (20,72%)

- No cumplir criterios

25 (11,26%)

- Fallecimiento sin poder llegar a ser atendido por MR

21 (9,46%)
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m No criterios

EXCLUIDOS
Fallecidos antes de
i T T T T ) asistencia por MR (fin de
0% 20% 40% 60% 80% 100% semana o festivo)

Figura 3. Motivos de exclusion

Diagnosticos en los 25 casos que NO cumplieron criterios: infeccion respiratoria (12),
parada cardiorespiratoria en pacientes con shock hipovolémico, fractura de pelvis y derrame
pleural(4), sepsis urinaria (2), vasculitis sistémica (1), meningitis por S.pneumoniae (1),
hemorragia aguda etiologia no filiada (1), ACV vertebrobasilar agudo (1), encefalopatia téxica-
alcohdlica (1), angor intestinal (1), insuficiencia cardiaca (1). Se solicitan 3 autopsias y se

realizan 2 (no autoriza la familia en 1 caso).

- Estancia media: media 7,68 (1-27)

I T T T T T A [
7.68 !
0 5 10 15 20 25 30
diasingr

pomnne- | brmmmmm {oo o
0 3 B 11 23 27
AN I Y I I Y S B | [ Y Y I A A I I |
| 1 | | | |
0 5 10 15 20 25

Figura 4. Dias de estancia
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- Edad (anos): mediana 87,5

Tabla 3. Distribucién por edad

TOTAL
<65 8 (4,54%)
65-80
>80

m<65
33 (18,75%) EDAD (afios) m 65-80
135(76,71%) . '

>80 (42 EDAD)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figura 5. Distribucién por edad

______ Ir"
[ | L e bttt
84.98
50 60 70 80 90 100
edad

o 0 0 o0 00 OO fmmmmmmmmeeeeem e I ---------- 1
50 63 815 875 91 100
| [ T O A O A O A O A
| [ | [ | [
50 60 70 80 90 100

Figura 6. Distribucién por edad
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- Sexo:

Tabla 4. Distribucién por sexo

TOTAL

MUIJERES 97 (55,11%)

mujer varon

Figura 7. Distribucion por sexo

- Numero de ingresos previos en el ultimo afio: mediana 1 (0-5)

Tabla 5. N° ingresos previos

TOTALES
0
1 46 (26,1%)
2
3 12 (6,8%)
_ ¢ |
5 3(1,7%)
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o
—
()]

ingresos

o o ——

N )

w -

J} p—

U‘] —_—

Figura 8. N° ingresos previos

- N© asistencias en el S.Urgencias sin ingreso en el Ultimo afio: mediana 0 (0-34)

Tabla 6. N° asistencias S.Urgencias

TOTALES
0 97 (55,1%)
1 36 (20,5%)
2 23 (13,1%)
3 9 (5,1%)
4 7 (4%)
5 1(0,6%)
6 1(0,6%)
9 1(0,6%)
34 1(0,6%)
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1.09 I I I I |

0 a 10 15 20 25 20 H
urgencia

D--| 66006 O o

T i1 I i

T T | | T T | T

0 5 10 15 20 25 a0 35

Figura 9. N° asistencias S.Urgencias

5.2. SELECCION, CARACTERISTICAS Y TIEMPO DE
EVOLUCION DE LAS ECEAs

- SELECCION PACIENTES ECEA:

Tabla 7. Motivo principal condicionante de ECEA

TOTALES

Indicadores clinicos severidad/progresiéon/senilidad

37 (21,03%)

Demencia

36 (20,45%)

Enfermedad cardiaca cronica

32 (18,18%)

Enfermedad oncoldgica

25 (14,20%)

Enfermedad neuroldgica excepto demencia

23 (13,07%)

Enfermedad renal crénica grave

11 (6,25%)

Enfermedad pulmonar crénica

7 (3,97%)

Enfermedad hepatica grave

50

5 (2,85%)
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21,03%
20,45%
18,18%
13,07% 14,20%
, ()
6,25%
3,97%
2,85% i
< N . \
} \rbdb , S OQ\ . & Oofb Q/(\’b (\(},b ;'}00
& 3 S \O & < & &
& N R &£ N & 0
X ) Q $
< b\Q
& P
® &
< e

Figura 10. Motivo principal condicionante de ECEA

- En el 100% de los casos, en ambas épocas, no nos sorprende que los pacientes muriesen en
los 12 meses siguientes al ingreso hospitalario, y consideramos que el 100% necesitaban

tratamiento paliativo en el momento de su ingreso.

- Solicitud inicial por parte del paciente o sus familiares de tratamiento paliativo

exclusivo/let/rechazo de tratamiento curativo.

Tabla 8. Solicitud inicial tratamiento paliativo exclusivo

78

TOTALES
S| 38 (21,59%)
NO 138 (78,41%)

22

No Si

Figura 11. Solicitud inicial tratamiento paliativo exclusivo
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- Clinica que motivo su ingreso:

Tabla 9. Clinica que motivé el ingreso

TOTALES
Disnea 109 (61,94%)
Sd. General 94 (53,41%)
Digestiva 69 (39,20%)
Neurolégica 68 (38,64%)
Encam/UPP 54 (30,68%)
Dolor 41 (23,29%)
Otros 10 (5,68%

Otros: diatesis 9 (5 digestiva, 1 uroldgica, 3 no filiada) y 1 caso de malestar general
inespecifico.

61,94%
53,41%
0,
39,20% 38,64%
30,68%
23,29%
5,68 %
(] > N Q ? > S
& o° &° N & & S
& Q <9 N &
vvo\ '\QQ Q/\)K (_)b
S <
,b@
¢
‘é\

Figura 12. Clinica que motivo el ingreso
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- Tiempo de evolucion (meses) de enfermedad que condiciona prondstico limitado:

mediana 36 (1-480)

~ == e e .
penr gt gl | [ |
64 59 [ I I |
0 100 200 300 400 500
tevenfer
H e 1 06  ©o © o
T a0 216 480
_fllJI.IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII || L1 1 |
I I | I
0 100 200 300 400
Figura 13. Tiempo evolucién ECEA
Tabla 10. Tiempo evoluciéon ECEA por patologia
TOTALES
Enfermedad cardiaca cronica 90
Enfermedad pulmonar crénica 84
Demencia 60
Enfermedad renal crénica grave 48
Enfermedad neuroldgica excepto demencia 36
Enfermedad hepatica grave 13
Indicadores clinicos severidad/progresién 6
Enfermedad oncoldgica 4
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T.EVOLUCION (por patologia)

5.Resultados

84

90

20 40 60 80 100

severidad/progresion/senilidad

demencia
= renal
= pulmonar
® oncoldgica
® neuroldgica (NO D)
® hepatica

® cardiaca

Figura 14. Tiempo evoluciéon ECEA por patologia

- Se identificd la situacion de ECEA durante el ingreso (dias): mediana 1°

N O N Y 1
[ 337 [ [ I |

0 5 10 15 20 25 30

idenecea

-------- {00 coe ©o o o o

4 8 30

[ I I | L1 | 1 | | |

T | | | | | |
J 5 10 15 20 25 30

Figura 15. Dia identificacion de ECEA
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Tabla 11. Distribucion por dia identificacion de ECEA

55,11%
TOTALES
31,25%

12 Dia 97 (55,11%)
11,37%

29.72 Dia 55 (31,25%)

2,27%
> 72 Dia 20 (11,37%) i
r T T T _ 1
No se identifico 4 (2,279
! e 2l 12 dfa 22-72 dfa > 72 dia No se identifico

Figura 16. Distribucién por dia identificacion de ECEA

- Criterios empleados para clasificar la ECEA de prondstico limitado:

Tabla 12. Criterios para clasificar la ECEA de prondstico limitado

TOTALES
Evolucion de la enfermedad 171 (97,15%)
Calidad vida segtin médico 171 (97,15%)
Comorbilidad 93 (52,84%)
Calidad vida segtin familiares 85 (48,29%)
Refractariedad terapéutica 69 (39,20%)
Resultados de pruebas diagndsticas 55 (31,25%)
Calidad vida segun paciente 28 (15,90%)
Edad 15 (8,52%)
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5.3. DATOS QUE FAVORECEN LA RESOLUCION DE LOS
PROBLEMAS QUE SE PRESENTAN AL FINAL DE LA VIDA

Tabla 13. Datos que favorecen la resolucién de problemas

Sl

NO

INSTITUCIONALIZADO

49 (27,84%)

127 (72,16%)

REPRESENTANTE EXPLICITO

97 (55,11%)

89 (44,89%)

SE REALIZO LET

150 (85,22%)

26 (14,77%)

- INTERVINO PACIENTE

18 (12%)

132 (88%)

- INTERVINO ALLEGADO

100 (66,67%)

50 (33,33%)

ONR REGISTRADA

86 (48,86%)

90 (51,14%)

ACOMPANAMIENTO FAMILIAR

167 (94,89%)

9 (5,11%)

HABITACION INDIVIDUAL

76 (43,18%)

100 (56.82%)

ASISTENCIAL ESPIRITUAL

51 (28,98%)

125 (71,02%)

SE CONSULTO SI TENIA DVA

33 (18,75%)

143 (81,25%)

CONOCIA PRONOSTICO

- Competencia:

Tabla 14. Competencia

35 (19,9%)

141 (80,1%)

TOTALES
S| 94 (53,41%)
NO 82 (46,59%
53
47
No Si

Figura 17. Competencia

56

42,55%

53,20%

Figura 18. Grados de Competencia
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- Existe anotacién expresa en la historia clinica de si se les informa de ECEA o equivalente:

Tabla 15. Informacion a paciente y familia

PACIENTE FAMILIA
NO 153 (86,93%) 8 (4,55%)
95
13
] 5
—
No Si
No Si
Figura 19. Informacion a paciente Figura 20. Informacion a familia

- Existe anotacién expresa en la historia clinica de las preferencias del paciente sobre cuidados

a realizar:

Tabla 16. Preferencias del paciente

78
TOTALES
NO 136 (77,28%)
22
No Si

Figura 21. Preferencias del paciente

57



5.Resultados

5.4. SEDACION TERMINAL

Tabla 17. Se realizé sedacion terminal

TOTALES
NO 76 (43,18%)

No Si

Figura 22. Sedacién terminal

- El consentimiento fue otorgado por:

Tabla 18. Consentimiento otorgado por

TOTALES

PACIENTE

ALLEGADO 84 (84%)

DECISION MEDICO

- Fue indicada por el médico:

Tabla 19. Indicada por médico

TOTALES
DE GUARDIA 16 (16%)

16

deguardia responsable

Figura 23. Indicada por médico
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- Clinica refractaria que lo generd:

Tabla 20. Clinica refractaria

Otros: Ulceras por presién (7), nalseas/vémitos (5),

TOTALES .
astenia (1).
Neurolégica 74 (74%)
Yatrogenia: shock séptico sobre cistitis radica y sondaje
Disnea 73 (73%) 1atrogenia P y )
Dolor 27 (27%) urinario de repeticion; shock séptico por diarrea aguda
Circulatorio 21 (21%) C.Difficile tras antibioticoterapia prolongada por
Otros 13 (13%) endocarditis; isquemia aguda extremidad inferior por
Yatrogenia 3(3%) deplecion de volumen en contexto de edema agudo de
pulmon.
74%
73%
27%
21%
13%
-
Circulatorio Disnea Dolor Neuroldgica Otros Yatrogenia
Figura 24. Clinica refractaria
- Existia registro de plan de cuidados de enfermeria:
Tabla 21. Plan de cuidados de enfermeria
75
TOTALES
si 25 (25%)
NO 75 (75%)
25
No Si

Figura 25. Plan de cuidados de enfermeria
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Tabla 22. Decision compartida con el equipo

5.Resultados

- La decision de sedacion terminal fue compartida con el equipo:

%2
TOTALES
si 8 (8%)
NO 92 (92%)
8
No Si
Figura 26. Decisién compartida con el equipo
- Duracién (horas): mediana 18
TOTALES
<24 56 (56%)
24-72 42 (42%)
>72 2 (2%)
Tabla 23. Duracién
W Tper Ir L1 | |
[ 2115 | I I |
0 20 40 60 80 100 120
duracion
b [ ] {0 o o
1 .85 18 24 43 120
WO e Ty 1y [ 1 | |
| 1 1 1 1 I
0 20 40 60 80 100 120
Figura 27. Duracion
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5.5. ESTUDIO COMPARATIVO ENTRE GRUPOS A Y B
(EPOCA 2 -2E-)

106
Excluidos 17
Incluidos 89
100%
GAZ2E 26 GB2E 63
29,20% 70,80%

Figura 28. Epoca 2 y subgrupos
- Edad:

Tabla 24. Distribucién por edad (2E)

GA2E GB2E
< 65 afios 1(3,84%) 3 (4,76%)
65-80 afios 6 (23,08%) 8 (12,70%)
> 80 afios 19 (73,08%) | 52 (82,540%)

* No existen diferencias estadisticamente significativas.



- Sexo:

Tabla 25. Distribucion por sexo (2E)

GA2E GB2E
HOMBRES 6(23,077%) | 30 (47,619%)
MUJERES 20(76,923%) | 33 (52,381%)

5.Resultados

* No existen diferencias estadisticamente significativas.

5.5.1.

PROBLEMAS QUE SE PRESENTAN AL FINAL DE LA VIDA

Tabla 26. Datos que favorecen la resolucién de problemas (2E)

DATOS QUE FAVORECEN LA RESOLUCION DE LOS

S| NO

GA2E GB2E GA2E GB2E
INSTITUCIONALIZADO 6 (23,08%) 18 (28,57%) 20 (76,92%) 45 (71,43%)
REPRESENTANTE EXPLICITO * 26 (100%) 28 (44,44%) 0 (0%) 35 (55,56%)
SE REALIZO LET 26 (100%) 49 (77,78%) 0 (0%) 14 (22,22%)

- INTERVINO PACIENTE *

10 (38,46%)

2 (4,08%)

16 (61,54%)

47 (95,92%)

- INTERVINO ALLEGADO * 26 (100%) 26 (53,06%) 0 (0%) 23 (46,94%)
ONR REGISTRADA * 26 (100%) 20 (31,75%) 0 (0%) 43 (68,25%)
ACOMPANAMIENTO FAMILIAR 26 (100%) 59 (93,65%) 0 (0%) 4 (6,35%)

HABITACION INDIVIDUAL *

18 (69,23%)

21 (33,33%)

8 (30,77%)

42 (66,67%)

ASISTENCIAL ESPIRITUAL

8 (30,77%)

18 (28,57%)

18 (69,23%)

45 (71,43%)

SE CONSULTO SI TENIA DVA *

26 (100%)

1 (1,59%)

0 (0%)

62 (98,41%)

COMPETENTE

15 (57,69%)

36 (57,14%)

11 (42,31%)

27 (42,86%)

CONOCIA PRONOSTICO *

18 (69,23%)

4 (6,35%)

8 (30,77%)

59 (93,65%)

* Estadisticamente significativo p < 0.01
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Representante explicito S ————————————

Intervino paciente LET e

Intervino familia LET e ————

= GA2E

Registro ONR e ——————

m GB2E

Habitacién individual S ——

SeconsultéosiDVA

Conocia pronéstico

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figura 29. Datos que favorecen la resolucion de problemas (2E)

- Solicitud inicial por parte del paciente o sus familiares de tratamiento paliativo

exclusivo/let/rechazo de tratamiento curativo:

Tabla 27. Solicitud inicial tratamiento paliativo exclusivo (2E)

GA2E GB2E

Sl

NO 11 (42,31%) 56 (88,89%) m GA2E

m GB2E

0% 20% 40% 60% 80%

Figura 30. Solicitud inicial tratamiento paliativo exclusivo (2E)

* Estadisticamente significativo p < 0.01
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- Se identifico la situacion de ECEA durante el ingreso (dias):

Tabla 28. Distribucion por dia identificaciéon ECEA (2E)

GA2E GB2E
12 Dia 15 (57,692%) 33 (52,381%)
29-72 Dia 5(19,231%) 20 (31,746%)
> 72 Dia 6 (23,077%) 7 (11,111%)
No se identificé 0 (0%) 4 (4,762%)

* No existen diferencias estadisticamente significativas.

- Criterios empleados para clasificar la ECEA de prondstico limitado:

Tabla 29. Criterios para clasificar la ECEA de prondstico limitado (2E)

GA2E GB2E

Evolucion de la enfermedad 26 (100%) 62 (98,41%)
Calidad vida segtin médico 26 (100%) 60 (95,23%)
Calidad vida segtin familiares 26 (100%) 18 (28,57%)
Refractariedad terapéutica 19 (73,07%) 22 (34,92%)
Comorbilidad 14 (53,84%) 31 (49,20%)

Calidad vida segun paciente 14 (53,84%) 2 (3,17%)
Resultados de pruebas diagndsticas 12 (46,15%) 20 (31,74%)
Edad 0 (0%) 7 (11,11%)

* Estadisticamente significativo p < 0.01
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Evolucién enfermedad -

CV médico

CV familiares

Refractariedad terapéutica

m GA2E

= GB2E
Comorbilidad

CV paciente

Resultado pruebas

Edad !

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Figura 31. Criterios para clasificar la ECEA de prondstico limitado (2E)
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ESCALAS DE VALORACION APLICADAS EN EL 100% DE LOS PACIENTES DEL GA2E

5.Resultados

1) Mini-examen cognoscitivo de Lobo (MEC): Mediana 17.
*So6lo aplicada en 1 paciente (1,58%) del GB2E

Tabla 30. MEC

GA2E
228 | 10 (38,46%)
2327 | 1(3,85%)
12-22 | 4(15,38%)
<12 | 11(42,31%)

2) Test de Barthel: Mediana 15.

Tabla 31. Barthel

GA2E
100 2 (7,69%)
95-60 | 4(15,38%)
40-55 | 7(26,93%)
20-35 2 (7,69%)
<20 | 11(42,31%)
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3) Indice de comorbilidad de Charlson: mediana 7.

Tabla 32. Charlson * Solo aplicada en 2 pacientes (3,17%) del GB2E

GA2E
0-2 0 (0%)
3-5 6 (23,07%)
6-8 12 (46,16%)
9-11 6 (23,07%) .
>12 2 (7,70%)
I | I |
' 7.54 '
2 4 6 8 10 12 14
Charlson
ERERCTCEETITEPEEE | e 1
3I | | 7I | | | | 113
[ [ | |
4 6 8 10 12

Figura 34. Charlson

- Existe anotacion expresa en la historia clinica de si se les informa de ECEA o equivalente:

Tabla 33. Informacion al paciente (2E)

Al paciente GA2E GB2E = -

| A
si 14 (53,85%) | 1(1,59%) = °
NO 12 (46,15%) | 62 (98,41%) .

Mo Si
Figura 35. Informacion al paciente (2E)

Tabla 34. Informacién a la familia * Estadisticamente significativo p < 0.01

A la familia GA2E GB2E
si 26 (100%) 58 (92,06%)
NO 0 (0%) 5 (7,94%)

* No existen diferencias estadisticamente significativas.
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- Existe anotacion expresa en la historia clinica de las preferencias del paciente sobre cuidados

a realizar:

Tabla 35. Preferencias del paciente (2E)

89

2 =
_ 0
GA2E GB2E
si 16 (61,54%) | 7(11,11%) 9 =
NO 10 (38,46%) | 56 (88,89%)
"
No Si

Figura 36. Preferencias del paciente (2E)

* Estadisticamente significativo p < 0.01
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SEDACION TERMINAL

Tabla 36. Se realizd sedacién terminal (2E)

GA2E GB2E
si 20 (76,92%) | 33 (52,38%)
NO 6(23,078%) | 30 (47,62%)

* No existen diferencias estadisticamente significativas.

- El consentimiento fue otorgado por:

Tabla 37. Consentimiento otorgado por (2E)

GA2E GB2E
PACIENTE 6 (30%) 1(3,03%)
ALLEGADO 14 (70%) 30(90,91%) | * GA2E: En todos los casos en el que el paciente otorg6 el C.I.,

- el 100% de los allegados apoy6 su decision.
DECISION MEDICO 0 (0%) 2 (6,060%)

* Estadisticamente significativo p < 0.01
Decision médico -

Allegado GA2E
m GB2E

Paciente F

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figura 37. Consentimiento otorgado por (2E)
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- Fue indicada por el médico:

Tabla 38. Indicada por médico (2E)

GA2E GB2E
RESPONSABLE 19 (95%) | 26 (78,79%)
DE GUARDIA 1 (5%) 7(21,21%)

* No existen diferencias estadisticamente significativas.

- Monitorizacidon sedaciéon mediante escala Ramsay:

Tabla 39. Monitorizacién (E. Ramsay)

95
91

GA2E GB2E =
si 19 (95%) 3 (9,09%)
NO 1(5%) 30 (90,91%)

5

.

No Si

Figura 38. Monitorizacidn sedacién (E. Ramsay)

* Estadisticamente significativo p < 0.01

Tabla 40. Grados Ramsay

GA2E
4 2 (10,53%)
0,
5 6 (31,58%) * Solo aplicada en 3 pacientes (9,09%) del GB2E
6 11 (57,89%)
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- Existia registro de plan de cuidados de enfermeria:

Tabla 41. Plan de cuidados de enfermeria (2E)

- 90

GA2E GB2E _—
si 18 (90%) 4(12,12%) 0B
NO 2 (10%) 29 (93,55%)
10 12
No Si

Figura 39. Plan de cuidados de enfermeria

* Estadisticamente significativo p < 0.01

- La decision de sedacion terminal fue compartida con el equipo:

Tabla 42. Decision compartida (2E)

GA2E GB2E
si 4 (20%) 1 (3,03%)
NO 16 (80%) 32 (96,97%)

* No existen diferencias estadisticamente significativas

- Duracién (horas):

Tabla 43. Duracion (2E)
GA2E GB2E

<24

13 (65%) | 19 (57,58%)

24-72

7(35%) | 13(37,39%)

>72

0 (0%) 1 (3,03%)

* No existen diferencias estadisticamente significativa
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6.Discusién

SCUSION
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6.Discusién

6.1. ASPECTOS PRELIMINARES

En esta investigacion es preciso destacar dos etapas: observacién y comparacion. Se
trata de una investigacion descriptiva, cuyo objetivo ha sido obtener informacioén sobre un area
de gran interés clinico de la que no se poseen suficientes datos procedentes de estudios

previos.

Nuestra investigacion, como a continuacion planteamos mediante esta discusion, ayuda
a avanzar en los diagndsticos y tratamientos, asi como en el deslinde de factores relevantes

susceptibles de influir positivamente en la vida de los enfermos.

Los errores médicos se han identificado como la mayor amenaza que existe en la
actualidad para la seguridad del paciente. Ello, ademas de al diagndstico y tratamiento, afecta
cada vez mas y sobre todo al prondstico, cuando éste es sombrio o el enfermo se encuentra al

final de su vida.

Tratamos de demostrar que es posible acercar la indiscutible y teorica realidad ética y
legal a la realidad de la practica clinica cotidiana, demasiadas veces distantes, por desconocer
datos que hacen que su integracion sea posible. Si el médico adquiere habilidades suficientes
para ello y si estda convencido de que lo subjetivo tiene un alto valor en la evolucion de la
enfermedad el acercamiento es posible. Para ello, es imprescindible conocer previamente datos

objetivos esenciales como los recogidos en la herramienta (CC) empleada en este estudio.

En lineas generales la asistencia clinica prestada es aceptable, con grandes
posibilidades de mejora, como puede comprobarse a la hora de valorar los resultados de este
trabajo. En este campo, hacemos bien muchas cosas; las sombras y penumbras detectadas,

intentamos reconvertirlas en oportunidades de mejora.

Ha funcionado bien la pronta identificacion de ECEA. La informacion a familiares es

correcta, continua, contando con su participacion a la hora de tomar decisiones.

Se realiza LET en un numero razonable de casos, aunque inicialmente cuando los
pacientes llegan al SMI, ellos o sus familiares desean tratamiento activo. Esto indica que
establecemos un proceso asistencial de informacion/deliberacion progresivo, adecuado para

ajustar expectativas.
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Los diagndsticos estan hechos con rigor, también la situacion de terminalidad, basados

en la evolucion clinica y el prondstico, apoyados por las pruebas complementarias oportunas.

No establecemos diferencias en el trato a los pacientes en funcion de que vengan del

domicilio o residencia, o de que tengan o no soporte familiar operativo.

El nimero de sedaciones terminales es razonable; no sedamos a todos pero tampoco
dejamos que fallezcan con sufrimiento. El grado de consenso respecto a esto con los familiares
es practicamente total. El médico responsable es el que la indica en la mayoria de los casos. La
duracidon hasta el fallecimiento es uniforme y razonable entre los profesionales; lo mismo

respecto a la identificacion de los signos de sufrimiento incoercible por parte del médico.

El principal problema no estd en la asistencia clinica, sino en subsanar una falta de
desarrollo del capital humano en el puesto de trabajo, algo que no solo incumbe a los
profesionales clinicos que estan a pie de obra, sino también a gestores y directivos. El aliciente
economico ya existe y es el que es, sin claros visos de cambio; sobra precariedad y faltan
modelos de asistencia clinica activa, que fomenten la participacion conjunta de profesionales,

pacientes y allegados.

La primera etapa de estricta observacion (7 primeros meses) permitido detectar (anexo
8) que, si bien el paciente es el elemento central de la asistencia, la falta de datos
directamente relacionados con la personalizacion de cada caso, limitaban nuestro hacer al
correcto desempefio de nuestra labor, lejos de la bondad y el cumplimiento legal exigido en el
siglo XXI en un medio como el nuestro. Los datos definitivos que globalmente hemos obtenido,

confirman el primer hallazgo constatado durante los primeros 7 meses.

Por eso, hemos considerado necesario enriquecer el modelo asistencial.

Para ello, en la 22 etapa (meses 8° a 149) introdujimos una intervencién novedosa,
estableciendo 2 grupos para, posteriormente, comparar sus resultados; sobre el primero
(GA2E) se recogieron activamente y en tiempo real todos los datos a registrar en el CC,
mientras que en el segundo (GB2E), tal y como se ha sefialado, los médicos siguieron las

pautas asistenciales habituales, puesto que desconocian la referida herramienta de trabajo.
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Recoger todos los datos propuestos implica y conlleva un modelo asistencial definido

en los Fundamentos (apartado 1.2), sobre el que se apoya este trabajo.

Si prestamos atencion al problema de la muerte, observamos que podemos identificar,

analizar y cuantificar distintos aspectos concretos y objetivos.

Los datos obtenidos son sencillos, comprensibles, faciles de administrar, referidos a
pacientes y tiempos de observacion suficientes e inmediatos, y a aspectos que son relevantes

para los enfermos, sus allegados y los profesionales implicados.

Hemos fijado nuestra atencion de forma ordenada y estable en un fenémeno concreto
(ultimos dias de vida), que incluye un espacio temporoespacial concreto susceptible de
observacion sistematica o control (todos los fallecidos por ECEA durante 14 meses
consecutivos en un SMI), observando regularidades que permiten hacer deducciones. A partir
de estas deducciones hemos realizado predicciones, estando dispuestos a exponer estas ideas
a la aventura de la refutacion. La asignacion de pacientes ha sido al azar segun iban
ingresando. En resumen, se interpretan, controlan y predicen fendmenos concretos del
problema que nos ocupa, que pueden reproducirse. No pretendemos establecer leyes sino

recomendaciones que mejoren la asistencia clinica en base a resultados probables?!.

Frente a la muerte, nuestro desconocimiento es enorme y como profesionales es preciso
basarnos en datos que, desde casos particulares, podamos acceder a un conocimiento general

I\\

solido, no siempre asociado al “sentido comln”. Si nos hubiéramos guiado tan solo por éste,
desconoceriamos los resultados tan diferentes obtenidos a la hora de comparar el grupo en el
que se intervino (GA2E) recogiendo todos los datos del CC con el grupo control (GB2E) en que
se dejaba a los médicos que siguiesen las pautas asistenciales habituales del SMI. Ha sucedido
como cuando los seres humanos, en base al sentido comun, creian que la Tierra era plana y
que el Sol giraba a su alrededor; la observacién empirica cuidadosa llevada a cabo a través del

método cientifico, demostré a la humanidad que no es asi?!.
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6.2. CARACTERISTICAS DE LOS PACIENTES Y SUS ECEAS

Del total de los pacientes fallecidos en el periodo de estudio (222), el 79,28% cumplid
los criterios de inclusion. Fueron excluidos el 20,72%; por no cumplir criterios el 11,26% y por
no llegar a ser valorados por el médico responsable el 9,46%. El diagndstico mas frecuente en

los casos de no cumplir criterios fue infeccidn respiratoria, incluida neumonia.

Casi 1 de cada 10 pacientes, aunque hubiese cumplido los criterios establecidos en el
CC, fue excluido por fallecer en dia festivo o fin de semana, cuyo régimen asistencial sigue
criterios de guardia intrahospitalaria, sin poder llegar a establecerse una relacidon clinica
médico responsable-paciente-familiares que hubiera permitido aplicar los principios de “buena
muerte”, el CC vy realizar una adecuada planificacion de tratamiento y cuidados al final de su
vida®®>7, Existen estudios®® que describen mayor mortalidad en pacientes que ingresan en fin
de semana respecto a los que lo hacen en dias laborales, siendo un factor independiente, sin
gue se tenga claro el motivo. Esto constituye una llamada de atencién para promover una
asistencia hospitalaria continua y reglada al margen de ser o no festivo. Quiza deberiamos
replantearnos la planificacion de la asistencia para que a todos los pacientes con ECEA pueda

ofrecérseles el modelo asistencial innovador que proponemos.

No existen diferencias entre los pacientes de la época 1 y la época 2 respecto a la edad,
sexo, institucionalizacidon, dias de estancia, ingresos previos, clinica que motiva el ingreso, tipo
de ECEA y dia de identificacion de la misma, acompafiamiento familiar, asistencia espiritual,

competencia, informacion a familiares, realizacion de LET o de sedacidn terminal.

La estancia media se situé en 7,68 dias, inferior a otros estudios realizados en
hospitales terciarios universitarios>®®!, y sin diferencias llamativas con la del resto de pacientes
en nuestro SMI (7,16 dias).

Algo mas de la mitad de los casos fueron mujeres (55,11%), lo que probablemente se

relacione con la mayor esperanza de vida en el género femenino®2.

La recogida de datos permite demostrar que los pacientes atendidos pertenecen
mayoritariamente a la denominada cuarta edad (mayores de 80 anos). La mediana de edad
fue elevada, de 87,5 afos, resultado similar a otros trabajos realizados en pacientes con
ECEAS®/59,63-65
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El envejecimiento de la poblacidon representa un formidable reto para el sistema
sanitario, al tiempo que es en parte un resultado de éste. El solo efecto del alargamiento de la
duracion de la vida dentro de los parametros habituales, no deberia automaticamente
alarmarnos, ni sumirnos en un desanimo inactivo respecto al crecimiento desmesurado del

gasto sanitario; lo importante es gastar mejor, no gastar mas3.

El que no hayamos obtenido diferencias significativas en la edad, estancia media y
complejidad diagndstico-terapéutica entre los pacientes atendidos, orienta a que trabajar
conforme al modelo propuesto, al menos no supone incrementar el gasto econdmico
correspondiente, al margen de que tengamos la presuncion que incluso pudiera disminuirlo.
Analizar pormenorizadamente el nimero y coste de las diversas pruebas complementarias y
los tratamientos correspondientes realizados y su adecuacion, excede el objetivo de este
trabajo de investigacion, pero abre las puertas para el desarrollo de futuros estudios propios
de la economia de la salud. Es necesario responder al reto de lo que la OMS denomina
envejecimiento activo: proceso de optimizacion de oportunidades de salud, participacion vy

seguridad para mejorar3®,

En ambas épocas constatamos que, a priori, no nos sorprende que los pacientes
falleciesen en los 12 meses siguientes al presente ingreso hospitalario y que consideremos que
precisan tratamiento paliativo. Sin embargo, las expectativas iniciales de los pacientes o sus
familiares no se adeclan a la situacidon clinica y prondstico; por su parte sélo el 21,59%
solicitan tratamiento paliativo exclusivo, limitar el esfuerzo terapéutico o rechazan tratamiento
activo. Tras aplicar el modelo del CC en el GA2E, esta cifra asciende al 57,69%,

estableciéndose diferencias estadisticamente significativas (p < 0.01) con el GB2E.

En nuestro estudio los pacientes ingresan en el hospital en pocas ocasiones en el Ultimo
ano de vida, comparativamente con lo descrito en otros estudios con mayor muestra
realizados en pacientes paliativos o ancianos institucionalizados®>°66-%8, En nuestro caso
previamente, casi las tres cuartas partes no ingresan o como maximo solo lo hacen 1 vez en
planta, no siendo atendidos en el S.Urgencias de manera aislada (mediana 0), en el 55,1% de
los casos. Esto revela una mayor eficiencia de nuestro sistema sanitario, que desde la
asistencia primaria permite atender a este tipo de pacientes hasta que sin otro remedio

ingresan definitivamente en el Hospital donde mueren.
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6.3. ASPECTOS CLINICOS

La disnea (61,94%) es la sintomatologia mas frecuente que motiva el ingreso, seguido
del sindrome general (53,41%). Estos sintomas son los mas frecuentes también en otros
estudios realizados!!:13:66:69 E| dolor fisico supone sélo el 23,29%, lo que traduce el aceptable
control del mismo con las multiples alternativas analgésicas existentes en nuestro medio. En
nuestra serie, los sintomas digestivos como las nauseas y vomitos, la confusion y el delirium
como manifestaciones neuroldgicas, el encamamiento y las Ulceras por decubito, se

presentaron con mayor frecuencia que el dolor.

Los motivos condicionantes de ECEAs mas frecuentes fueron los Indicadores clinicos de
severidad/progresion, definidos como senilidad (21,03%), la demencia (20,45%) y la

enfermedad cardiaca cronica (18,18%)%°.

Los indicadores clinicos de severidad y progresion, sin enfermedad crdnica
“estructurada” (senilidad), definen el prondstico y deben valorarse detalladamente; en otros
estudios también suponen un porcentaje elevado de casos!!. Los marcadores nutricionales, de
dependencia funcional, de fragilidad fisica o psiquica extrema y la comorbilidad, pueden limitar
significativamente el prondstico y precisar de tratamiento paliativo. El hecho de haber agotado
en gran medida los mecanismos de reserva del organismo en los ancianos de la cuarta edad,
los hace especialmente vulnerables frente a cualquier agresion, lo que determina un elevado
numero de fallecimientos con un buen estado basal previo, tras procesos agudos muy cortos y
no necesariamente de gran severidad. En cualquier caso, debemos eliminar cualquier actitud a
prioristica basada en el calendario; ello supone una tentacion para caminar hacia el ageismo”°.
En ocasiones, los profesionales no consideramos que pacientes con estas caracteristicas, al no
presentar una patologia crénica de organo objetivable, precisen cuidados paliativos, e
insistimos en mantener tratamientos activos infructuosos. Cuando fallecen, no nos sorprende,
pero por lo menos, decimos que “lo hemos intentado”. Esta dicotomia conduce a una
medicalizacion excesiva en el final de su vida, lo que no mitiga y, en ocasiones, incluso genera

sufrimiento, al paciente y su entorno.

Respecto a los indicadores clinicos por patologias, resulta fundamental una correcta
clasificacién de las ECEAs. Existen varios estudios56264 que utilizan el indice de Comorbilidad
de Charlson para clasificar las enfermedades cronicas, lo cual resulta de utilidad, y concreta

mejor el prondstico, principalmente en los casos de enfermedad no oncoldgica, como es el
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caso de la mayoria de pacientes en este estudio. Se ha descrito que los pacientes con ECEA no
oncolodgica fallecen mas en el hospital que los que tienen ECEA oncoldgica®. En nuestro SMI

también, si bien creemos que es porque asistimos a mas pacientes no oncoldgicos.

Las ECEAs se encuentran infradiagnosticadas, lo que se traduce en un inicio tardio de
los tratamientos paliativos, siendo habitual plantearlos cuando el paciente “ya se esta
muriendo”, a pocos dias o semanas de producirse el fallecimiento!3. Si los cuidados comienzan
de forma temprana, han demostrado aumentar los fallecimientos en domicilio y reducir los
hospitalarios®®:62-%4, Los ingresos hospitalarios previos en el Ultimo afio de vida nos brindan la
oportunidad de introducir la planificacion de cuidados a priori e ir “preparando el terreno” para
cuando la muerte sea inminente. Consideramos que la adaptacion del instrumento NECPAL
CCOMS-ICO®© utilizada en este trabajo puede resultar Gtil para mejorar la precision en la

clasificacion de las ECEAs.

En la mitad de los pacientes, el tiempo de evolucién de la ECEA es de 36 meses, siendo
aln mas prolongado en la patologia cardiaca (90), pulmonar (84) y la demencia (60). Por
tanto, la deteccion temprana de ECEA, nos ofrece una inmejorable oportunidad, con tiempo
mas que suficiente, para ir estableciendo conversaciones con los pacientes y sus familiares, y
de esta manera acordar planificaciones terapéuticas acordes a su prondstico, ajustar
expectativas al respecto e introducir los cuidados paliativos en el momento oportuno. Podria
considerarse esta labor mas propia de los médicos de asistencia primaria, que son los
encargados habituales de realizar el seguimiento evolutivo de los pacientes. Sin embargo, a
nivel hospitalario, en los ingresos previos que preceden al Ultimo, podemos ir preparando y
anticipando las potenciales complicaciones que se presentaran, la actitud que vamos a seguir
al respecto y coordinarnos con los médicos ambulatorios, para realizar una buena planificacion
de cuidados, evitando tratamientos infructuosos como son las transfusiones, la
antibioticoterapia en colonizaciones microbioldgicas sin criterios de enfermedad infecciosa o la
colocacién de medios de nutricion artificial (sonda nasogastrica/gastrostomia percutanea)’t’3,

en situaciones en la que los riesgos superan a los beneficios o los hacen futiles.

6.4. MEJORAS ASISTENCIALES

La planificacion anticipada de los cuidados, la consideracion de los valores vy
preferencias del paciente y la LET, son formas de disminuir la agresividad terapéutica y

mejorar la practica clinica al final de la vida”4.
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En el GA2E se aplicaron escalas objetivas de valoracidon cognitiva, funcional y de

comorbilidad que sirvieron de ayuda para una mejor clasificacion de los pacientes con ECEA.

El Miniexamen Cognoscitivo (MEC) no diagnostica la demencia pero sirve de cribado y
ofrece resultados orientativos interesantes que van mas alld de los registros vagos en las
historias clinicas de “demencia moderada” o “leve deterioro cognitivo”. La mitad de los
pacientes alcanzaron una puntuacion de 18. En un estudio con pacientes de similares
caracteristicas, el 65% presentaron algun grado de deterioro cognitivo, dato ligeramente
superior al 61,5% de este estudio!3. Aunque no existe una correlacion especifica entre
puntuacion en el MEC y la escala de Drane, nos ha parecido razonable clasificar de
incompetentes a aquellos con un MEC menor a 12 puntos, el 42,31% del total. Muchos de los
pacientes entre 12 y 27 puntos, resultado sugestivo de deterioro cognitivo en mayor o menor
grado, suele considerarse que no reunen las condiciones mentales suficientes para participar
en el proceso de su enfermedad, lo que no es correcto. Un grado 1 en la escala de Drane es

suficiente para tomar decisiones autdbnomas sobre situaciones clinicas al final de la vida.

El test de Barthel objetivdo un grado de dependencia, al menos moderado, en mas de
dos tercios de los casos (76,93%), con una mediana de 35 puntos, similar a otros estudios!!.
Esto demuestra mayor grado de dependencia fisica que psiquica o mental, lo que no quiere
decir que la calidad de vida sea mejor ni peor. Por ejemplo, un varén que se moviliza en silla
de ruedas, con sondaje urinario permanente que Unicamente es independiente para comer, o
mujer con una demencia avanzada con un MEC de 7 puntos, pero afable y con un excelente
soporte familiar con 5 hijos que le mantienen constantemente estimulada con ejercicios
interactivos mediante un dispositivo tablet, pueden tener una percepcion de calidad de vida

mejor que otros pacientes con una puntuacién normal en estas escalas.

El indice de comorbilidad de Charlson, si bien consideramos podria precisar de una
actualizacion de los baremos (fundamentalmente en lo que a determinadas patologias
oncoldgicas metastasicas o al SIDA se refiere), traduce un prondstico orientativo bastante
fiable que puede servir de apoyo a los resultados obtenidos en las pruebas complementarias
realizadas. Ajustado por el factor edad, la mediana ascendié a 7 puntos, lo que se traduce en
una alta comorbilidad; puntuaciones > 5 puntos (el 76% de los pacientes evaluados) se

relacionan con > 85 % de mortalidad al ano.
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El uso sistematico de estas escalas objetivas resulta una herramienta complementaria
de gran valor para valoracion de competencia, comorbilidad, percepcion de calidad de vida y
definicion del prondstico de los pacientes con ECEA, aunque por ahora no puedan considerarse

definitivas.

A diferencia de lo que a priori pudiera pensarse por las caracteristicas y grado de
dependencia de este tipo de pacientes, la mayoria viven en domicilio; son los allegados los que
Ilevan el peso de su cuidado. El estudio de Barba R®%, describe que de los mas de 2 millones de
ingresos realizados en los SMI de los hospitales del Sistema Nacional de Salud, sélo el 2,1%
vivian en residencia. De ellos, el 17,3% fallecian durante el ingreso, y el 30,91% en las
primeras 48 horas, de lo que se concluye que muchos de estos ingresos podrian haberse
evitado. El coste de estos ingresos durante 1 afo equivale al presupuesto de un hospital
publico de 300-400 camas. En nuestro caso, los pacientes institucionalizados supusieron el
27,84%, cifra claramente superior, fundamentalmente porque el grupo a estudio incluyd
exclusivamente a pacientes ECEA de edad avanzada con prondstico de vida limitado. Por otro
lado en nuestra comunidad auténoma disponemos de una amplia red de instituciones, centros
sociosanitarios, pisos supervisados etc, tanto de caracter publico como privado que facilitan el

cuidado de este tipo de pacientes.
6.5. REPRESENTANTE EXPLICITO

En casi la mitad (44,89%) no constaba representante explicito. En la sociedad actual,
mas aun teniendo en cuenta la evolucion del modelo de familia, su diversidad, problematicas
individuales y multiples peculiaridades, resulta necesario definir con el paciente la persona de
confianza para él, y que esté mas preparada para la toma de decisiones sobre su enfermedad
cuando por su situacion clinica, él no esté en condiciones. Este representante no tiene por qué
ser necesariamente un familiar directo. En caso de incapacidad manifiesta, debe registrarse
quién es el tutor legal y, si no existe, basarse en el orden de representacion que se indica
minuciosamente en la Ley. En el GA2E existié registro de representante explicito (nombre,
apellido, parentesco/afinidad) en el 100% de los casos (p < 0.01), a diferencia de lo registrado
en el GB2E. Se ha descrito que el tener representante explicito se relaciona tanto con el
registro de ONR como con la planificacién de cuidados al final de la vida’®>, con significacion
estadistica (p < 0.001). La practica totalidad de los pacientes (94,89%) en el estudio que
hemos realizado disponia de acompafiamiento familiar, en mayor o menor grado, lo que facilita

la identificacion del representante explicito.
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6.6. HABITACION INDIVIDUAL

En la Ley 11/2016 de garantia de los derechos y de la dignidad de las personas en el
proceso final de su vida se indica que el centro debe facilitar habitacion individual en estos
casos. Algo menos de la mitad (43,18%) tuvieron acceso a ella en este estudio. Existen
diferencias estadisticamente significativas al respecto en el GA2E (p < 0.01), respecto al GB2E,
disponiendo habitacion individual en mas de dos tercios de los pacientes (69,23%) en el
primer grupo. Sin tratarse la gestion de camas de una competencia estrictamente médica, la
coordinacion con el resto de profesionales sanitarios responsables de la misma, facilitd su
disponibilidad. Esta cifra oscila entre el 18% vy el 51% en otros estudios con pacientes de
caracteristicas similares®®!. Se ha descrito que la hipotension arterial y la baja saturacién de
oxigeno pueden resultar Utiles para predecir la muerte inminente (< 48 horas) y trasladar al

paciente a habitacidn individual’®, aunque estos signos no fueron objeto de nuestro estudio.
6.7. ASISTENCIA ESPIRITUAL

Se realizd asistencia espiritual, a través del los Servicios de Psicologia y Asistencia
Religiosa, en el 28,98% de los casos. No se exploré de forma reglada la cosmovision de los
pacientes ni tampoco se les ofrecid soporte sistematizado y protocolizado a través de estos
servicios, dejando a su criterio su solicitud. No obstante, cuando asi lo demandaron, se
facilitaron los medios a la mayor brevedad posible. Se ha descrito en estudios con poblacion de
similares caracteristicas al nuestro asistencia de este tipo entre un 7% y un 60% de los

casos®61,
6.8. COMPETENCIA

Mas de la mitad de los pacientes (53,41%) fueron competentes, sin observar
diferencias entre las dos épocas a estudio. En un paciente con ECEA con prondstico de vida
limitado, un nivel de competencia minimo (grado 1 Escala Drane) resulta suficiente para tomar
decisiones autonomas sobre qué cuidados recibir, ya que los beneficios del tratamiento
paliativo estan de sobra demostrados y los tratamientos activos intensivos son ineficaces. Por
tanto, no se debe caer en el error de considerarlos incompetentes (por ej. por deterioro
cognitivo leve/moderado), y mantenerles al margen de la toma de decisiones sobre su

enfermedad. Del total de los pacientes competentes, el 42,55% de los sujetos a estudio
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pertenecieron a este grupo. El resto, el 53,20% se clasificaron en un grado 2 y Unicamente el
4,25% disponian de un grado 3, con actitud reflexiva y critica sobre la enfermedad que les
permitid tomar una decision racional basada en su escala de valores (por ej. rechazo a
antibioticoterapia en sepsis urinaria o negativa a la ingesta). En este sentido, el conocimiento
del pronodstico de la ECEA por parte de los pacientes deberia ser mayor al 19,9% registrado en
este estudio, teniendo en cuenta el porcentaje de pacientes competentes. Esto condujo a la
aplicacion del CC en el GA2E, donde el 69,23% de los pacientes conocian su prondstico,
observandose diferencias estadisticamente significativas (p < 0.01) respecto al otro grupo.
Salvo en un caso, en el que el paciente expresd su deseo de conocer qué patologia presentaba,
pero no de que le fuera revelado el prondstico de la misma (y asi quedd constancia en su
historial clinico), el resto de pacientes competentes, al ser preguntados al respecto,
manifestaron su deseo de conocer el prondstico. Incluso, 4 de los pacientes incompetentes en
el momento del ingreso, ya conocian previamente su prondstico, informacién confirmada tras

entrevistas periddicas con sus familiares.
6.9. LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

En la mayoria de los pacientes con ECEA (85,22%) se realizd LET. Este dato contrasta
con el sefialado anteriormente respecto al desajuste de expectativas al inicio del ingreso por
parte de los pacientes o sus familiares. En otras palabras, inicialmente ingresaron en el
hospital para que les “curdasemos” la enfermedad o la reagudizacion de la misma; son la
minoria los que verbalizaron rechazo a transfusion, desestimacion de traslado a UCI si
empeoramiento o solicitud de sedacion terminal por sufrimiento incoercible, por poner algunos
ejemplos. Compartimos con Amenerios-Lago la necesidad de desechar expresiones como “no
realizacion de medidas agresivas” en una situacion de limitacion del esfuerzo terapéutico,
abogando por registrar de forma clara y explicita cudles son las medidas concretas que
decidimos limitar. En la decision posterior de adecuar el esfuerzo terapéutico intervinieron dos
tercios de los allegados (66,67%). Resulta sorprendente que sélo lo hicieran el 12% de los
pacientes, cuando mas de la mitad de ellos (53,41%) fueron competentes, como se ha
sefialado anteriormente. Podria caber la posibilidad que, ante un evento tan significativo y
emocionalmente impactante como es la muerte, ciertos pacientes delegaran la decisidon en sus
familiares; o ante una vision del ejercicio de la medicina con el Unico fin curativo, y con un
concepto de compasion mal entendido para evitar mayor sufrimiento, los profesionales
hubieran omitido esta informacidon a los pacientes. La adecuacion del esfuerzo terapéutico

permite una buena planificacion de un tratamiento paliativo acorde con las necesidades
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especificas de cada paciente. En el GA2E, se realizd LET en todos los pacientes, acordandolo
con los familiares de todos ellos (p < 0.01 respecto a GB2E). Mantener a los allegados o
familiares como aliados durante el proceso de relacion clinica supone un valor anadido para
explorar preferencias y datos significativos de la biografia del paciente que permitan una
asistencia optima en la etapa final de su vida, minimizando incertidumbres o cargos de
conciencia nada infrecuentes, que suelen aflorar en estos momentos. Asimismo, se observa
relacion estadisticamente significativa (p < 0.01) respecto a la intervencidn del propio paciente
en la LET, sucediendo en el GA2E en un 38,46% de los casos que, si bien es mejorable,

asciende sensiblemente respecto al 12% registrado de media en el estudio global.

6.10. ORDEN DE NO REANIMACION

Una situacion de parada cardiorrespiratoria, relativamente frecuente en el medio
hospitalario y mas en pacientes con ECEA, puede desencadenar una serie de decisiones
inadecuadas e infructuosas para ellos. Teniendo en cuenta que toda persona es potencialmente
reanimable salvo que exista indicacion de lo contrario, resulta imprescindible dejar constancia
por escrito la Orden de No Reanimacion (ONR). Se trata de una orden médica clara y concisa,
que indica lo que indica literalmente, es decir, que en caso de parada cardiorespiratoria no
deben ser iniciadas maniobras de resucitacion (masaje cardiaco/ventilacion mecanica). Es
importante formar y educar al respecto a médicos y resto de profesionales sanitarios, para que
sepan discernir adecuadamente conceptos y no desestimen otros tratamientos activos soélo
porque el paciente tenga registro de ONR. En nuestra muestra, esto fue asi en la mitad de los
pacientes (48,86%). Se han descrito en varios estudios con pacientes de similares
caracteristicas registro de ONR en mas del 70% de los casos®°®6.73.77  Alcanzar el 100% de
registros de ONR, como se realizé en el GAE2, debe ser prioritario en este tipo de pacientes (p
< 0.01).

6.11. VOLUNTADES ANTICIPADAS

Otro dato clave para realizar una 6ptima planificacion de la asistencia clinica es registrar
si el paciente dispone de Documento de Voluntades Anticipadas (DVA) o Testamento Vital. Los
DVA suponen un paso mas alla del consentimiento informado. Su generalizacidon permitira
mejorar la relacidon asistencial, muy especialmente en hospitales como el nuestro, y adecuar

los esfuerzos terapéuticos a la voluntad del paciente, cuando éste no sea capaz. Sin embargo,
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el 72,9% de los pacientes, aln no creen que tener DVA modificara la actitud del médico; en
paises donde la tradicion de respeto a la autonomia del enfermo es mayor, como los
anglosajones, la instauracion de instrucciones previas se inicia antes y goza en la actualidad de
mayor implantacidon, llegando a ser algunos estudios de hasta un 67%78. Segun datos del
Registro Nacional de Instrucciones Previas, en nuestra Comunidad Autonoma existen mas de
26.000 ciudadanos que disponen de este documento, y esta cifra continua en constante
crecimiento. Se trata de la segunda Comunidad Autdénoma, tras Navarra, en la que existe
mayor numero de registros. Aunque la tasa general asciende Unicamente al 1,21% de la
poblacidén, es en el grupo de edad a partir de los 65 afios, en el que mas documentos existen.
En concreto, el 57,75% de los ciudadanos que realizan DVA tiene mas de 65 afios’?. En el
grupo objeto de este estudio, debe tenerse en cuenta este dato, no sélo para respetar (en el
marco de la ley) los deseos expresados previamente por el propio paciente, sino para
indirectamente plantear a los familiares (persona sanas, pero en muchas ocasiones también
con ECEAs, como podria ser el caso de esposa/esposo o hijos/as ancianos/as de pacientes
nonagenarios) las ventajas de disponer de DVA para adelantarse a los acontecimientos que
pudieran presentarse y garantizarles una adecuada asistencia, acorde con sus necesidades
concretas, llegado el momento. Por tanto, preguntar sistematicamente por su existencia, como
se realizd en todos los pacientes incluidos en el GAE2 (p < 0.01), contribuye a establecer una
relacion clinica adecuada a las preferencias de los pacientes. En el estudio global, sélo se
consultd si disponian de DVA al 18,75%, similar a lo objetivado en otro estudio de ambito

estatal®.

6.12. INFORMACION AL PACIENTE Y REGISTRO DE SUS
PREFERENCIAS. CALIDAD DE VIDA.

La identificacion de ECEA con pronostico de vida limitado se realizé en la mayoria de los
casos (86,36%) en la primera semana de ingreso, mas de la mitad (55,11%) el primer dia, lo
gue indica una pronta deteccién de los casos. Quedod registro de haber informado de la misma
a los familiares en el 95,45%, similar a otros estudios!3. Sin embargo, y en la misma linea de
los items arriba sefialados respecto a la comunicacion clinica con el paciente competente, sélo
un 13,07% son informados de que presentan una ECEA. En el GAE2 se informd a mas de la
mitad de los pacientes (53,84%), existiendo relacion estadisticamente significativa (p < 0.01)

respecto al otro grupo.
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La evolucion de la enfermedad y la calidad de vida percibida por el médico fueron los
criterios empleados en casi todos los pacientes para clasificar la ECEA. La calidad de vida
percibida segun el propio paciente apenas se empled en el 15,90% de los casos, y la percibida
por los familiares no llegd al 50%. Conviene tener en cuenta que lo que nosotros como
profesionales consideramos como minima o nula calidad de vida, para el paciente puede tener
el suficiente valor como para dar sentido a su vida que, aunque limitada, deberemos respetar
y procurar preservar, no limitando tratamientos razonables en su caso sélo por ese motivo.
Algo similar se aprecia cuando se emplea el criterio de la edad avanzada, en el 8,52% de los
casos del estudio, limitando en muchos casos inconscientemente pruebas o tratamientos Utiles
(por ejemplo, mujer de 89 afios autdonoma con reseccion de adenocarcinoma de colon in situ
mediante colonoscopia) y, sin embargo, prolongando situaciones clinicas con pocos visos de
salida en pacientes con criterios bien definidos de ECEA pero de edad mas joven (por ejemplo,
varon de 68 afios con cardiopatia avanzada FE 20%, NYHA III y enfermedad renal asociada).
En el modelo de asistencia empleado en el GAE2, practicamente todos los pacientes
competentes manifestaron qué era para ellos calidad de vida o ausencia de la misma, siendo
empleado dicho criterio para clasificar de ECEA. En todos los pacientes en el GAE2 se valord la
calidad de vida percibida por el médico y por los familiares, en cambio, la edad per se, no se
empled en ninguno de ellos como criterio para ello. La edad avanzada, en ausencia de otros
motivos como la comorbilidad, |la refractariedad terapéutica o las pruebas diagndsticas que
revelan prondsticos infaustos, no debe emplearse como argumento discriminatorio que limite

pruebas o tratamientos factibles.

Mantener una relacion de confianza con el paciente y su familia, basada en la
comunicacion clinica constante, con un discurso narrativo coherente, que explique sus
sintomas de forma global, y no como una mera parcelaciéon de su organismo, hace que

contribuya en su proceso asistencial, a que se sienta respetado y actor principal del mismo.

Los planos de realidad que se nos presentan en la actividad clinica son tres: el objetivo
basado en datos medibles y cuantificables, el subjetivo cuyo plano espacio-temporal es
superior al objetivo y no es medible y cuantificable, y el intersubjetivo que depende de la
comunicacion entre personas cuando entretejen conjuntamente una red de historias. Los
conceptos de verdad soportable, continuidad asistencial, compasiéon y calidad de vida, se
comprenden mejor a partir del plano intersubjetivo de la realidad. En Medicina, el
conocimiento se tiene que entender y comprender; la verdadera Medicina, la Medicina en

mayusculas, la Medicina virtuosa, es la que al entendimiento afiade la comprension.
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En esta linea, ha resultado de utilidad preguntar y registrar las preferencias de los
pacientes respecto a los cuidados y/o tratamiento a realizar. A los profesionales nos ayuda
cara a tomar las mejores decisiones en situacion tan trascendental como es el final de la vida.
En el presente estudio, sin embargo, sdlo existe constancia de estas preferencias en el 22,72%
de los casos. En el GA2E se propicia un clima de confianza que permite expresar sus deseos
respecto a los cuidados y tratamientos, lo que se traduce en un registro de las mismas en el
61,54% de los casos (p < 0.01). A continuacion, complementariamente se muestran algunas
de las transcripciones registradas en los evolutivos, tanto de la época 1 como de la época 2,

sobre las preferencias expresadas por los pacientes y o sus familiares:

- “Familia desbordada por la situacion” (enfermera). “Me avisan para hablar con familiares”

(médico de guardia).
- “Sacadme de Intensivos y no me pongais mas antibiotico”. Tenia DVA. Ya estaban
registradas sus preferencias desde 8 meses antes, cuando decidid que se le retirasen las

nefrostomias. Diagnostico: uropatia obstructiva por neoplasia subyacente extendida.

- “Dejadme tranquilo de una vez”

“He vivido lo suficiente y no quiero vivir mas” Psiquiatra confirma competencia

- “Dejadme morir en paz con mi cancer”

- "Que le seden por favor” (pide la esposa del paciente)

- "Que me dejen tranquilo”

- “He dejado de comer y beber porque no quiero seguir viviendo mas, quiero fallecer en paz”

95 afios. A raiz del fallecimiento de su hermana, Unico familiar que le quedaba.

- “Me quiero morir” (se niega a comer)

- "No quiero seguir luchando porque me faltan las fuerzas”
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- “"Cuando llegue el final quiero estar en el hospital y no en mi casa”

JZ2BA\

- Evolutivos de enfermeria del mismo paciente: “Dice que le dejemos tranquila”, “esta muy

incomoda, tirando la toalla”, “pide que no le demos de comer”

- “Estoy preocupado por mi situacion, quiero hablar con mi médico” (no se identifica situacion

de ECEA, fallece, se solicita autopsia)

- “Los hijos demandan explicitamente conspiracion del silencio” 2 casos (no se desmonta)

- “No extraer analitica a peticion de familiares”

I8\

- Reiteradamente expresa: “Dejadme descansar”, “déjadme en paz”, “que no se me haga

mas”. Su médico interpreta que “esta de mal humor”, “no desea ser reanimada” (pero no hay

ONR), “no desea seguir viviendo sin su autonomia”.

- “El paciente se encuentra muy decaido, sin ganas de luchar, nos plantea su deseo de
fallecer”

- “Conocia su prondstico desde hace 1 afio y expreso su deseo de no alargar su vida sin
calidad” (expresoé la hermana de la paciente)

- “Yo voy a por todas, no tiro la toalla, pero dentro de un orden oiga”

- En anterior ingreso reciente la paciente manifestd, en palabras de su hija “estar agotada y no

prolongar este sufrimiento”

- “Siendo consciente de su prondstico”, expresa su deseo de continuar con tratamiento activo,

delegando el resto de la informacion en su hermano”

- Su hija cree que “sabia el diagndstico sin saber, y que estaria de acuerdo en adecuar el

esfuerzo terapéutico”

- “"No quiero sufrir”
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6.13. SEDACION TERMINAL

La sedacion terminal (ST) puede plantearse cuando existen los criterios de situacion
clinica terminal si el paciente, o su representante, la solicita o la acepta. La enfermedad
terminal hace referencia a una enfermedad avanzada en fase evolutiva e irreversible con
sintomas multiples, impacto emocional, pérdida de autonomia, con muy escasa o nula
capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un pronostico de vida limitado a

semanas o meses, en un contexto de fragilidad progresiva&°.

Se realizd sedacién terminal en algo mas de la mitad de los pacientes (56,82%),
resultado similar al descrito en otro estudio de ambito estatal, aunque existen diferencias
evidentes en otros estudios realizados en otros paises, entre 27 y 78% de los casos®7’:°. El
consentimiento fue otorgado por mayoria de los familiares (84%), pero so6lo por el 12% de los
pacientes. Esto traduce que la decision de pautar la sedacién se produce cuando el paciente no
posee ya capacidad de decision, o se hurta la misma al paciente, y son los familiares los que
acuerdan con el médico la misma. Consideramos que antes de llegar a esta situacion, se debe
aclarar con el paciente competente si llegado el momento, estaria dispuesto o no a recibir
sedacion terminal. Afrontar esta situacion, como la de acordar registrar ONR tal y como hemos
sefialado anteriormente, consideramos que es nuestra obligacion como profesionales para una
correcta asistencia en el final de la vida. No deberia ser una decisiéon unilateral por nuestra
parte (de hecho ocurrié solo en el 4% de los casos), salvo situacidon excepcional, como
incapacidad del paciente y ausencia de familiares. La continuidad asistencial en este proceso,
resulta fundamental, de ahi que sea el médico responsable, en el 84% de las veces, el que

indica la sedacion, resultado claramente superior al 57% registrado en otro estudio®.

En el GA2E se acuerda la ST con el 30% de los pacientes y, cuando no es posible, con
sus familiares. En todos los casos en los que los pacientes otorgaron el consentimiento para la
ST, los familiares mostraron su conformidad y respetaron su decisién. En ningln caso se
realizé ST unilateralmente por decision médica. Se observaron diferencias estadisticamente

significativas con p < 0.01 respecto al otro grupo.

Los sintomas refractarios mas frecuentes que motivaron la sedacidn fueron los referidos
a la afectacion neuroldgica (74%) y la disnea (73%), resultados similares a otros estudios
realizados®'®3, En la mayoria de los casos (74%) no existid6 monitorizacion de la ST. En el

GAZ2E se aplico la escala de sedacion de Ramsay, con un buen control sintomatico, con grados
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igual o superiores a 4. No se registré plan de cuidados de enfermeria en el 75% (higiene oral,
medidas fisicas antitérmicas, cambios posturales etc.). En el GA2E si se reforzd este aspecto,
al considerarse imprescindibles los cuidados de soporte, alivio y acompanamiento a realizar por
enfermeria, disponiendo de ello en el 90% de los casos, relacion estadisticamente significativa
(p < 0.01) respecto al otro grupo. No se compartid la decision entre los diferentes
profesionales responsables en el 92% de los casos (médico adjunto, médico residente,
enfermera, auxiliar), tampoco se compartié en la mayoria de los pacientes pertenecientes al
GA2E (80%). A diferencia de otras comunidades autonomas®*, nuestra legislacion refiere que
la decision de indicar la sedacién es médica, sin precisar consenso entre otros profesionales
que atienden al enfermo. A pesar de las dificultades manifiestas fundamentalmente por la
inestabilidad y precariedad laboral del personal sanitario, consideramos que estas decisiones

deben tomarse conjuntamente entre todo el equipo que asiste al paciente.

La mediana respecto a la duracidon de la ST es de 18 horas, sin observarse diferencias

con el GA2E. La practica totalidad de los pacientes (98%) fallecen en menos de 72 horas.

6.14. CONSIDERACIONES FINALES

Con esta investigacion hemos aprendido que sdlo con el sentido comin no podemos
desarrollar una actividad clinica excelente, que los pacientes por ser ancianos no
necesariamente son incompetentes para colaborar en la toma de decisiones al final de su vida,
y que tenemos que mejorar en promocionar la asistencia espiritual, la aplicaciéon de escalas de
valoracién funcional, el trabajo interdisciplinar con enfermeria compartiendo con los miembros

del equipo asistencial decisiones como la que se refiere a la sedacion terminal.

Con esta investigacion logramos comprender mejor las circunstancias que acontecen en
el final de la vida de nuestros pacientes. Ellos y sus allegados también comprenden mejor esta

situacion y colaboran mas activamente en su proceso.

Para finalizar, es preciso aceptar las limitaciones de este estudio. Los datos recogidos
(valores instrumentales) nos acercan a umbrales que, por ahora, no podemos analizar, como
conocer el coste econdmico anteriormente mencionado, o seguir el curso de los pensamientos
de la persona que estd muriendo y el significado que en cada momento le esta otorgando;

todavia, como Bayés?' indica, no disponemos de los instrumentos apropiados.
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Aunque nos gustaria evaluar la sensacion de paz o desasosiego de una persona a lo
largo del proceso del morir, no es posible ahora, motivo por el que no lo hemos abordado en

este trabajo, sin perjuicio de que mas adelante podamos hacerlo.

Complementariamente hemos conocido historias que nos colocan en la antesala de los
previsibles aunque no siempre previstos valores intrinsecos (solidaridad, amistad, paz,
bienestar) que cuando la muerte se acerca, suelen pasar a primer plano. Dejamos para el

futuro ahondar en ello.
Se trata de un grupo de pacientes que puede y debe seguir siendo un modelo de

investigacion en esa blUsqueda infinita que supere los topicos y topes impuestos por la rutina

asistencial.
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1. LOS PACIENTES FALLECIDOS EN EL SMI DEL HOSPITAL DE BASURTO SE
CARACTERIZAN POR:

- Cumplir criterios de ECEA

. Ser diagnosticados tempranamente

- Pertenecer a la cuarta edad (>80 afios)

- Informar a y colaborar con los familiares correctamente

- No ser hiperfrecuentadores previos de los servicios hospitalarios

- No llegar a ser atendidos por el médico responsable en casi un 10%

- Ser competentes en mas del 50% de los casos

2. LAS ECEAS DETECTADAS EN NUESTRO SMI NO SURGEN SUBITAMENTE, Y
COMPRENDEN UN AMPLIO ESPECTRO CUYA FRECUENCIA ES:

- Alta: Senilidad (21,03%), Demencia (20,45%), Cardiopatia cronica (18,18%)
- Media: Enfermedades oncoldgicas (14,20%) o neuroldgicas (13,07%), excepto demencia
- Baja: Insuficiencia renal crénica (6,25%), EPOC (3,97%) y Hepatopatia crénica (2,85%)

La disnea (61,94%) y la afectacion del estado general (53,41%) constituyen los
motivos mas frecuentes de ingreso. El dolor no alcanza el 25%; las manifestaciones
digestivas, confusion, delirio, encamamiento con Ulceras de decubito o sin ellas ocupan un
nivel intermedio a la hora de desencadenar ingresos (entre el 5 y el 39%).

El nimero (56,82%) y duracion de sedaciones terminales (inferior a 72 horas en el 98%
de los casos) es razonable; la disnea y las alteraciones neuroldgicas se dieron en casi el 75%

de los casos.
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3. EL CUADERNO DE CAMPO APLICADO EN TIEMPO REAL CONSTITUYE UNA
EXCELENTE HERRAMIENTA DE TRABAJO QUE RECOMENDAMOS POR:

- Enriquecer la identificacion, caracterizacion y registro de las ECEAs

- Reforzar la centralidad asistencial del paciente

- Facilitar informacién clave para conocer el prondstico y la adecuacion del esfuerzo terapéutico
- Incluir la valoracién de la competencia del paciente

- Hacer que los enfermos puedan intervenir mas en la toma de decisiones

- Permitir conocer si tienen Documento de Voluntades Anticipadas e identificar a sus
representantes explicitos

- Informar de las preferencias asistenciales de los pacientes

- Adquirir un mayor peso la calidad de vida percibida por los pacientes, a la hora de tomar
conjuntamente decisiones

- Mejorar la disposicion de habitacidon individual, o el registro de planificacion de cuidados
pluridisciplinares.

- Favorecer el cumplimiento de los requisitos éticos y legales en vigor
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ANEXO 1: CUADERNO DE CAMPO (CC) CC-1

H2 clinica: F.nacimiento: Sexo: H/M Médico: A/B F.ingreso - F.alta

Seleccion pacientes ECEA:

1 criterio del punto 1 6 > 3 del punto 2 (en ausencia de criterios del punto 1)

1. INDICADORES CLINICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD Y PROGRESION POR PATOLOGIAS

ENFERMEDAD ONCOLOGICA (un criterio) O si O No

[ Diagndstico confirmado de cancer metastasico con escasa respuesta o contraindicacidn de tratamiento especifico
[ Deterioro funcional significativo (Palliative Performance Status PPS < 50%)

[0 Sintomas persistentes mal controlados o refractarios, a pesar de optimizar tratamiento especifico

ENFERMEDAD PULMONAR CRONICA (dos o mas criterios) O si O No

[ Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones

[ Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento éptimo bien tolerado

0 FEV1 < 30% o CV forzada < 40% / DLCO < 40%

[0 Oxigenoterapia domiciliaria

O Insuficiencia cardiaca sintomatica asociada

O > 3 ingresos en el Gltimo afio por exacerbaciones de EPOC

ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA (dos o mas criterios) Osi O No

O Insuficiencia cardiaca NYHA estadio Il 6 1V, enfermedad valvular severa o enfermedad coronaria extensa no
revascularizable

[ Disnea o angina de reposo o a minimos esfuerzos

[ Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento éptimo bien tolerado

[ Fraccion de eyeccidn < 30% o PAPs > 60 mmHg

O Insuficiencia renal (FG < 30 I/min) asociada

O > 3 ingresos en el dltimo afio por descompensacidn cardiaca

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS O si O No
ACCIDENTE CEREBROVASCULAR (ACV) (un criterio)

[ Durante la fase aguda y subaguda (< 3 meses post-AVC): estado vegetativo persistente o de minima consciencia >
3 dias

[0 Durante la fase crénica (> 3 meses post-AVC): > 3 complicaciones incluyendo broncoaspiracion, infecciones
sistémicas, ulceras por presion estadio lll y IV y deterioro cognitivo asociado.

ELA Y ENFERMEDADES DE MOTONEURONA, ESCLEROSIS MULTIPLE Y PARKINSON (dos o mds criterios)

[ Deterioro progresivo de la funcion fisica y / o cognitiva, a pesar de tratamiento dptimo

[0 Sintomas complejos y dificiles de controlar

[ Problemas en el habla / aumento de dificultad para comunicarse

[ Disfagia progresiva

[0 Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria

ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA GRAVE (un criterio) O si OONo

O Cirrosis estadio Child C, MELD-Na > 30 o con una o mas de las siguientes complicaciones: ascitis refractaria,
sindrome hepato-renal o hemorragia digestiva alta por hipertension portal persistente con refractariedad terapéutica
y no candidato a trasplante

[ Carcinoma hepatocelular en estadio C o D (BCLC)

ENFERMEDAD RENAL CRONICA GRAVE (un criterio) Osi O No
O Insuficiencia renal grave (FG < 15) en pacientes no candidatos a tratamiento sustitutivo y / o trasplante
DEMENCIA (dos o mas criterios) Osi ONo

O >GDS/FAST 6¢
[ Pérdida de 2 0o mas ABVD en los Ultimos 6 meses
O > 3 ingresos en el Ultimo afio por procesos intercurrentes que condicionen deterioro funcional y/o cognitivo
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2. INDICADORES CLINICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESION / SENILIDAD

Marcadores nutricionales, cualquiera de los siguientes, al menos en los ultimos 6 meses:
[ Severidad: albdmina sérica < 2.5 g/dI, no relacionada con descompensacion aguda Osi O No
[ Progresion: pérdida de peso > 10%

Marcadores funcionales, cualquiera de los siguientes, al menos en los ultimos 6 meses: Osi O No
[0 Severidad: dependencia funcional grave establecida (Barthel < 25, ECOG > 2 6 Karnofsky < 50%)
[ Progresidn: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades bésicas de la vida diaria) a pesar de
intervencidn terapéutica adecuada

Otros marcadores de severidad y fragilidad extrema, al menos 2 de los siguientes, al menos en los
ultimos 6 meses:

O Ulceras por declbito persistentes (estadio Il = V) O si O No
O Infecciones con repercusion sistémica de repeticion (> 1)

[ Sindrome confusional agudo
[ Disfagia persistente

O Caidas (> 2)

Presencia de distrés emocional con sintomas psicoldgicos sostenidos, intensos/severos, progresivos Osi O No
y no relacionados con proceso intercurrente agudo
Factores adicionales de uso de recursos, cualquiera de los siguientes: Osi O No

[0 2 6 mas ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios o sociosanitarios por
enfermedad crdénica en el dltimo afio
[J Necesidad de cuidados complejos continuados, bien sea en una institucion o en domicilio

Comorbilidad: > 2 patologias concomitantes Osi O No

éLe sorprenderia que este paciente muriese en los préximos 12 meses? SI/NO

¢El paciente o sus familiares/allegados rechazan tratamientos curativos, proponen adecuacién del

esfuerzo terapéutico o solicitan tratamientos paliativos de forma exclusiva? SI/NO

éConsidera que este paciente requiere actualmente tratamiento paliativo? SI/NO

* Adaptado de Instrumento NECPAL-CCOMS®O (instrumento para la identificacion de personas en situacion de
enfermedad avanzada—terminal y necesidad de atencion paliativa en servicios de salud y sociales)
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N2 ingresos previos

en el ultimo afo

M= AT s

Motivo principal que condiciona

prondstico limitado (segun criterios

c1)

Representante explicito

Intervino el paciente

y/o sus allegados

Acompanamiento familiar

Asistencia espiritual

El paciente era competente

El paciente conocia su pronéstico

O sl

O sl
O sl

O sl

O sl

O sl

O sl

O NOo

O NOo
O No

O No

O NOo

O NOo

O NOo
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SEDACION TERMINAL O si O NO

Consentimiento O Oral O Escrito

Se indica por médico [0 Responsable [ De guardia

Monitorizacion (Ramsay) Osi CONO  Grado

Decision compartida con el equipo Osi ONO
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¢EXISTE REGISTRO EN LA HISTORIA CLINICA DE...

- Tiempo de evolucion de la enfermedad principal previo al ingreso? MESES

- Dia cuando se identifica la situacion de ECEA o equivalentes? (mal prondstico, agonia, otros

ejemplos) DIAS

- Criterios empleados para ello a la hora de clasificar la ECEA de prondstico de vida limitado?:
Evolucion de la enfermedad O

Resultado de pruebas diagndsticas [

Refractariedad terapéutica O
Comorbilidad O
Edad O
Calidad de vida segiin:  médico O allegado OO0 paciente O

- Sial paciente O y/o familia [ se les informa de ECEA o equivalente?

- Las preferencias del paciente sobre cuidados a realizar? Osi ONO
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ANEXO 2 Escala moévil para la evaluacion de la competencia (Drane)

NIVEL 1

Criterios de competencia

Requisitos minimos:
1. Conciencia: orientacién adecuada sobre la situacion médica en que se encuentra

2. Asentimiento: aceptacion implicita o explicita de las propuestas que recibe.

A. Estados que suponen incompetencia
Inconsciencia; retraso mental profundo; nifios menores de diez afos;
desorientacion total; demencia senil grave; autismo; defensas psicéticas (negacién de si mismo y

de la situacién, proyeccién delirante).

B. Estados que suponen competencia
Nifios de diez afios o mas; retraso mental leve (educables); obnubilacion;

demencia senil leve; intoxicacidn; estados incluidos en los niveles 2y 3 (Ay B).

Decisiones médicas posibles (en competentes)
Consentimiento en caso de: Rechazo en caso de:
- tratamiento eficaz para enfermedad aguda - tratamiento ineficaz
- diagndstico cierto
- beneficio alto/riesgo bajo
- alternativas limitadas

- trastorno grave/sufrimiento intenso/amenaza vital inmediata
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NIVEL 2

Criterios de competencia

Requisitos medios:
1. Comprension: de la situacién médica y del tratamiento propuesto.

2. Eleccion: basada en los resultados médicos previsibles.

A. Estados que suponen incompetencia
Trastornos afectivas graves; fobia al tratamiento: mutismo; pérdida de memoria
de fijacidn; trastornos del pensamiento (ignorancia, incoherencia, delirio, alucinacién, delirium);

estados incluidos en el nivel 1 (Ay B).

B. Estados que suponen competencia
Adolescentes de dieciséis aflos o mas; retraso mental leve; trastornos de la

personalidad (narcisistas, limitrofes y obsesivos); estados incluidos en el nivel 3 (Ay B).

Decisiones médicas posibles (en competentes)
Consentimiento o rechazo en caso de:
- enfermedad croénica/diagndstico dudoso
- enfermedad aguda con tratamiento de resultado incierto

Equilibrio entre riesgos y beneficios (eficacia incierta con riesgos o inconvenientes serios)
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NIVEL 3

Criterios de competencia

Requisitos mdximos:
1. Apreciacion: comprension critica y reflexiva de la enfermedad y del tratamiento.
2. Decision racional: basada en consideraciones relevantes y acordes con su sistema de creencias y

valores.

A. Estados que suponen incompetencia
Indecision o ambivalencia persistente; creencias falsas sobre la realidad;
histeria; abuso de sustancias; defensas neurdticas (intelectualizacién, represion, disociacion,

actuacion, depresion leve, hipomania); estados incluidos en el nivel 1y 2 (Ay B).

B. Estados que suponen competencia
Mayores de edad; capacidad reflexiva y autocritica; mecanismos de conducta

maduros (altruismo, anticipacién, sublimacién).

Decisiones médicas posibles (en competentes)
Consentimiento en caso de: Rechazo en caso de:
- tratamiento ineficaz - tratamiento eficaz para enfermedad aguda
- diagndstico incierto
- beneficio alto/riesgo bajo
- alternativas limitadas
- trastorno grave/sufrimiento intenso/ amenaza

vital inmediata

Drane JF. The many faces of competency. The Hastings Center Report 1985 Abr: 17-21. (Copyrght 1985, The

Hastings Center). (Traduccidon de Jesus Gonzalez y Azucena Couceiro).
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ANEXO 3: INDICE DE BARTHEL

indice de Barthel (actividades basicas de la vida diaria) (version original)

Alimentacién

10 Independente: capaz de utilzar cualquier
Instrumento necesario; come en un tiempo
razonable; capaz de desmenuzar la comida, usar
condimentos, extender la mantequila, etc., por sf
solo.

S Necesita ayuda: por gemplo, para cortar, extender
la mantequila, etc.
0 Dependiente: necesita ser almentado.

Lavado (bafo)

S Independente: capaz de lavarse entero, puede ser
usando la ducha, la bafera o permaneciendo de
ple y aplicando la esponfa por todo el cuerpo.
Incluye entrar y salr de la baf\era sin estar una
persona presente.

0 Dependiente: necesita alguna ayuda.

Vestido

10 Independiente: capaz de ponersa, quitarsa y fijar la
ropa. Se ata los zapatos, abrocha los botonss, etc.
Se coloca el braguero o el corsa sl lo precisa.

S Necesita ayuda: pero hace & menos la mitad de
las taraas en un tiempo razonable.

0 Dependiente: incapaz de manejarse sin asistencia

mayor.
Aseo

S Independente: reallza todas las tareas personges
(lavarsa las manos, la cara, peinarse, etc.). Incluye
afeitarse y lavarse los dentes. No necesita
ninguna ayuda. Incluye manejar el enchufe s la
maguinila es eléctrica.

0 Dependiente: necesita alguna ayuda.

Deposicién

10 Continente, ningdn accdente: =i necesita ensma o
supositonos sa amegla por si solo.

S Accidente ocasional: raro (menos de una vez por
samana), o necesita ayuda para el enema o los
supositonos.

0 Incontinente.

Miccién

10 Continente, ningdn accdente: seco dia y noche.
Capaz de usar cualquier dispositivo (catéter). Sl es
necesario, es capaz de cambiar la bolsa.

S Accidente ccasional: menos de una vez por
semana. Necesita ayuda con los iInstrumentos.

0 Incontinente.

Retrete

10 Independiente: entra y sale solo. Es capaz de
quitarse y ponerse la ropa, limplarse, prevenir el
manchado de la ropa, vaciar y limplar la cufia.
Capaz de sentarse y levantarse sin ayuda Puede
utiizar baras de soporte.

S Necesita ayuda: necesita ayuda para mantener el
equilibrio, quitarse o ponerse la ropa o limplarsa.

0 Dependiente: incapaz de manejarse sin asistencia
mayor.

Traslado sillén-cama

15 Independiente: no necesita ayuda. S| utiiza sila de
ruedas, lo hace independientemente.

10 Minima ayuda: incluye supenvisidn verbal o
pequena ayuda fisica (p. g., la ofrecida por &
conyuge).

5 Gran ayuda: capaz de estar sentado sin ayuda,
pero neceasita mucha asistencia para entrar o salir
de la cama.

0 Dependiente: necasita gria o alzamiento

completo por dos personas. Incapaz de

permanecer sentado.

Deambulacién

15 Independiente: puade usar cualquier ayuda
(prétesis, bastones, muletas, etc.), excapto
andador. La velocidad no es importante. Puede
caminar al menos 50 m o equivalente sin ayuda o
supenision.

10 Necesita ayuda: supervisidn fisica o verbal,
Incluyendo Iinstrumentos u otras ayudas para
permanecer de ple. Deambula 50 m.

5 Independiente en sila de ruedas: propusa su silla
de ruedas al menoe 50 m. Gira esquinas solo.

0 Dependiente: requiere ayuda mayor.

Escalones

10 Independiente: capaz de subir y bajar un piso de
escaleras sin ayuda o supenvisidn, aunque utiice
barandila o instrumentos de apoyo.

S Necesita ayuda: supervision fisica o verbal.

0 Dependiente: necesita alzamiento (ascensor) o no
puade salvar escalones.

Grado de dependencia: < 20 total; 20-35 grave; 40-55 moderada, > 60 leve; 100 independiente
Mahoney FI, Barthel DW. Functional evaluation: Barthel index. Md State Med J 1965; 14: 61-5.
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ANEXO 4: MINIEXAMEN COGNOSCITIVO DE LOBO

Mini examen cognoscitivo de Lobo (MEC-35)
Orientacién temporal
Dia 0 1
Fecha 0 1
Mes 0 1
Estacién 0 1
Aho 0 1
Orientacion espacial
Hospital o kugar 0 1
Planta 0 1
Cludad 0 1
Provincia 0 1
Nacion 0 1
Fijaciéon
Repita 3 palabras (repetk hasta que aprenday
Pesata 0 1
Caballo 0 1
Manzana (o} 1
Concentracion y célculo
Sl tiene 30 pesatas y me va dando de 3 en 3, jcuéntas le van quedando? 012345
Repita estos nOmeros: 5-9-2 (hasta que los aprenda)
Ahora hacla atrés 0123
Memoria
Recuerda las 3 palabras que le he dicho antes? 0123
Lenguaje
Mostrar un boligrafo, ;qué es esto? 0 1
Repetirio con el relo| 0 1
Repita esta frase: «En un trigal habla 5 pemoss 0 1
Una manzana y una pera son frutas, jverdad?
£Qué son el rojo y el verde? 0 1
£Qué son un parmo y un gato? 0 1
Coja este papel con la mano derecha, déblelo y pongalo encima de la mesa 0123
Lea esto y haga lo gue dice: 0 1
CIERRE LOS OJOS
Escriba una frase 0 1
Copile este dibujo 0 1
Total =
Ahos escolarizacion =
Deteroro cognitivo:
< 23 puntos en poblacidn genatrica con escolandad normal.
< 20 puntos en poblacion geridtrica con baja escolaridad o
analfabetismo.

Lobo A, Ezquerra J, Gomez-Burgada F, Sala JM, Seva Diaz A. El miniexamen cognoscitivo: un «test» sencillo, practico
para detectar alteraciones intelectuales en pacientes médicos. Actas Luso Esp Neurol Psiquiatr 1979; 7: 189-201.
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ANEXO 5: INDICE DE COMORBILIDAD DE CHARLSON

indice de comorbilidad de Charlson (version original)

Infarto de miocardio: debe existir evidencia en la histona cinica de que & paciente fue hospitalizado
por ello, o blen evidencias de que existieron cambios en enzimas y/o en ECG 1

Insuficiencla cardiaca: debe exstir historda de disnea de esfuerzos y/o signos de Insufidenda cardiaca en la
exploracin fisica que respondieron favorablemente al tratamiento con digital, diuréticos o vasodiatadores.

Los pacientes que estén tomando estos tratamientos, pero no podamos constatar que hubo mejora clinica

de los sintomas y/o signos, no se inclukran como tales 1

Enfermedad arterial periférica: incluye claudicacin intermitente, Intervenidos de by-pass arterial periférico,
isquemia arterial aguda y aquellos con anewisma de la aoeta (torécica o abdoming) de > 6 cm de diémetro 1

Enfermedad cerebrovascular: pacientes con AVC con minimas saecualas o AVC transitordo 1
Demencia: pacientes con evdencia en la historia clinica de daterioro cognitivo cronico 1

Enfermedad respiratoria cronica: debe existir evidencia en la histona clinica, en la exploracion fisica y en
exploracién complementaria de cualquier enfermedad resplratona cronica, Induyendo EPOC y asma 1

Enfermedad del tejido conectivo: incluye lupus, polimiositis, enf. mixta, polmialgia reumética, arteritis cal.
gigantes y artritls reumatoide 1

Ulcera gastroduodenal: incluye a aquellos qua han recibido tratamiento por un ulcus y aquelios que tuveron
sangrado por Ulkceras 1

Hepatopatia crénica leve: sin evidencia de hipertension portal, Incuye pacientes con hepatitis crénica 1
Diabetes: incluye los tratados con insulina o hipoglcemiantes, pero sin complicaciones tardias, no se iIncluran

los tratados Unicamente con dieta 1
Hemiplefla: evdencia de hemipleja o parapleia como consecuenca de un AVC u otra condickn 2
Insuficiencla renal crénica moderada/severa: inclye pacientes en didisis, o blen con creatininas > 3 mg/dl

objetivadas de forma repatida y mantenida 2

Diabetes con lesién en drganos diana: evidencia de retinopatia, neurcpatia o nefropatia, se incluyen también
antecedentes de cetoacidosis 0 descompensacion hipsrosmolar

Tumor o neoplasia sélida: inchuye pacientes con céncer, pero sin metastasis documentadas 2
Leucemia: inchsye leucemia misloide crénica, leucemia Infatica crénica, policitemia vera, otras leucemias
cronicas y todas las leucemias agudas 2

Linfoma: incluye todos los Infomas, Waldestrom y mieloma

Hepatopatia crénica moderada/savera: con evidencia de hipertensidn portal (ascitis, vances esofdgicas
0 encafalopatia)

Tumor o neoplasia sélida con metéstasis
Sida definido: no Incluye portadores asintométicos

indice de comorbilidad (suma puntuacikén total | =

Charlson M, Pompei P, Ales KL, McKenzie CR. A new method of classyfing prognostic comorbidity in longitudinal
studies: development and validation. J Chron Dis 1987; 40: 373-83.

Comentarios: En general, se considera ausencia de comorbilidad: 0-1 puntos, comorbilidad baja: 2 puntos y alta > 3
puntos. Prediccion de mortalidad en seguimientos cortos (< 3 afios); indice de 0: (12% mortalidad/afio); indice 1-2:
(26%); indice 3-4: (52%); indice > 5: (85%). En seguimientos prolongados (> 5 afios), la prediccion de mortalidad
debera corregirse con el factor edad, tal como se explica en el articulo original (Charlson M, J Chron Dis 1987; 40: 373-
83). Esta correccidn se efectiia afiadiendo un punto al indice por cada década existente a partir de los 50 afios.
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ANEXO 6: ESCALA DE RAMSAY

Escala de sedacion de Ramsay

Nivel Descripeion

Despierto

| Con ansiedad y agitacion o inquieto

2 Cooperador, orientado y tranquilo

3 Somnoliento. Responde a estimulos verbales normales.

Dormido

4 Respuesta rdpida a ruidos fuertes o a la percusion leve en

el entrecejo

Respuesta perezosa a ruidos fuertes o a la percusion leve

en el entrecejo

6  Ausencia de respuesta a ruidos fuertes o a la percusion
leve en el entrecejo

N

Ramsay M, Savege T, Simpson BR, Goodwin R. Controlled sedation with alphaxolone-alphadolone. BMJ 1974;2 (920):
656-659.
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ANEXO 7: LEY 11/2016 BOPV

BOLETIN OFICIAL DEL PAS vASCO N213¢
llepes 143 ode 2016

DISPOSICIONES GENERALES

LEH ENDAKARITZA,

LEY 12019, de 8 de i, de garanta de o5 de®chos ¥ de i3 digalad ok a5 personas en ef
proceso Thal ok R/ Woa.

Se hace saber 3 todos 105 cudadanos y cludadanas de Eusadl que el Pardameanto “8sco ha
Fprobado 13 Ley 112016, d2 8 de Jullo, de garama de los derechosy de |3 dignldad de 135 perso-
ras en el pmeeso nal de su Wda.

EXPOSICION DEMOTNOS

En 135 0Mimas d&cadas 13 sodedad wasca ha 1do evdluclorando v adaptandose 3 105 camblos
estructurales que 52 han producldo en 13 sodedad, enla rma de Wda, en 16 valores ytamblen
en 13 Hrma de emtender y atontar el proceso Nal de 13 Wda.

Por un lado 52 han produddo numerosos e Importamtes camblos en 135 exructuras demogra-
fica, socld yamiliar, 3 1os que 52 unen s produddosen & desamolo dg mercado laboral actud
135 dficultades para compaging 13 Wda Iaboral via vida amllar, que han Inddido en 135 redes
comunitanas yen 13 ewluddn del culdado, relegando 3 un segundo plno el cudado de 135 per-
50N3as enfemmas, hadendo desaparecer el rdl tradidonal de culdador o culdadora.

Por ofro 1ado, el desamollo ylos awances 32 13 madicing yde 13s cknclas blomedIcas en 13s
atimas d2cadas han conllewado un aumemnto de 13 esperanza de Wda v 13 superdvencla de un
mmero ¢ada wez mayor de enkenmos aquejadosde patdoglas antes Incurables o mortaks, con i3
congdqulents cronflcadon yenvgecimiento secundano de |13 sodedad.

B citado emeejedmiento pobladonal y el Incremento de 13s enkrmedades crdnlcas e Imever-
dbles plamtean nueas prequmas ynuews desaflos en tomo 3 05 procesos del al de |3 Wda,
puesto que, por un 13do, los menzlonados adelamos medicos nos penmiten prokngar 135 fun-
dones Wtaes hasta Imites haga ahora Impensables y posponer tamblén 13 edad en 13 que ese
proceso 503 culminar, y, por aro, los camblos sodales nos hacen plameamos modficadones en
Bs egtrudturas de atenclon soclal existentes.

Junto contodos [os camblos que se hanldo consolldando en 13 socledad, 13 cultura de emtender
yatontar |a muerte tamblén ha [do evduclorando.

Fremte 3 |as tendendas soclales va dtadas, 1a muerte no 52 debe platear como un hecho als-
lado, &n 105 padentes con emfermeadades cronlcas yprogresvas, SnNo ¢omo Un proceso natural &
Inevitable, una Wwencla onlca ammpoldglea para & pademnts ysu familia.

Demtro de esta Wwencla onica, habfualmente nos podemos encomtrar con tres tRyectornas
posities:

a) Deterloro progresio ymuerte en un pefodo de S2MENas 0 pocos Meses.
b3 Deterloro lento progresiho con exacerbacknes agudas v tecuentemente una muerte aguda.
¢} Deteroro leto y discapacldad progresha para el atoculdado.

ANEF1T 446
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Estas diferentes trayectoras hada |a muerte conllevan en todo ¢350 un gran sufmiento per-
sonal, fdco, pacoldgico, social, familiar y espiftual, v presantan una Importate y heterogénea
necesidad agstendal con Implicaslon de motiples recursos santanos ysodales.

Exigte, 5ln embargo, un acuerdo &tico v jundico taslcd sobre dertas contenldos v derechos en
tomo d Weal de una buena muerte: el deracho 3 reclblr culdados Imegrales yde calldad, yel dera-
cho 3 que 52 regpete |3 autonom a de 13 persona enkenma amblén en & proceso Inal de su Wda.

Por es0, 52 hace necesana una requladaon por ley de 13s garamlas y13s |Ibertades que ase-
quren en todos los ¢as05 el respeto 3 13 dignidad de 13 persora en el proceso del firal de |3 vida.

Por atro lado, el reforzamiento del valor de 13 autonorma personal ha modifzado prounda-
mente |66 walores de 13 miaclén dinlca, que, In degar de 1ado 13 dillgenda tecnlca v el respeto 3
B lex artis madica, debe cominuar actualizandos: v adaptandose 3 13 Idlosncrasa ynecesldades
e5pedfcas de 13 persona en toda clrcunatanda. ¥ el porque en una socledad democratica, con
mcursos sockles y de agstenda santana, resutta Imprescindible respetar tamo 13 libertad de
B persona como =S creenclas, walores y preferenclas, por 1o que |3 atonomla de =u volutad
duramte 13 enermedad v este respeto 52 han de mamtenertamblen en & proceso Mal de 13 Wda,
3l v como 52 recoge en |3 leglsladon.

Desde esta perspectha del pinclplo de awtonomia dela wiuntad de @ persona, exsten dos cau-
o250 Instrumentos princlpales pa@ hacer posble 13 digridad del padents en & poceso de morr:

a) B primero, el derecho de |3 persona 3 13 Informacldn cinlea, al consentimiento Informado
3 latoma de decklones.

b) B sequndo consigte en & derechd d2 |3 persora a rallza 13 declaraclon de wiuntades antl-
cpadas v 3 que #5tas 52an respaadas.

En cuamto al prmero, el Comenlo del Consejo Europeo para |3 protecddn de los derechos
rumanos yia dignidad del ser humano con respects 3 1as aplcadonesde 13 blolod 3 yla medeina
(Comenlo reltho 3 105 derechds humanos v |3 blomedcina), =usctto & 4 d2 abrl de 1987 en
niedo, establecs en suarlculo § que, 3 N de poder llevar a cabo ura Imenenddon en el amblito
de |3 saud, resulta Indispensable que 135 personas akctadas den libremerte y sin lugar a dudas
= consemimlento previo. Por otra parte, 52g0n establece ariculo $ de 13 Dedaradon Lnhersal
sobre Blogtica y Derechos HUManos, aprob@da el 19 de octubre de 2005 porla Conferencla
General de |3 Unesco, 58 respetard 13 astonomia de 13 persora, con respecto 313 facutad que
posee de tomar sus proplas declsones.

Aunque en sudla UpUS0 Un gran awance en 13 aundon de egtes prindplos por nuestro 95-
terma de 53lud, 13 practica ha demostrado que, en algunos ¢asos, B Ley 41,2002, requiadora de
B asntonorma del pademnte v de losderechos yobllgadones en mateda de Informaddn ydocumen-
addn dinica, por 13 que el dtado convenlo se desamolla en el Exado, msulta Insuficlems para
g@ramizaria libertad vla wlurmad de 13 persona en el proceso del Nal de 13 Wda.

Es cada wez mayor & consenso sobre el dercho que toda persona tene al allo del sutimiento
d find de 13 Wda mediante una ssigtencia palatha de calldad, respetuosa con sus alores y creen-
¢35, que pueden Ser expresados en ese Momento o de forTa amiclpada en el documento de
wiumades attidpadas o documento de Instrucclones prevas. AGmIsmo, v a fin de poder ejencer
&3 libertad d2 manera consdents, toda persona o padente tiene derechs a redbir INhrmazlon
weraz sobre 81 proceso W enfermeadad, 3 rechazar un tratamiento, 3 13 IMitaclén el esLerzo tera-
pautico v 3 elegir entre 13s opclones disponibles.
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La Ley 7/2002, de 12 de diclembre, de wiumades amiclpadas en & ambito de |3 sanldad, y el
Decreto 2702003, por el que 52 requla este Instruments en Nuesra comunldad auténoma, han
permtido su desamollo & Implanmtadion, pero, 13l v como mMuesra |3 experenda, es necesalo dar
nuewos pasos pa@ sequir avanzando 'y MeJjorar en 13 planifzadan antidpada de 13 atenclon, as
como en & conodmiento y accesiblidad d Reglatro de \Woluntades Antidpadas y 3 5us documen-
tos, tatto por parte de Ia propla cludadania como por pate de los prokshbnales que |3 atlenden.

En muchos ¢asos, ademas, el documento de voluntades anticdpadas 52 cemtra onlcamente en
delegar o Nombrar a un represantante legal para que tome 135 dedsbones poruno misma. Porello,
msulta Importante delimitar comectamente 135 funclones de 13 persona representants, 1@ que los
princlpales problemas o2 Intepretadon dela dedaraclén de wiuntades amtidpadas v del papel de
B persona representamte surgen cuando 1as Stuadones ¢lnlcas no han sldo preustas.

Es por lo que 52 hace necesana ura requladon por ley de |35 garantlas y1as libertades en el
proceso find de |3 vida.

Se trata deun derecho Importante en nuesra sodedad muiticuttural ydihwersa, en |3 cual exigten
numerosos alores, creendas ypriondades con respecto 3 13 muerte ya 1a manera de ententarse
3 ella,yes neczs3ario g@ramtiz aros todas ellos.

Seqon el articulo 13 del Extatuto de Autonomia de 13 Comunidad Autdnoma de BEuskad, es
competendda de 13 comunldad el desamollo legldativo via ejecuddn de |3 legisBcldn baslca del
Bstado en maena de sanldad Interor, 3sl como 13 organizaddn y adminigraclin, atales mes y
demtro de 2 termttorio, de todos los5enddos reladonados con dicha matera via wtda g2 13sins-
tuclones, entldades v Lndadones que actien en matea de sanldad.

Adermasde |3 Ley7/,2002, d2 12 dediclembre, de vountades attidpadasenel ambitode Iasani-
dad, especldmente en 1o que 3 = artlculo 3 5e refiere, 52 debe recorda ambién el ariculo 10.1
d2 13 Ley 341997, de 26 de |unlo, de Ordenaddn Sanitana de Eusadl, donde se recoge el animo
de potenclar, entre aros, el maximo respeto 3 lapersonalldad, dignidad umama e Intimidad d2 135
personas en sus reladones con 105 senddos sanitaros, v 13 obsenanda de B obllgaddn de eca-
tar el comsemimiento comespondlems, prewas 13s condldones necesanas de Informadon, as
oMo una progresva ampliadon de 13 capaddad de elecsldn de 13 dudadama sobre 105 5erddos
ylos profesonales sanitarios, Indulda 13 Infamadon predsa sobme 2Us derechos v obllgadones.
Todo lo cual resulta de plera gpllcaddn 3 13spersonNas que 52 encuentran en el otimo proceso de
2 vida, proundizando en el esplftu yenla nomaha.

Comsecuentemente, 3 N de garantizar de manera ekaha 1a plena dignidad de 13 persona
en el proceso Mal de |3 vida, 13 presente ley no solo extabiece v desamdla los derechos que le
Zslgten en egta Stuaclon, sine que amblen determina los deberes del personal aslgencld ysanl-
tarlo que alende alos padentes 135 paclentes durante este proceso, y atibuye un conjurto de
cbligadones a 135 Institudiones soclaks y sanitaras poblcas o privadas en orden de garamtizar
s derechos del padents.

Se regulan, de e=ta manera, 105 deberes de |3s prokslonales ylos profesonales del ambito
FEigenclal v sanitado encargados de |13 atenddn 3 personas ante & proceso Mal de 13 Wda en
b que serefiere 313 IMformadon del proceso, de 13 que deberd quedar constanda en su histora
dinlca, v 5 garamiz a el respeto de Bs prekrendas del paclerte en 13toma de decldones madl-
cas, 1@ 52 expesen £5tas 3 trawes del comsemimiento Informado o en forma de declaradon de
wiumades attldpadas, egabiecléndose en ambos ¢3505 criterlos mMNIMos paa |3 vAdorackin de
B capaddad o Incapaddad de hecho del padente, que pueds conllear 13 relathvie adon de dichas
prefernclas.
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Las Ingthucknes y organizadones de lcs ambios sanitato y socld adquleren una especlal
mlevancla en esta ley, por cuato son 13s garamtes ded gercldo del derecho ytrbutaras de un
conjurto de obligaclones respecto a 1a prowdon de serddos, mediante los cuales deberan garan-
tizar Ia adecuada aten:lon agstendal, Induyendo 13 atencldn de culdados pallatives de calldad v
equitaha, agstiendo agmismo alas Bmillas que acompafen al paclents en & proceso.

Esta ley atiende tamblén a3 Ia reguiadon de determinados derechos de espedal Importancla
en el proceso del inde 13 vida de 135 personas, asl como 13s gtuaclones clnlcas y agdstendales
Que ello conleva. Ad , esta Iey pletende concretar 1Ias hemamlemtas baslcas ¢ gamnna de dichos
derechos, ypara ello 52 @le de 13 Informaddon ciinlca, 42l consentimiento Infrmmado, de 13 toma
d2 dedslones por el paclerte, v dd documento de wluntades antidpadas en el caso de que Ia
persona 23 Incapaz de deddir por 9 misma.

En resumen, esta ley pretends Stuar a 135 padentes v los padentes en el centro de 1as reaclo-
nes ¢inlcas, 1@ que e5 13 propla persona 13 titular de sus derechos y qulen ha de quilar su proplo
proceso, e ura reflexdn conjurta con el personal aslstencld, tanto en lo relativo al uso d2 13
nformadon que les condeme como en |a toma de dedslones, debléndose respetar |as tomadas
por |a persona por suU propla wiuntad yde manera libre.

TITULO |

DISPOSICIONES GENERALES
Atlculo 1.—- Objeto.

Es objeto de e=ta ley requiarlos derechos que comesponden 3 135 personas en el proceso final
de 5U Wda yqaramiza el maxdmo respeto 3 2 libre wiluntad en 13 torma de dedskbnes que les
Jlecten.

Agimigmo, requla 1as cbligadones del personal agstendal vy sanitalo que R*lenda 3 es3s
personas ydefne s marcs de actuadon, ad como |asgarant as que deben propordonar 13sIins-
tuclones soclales vy sanitaras a 1o largo de dicho proceso.

Aticulo 2.— Acance y amblito de aplicaclon.

La presente leyes de aplicaclon en |a Comunidad Atdnoma del Pals Wasoo 3 todas aquelias
personas que en el proceso del firal de 5 Wda 52an agdstidas porel dgtems vass de saud v
ggema vasso de sendclos sodales.

lquamente, s2ra de aplicaddn a todas 135 personas responsables de |3 toma de dedsbnes
mlaclonadas con dicho proceso, 39 como al persoral aggtendal y sanitado Implicado en 13 3g5-
tenda 3 estas pasoras v 3 10s centros v organk adones tamto poblicos como privados que en
Buskadl ofrecen senidos rdaclorados con deha agstenda.

Asimismo, tamblén serd de aplicaddn 3 135 entldades asequradoras o mutudldades que, en
mlaclin con el objeto de |13 presate ley, offezean sus s2ndclos en |3 Comunidad Autdnoma del
Pals Nas00.

Aticulo 3.- Prindplos bagdoos.
Los prindplos baslcos de exta ley 50N 105 Squlentes:

3) G@ramtizar el respeto 3 13 dignidad de 13 persona en el poceso del al de su Wda.
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by mpulsa I3 libertad, 13 autonomia 13 volumtad de B persona, respetando sus d25e05, prio-
fdades yvalores, Bditando el dalogo yrefiexdn conjurta con & persond asgxendal y santano.

<) Salhaguardar|a mtimidad de |3 persona enkenmma yde su Bmilia o dlegados y 13 confidencla-
1dad de 1asInformadones madicas que deban redblr de acuerdo con |3 nommatha vigerte.,

d) Garamtizar 13 Iqualdad y B no discriminaddn de Bs personas en el proceso dg final d2 su
Wda 313 hora de redblr serddos del ambhito soclal o santario.

) Garamtizar que & rechazo o Imtemupclén d2 un dagndgtico, tratamiento o Informacldn por
wlumad de |3 propla persona no ¢aus3ra ningon perjuldo en su derecho 3 reclblr agstenda Inte-
Jal dd amblto 50ci3l 0 santaro en el proceso del nal d: =u vida.

T) Gaantizar el derecho de todas|as personas areclblr culdados palathwsimegrles yun trata-
miemto adecuado paa hacer frente 3 lossiMomas 19¢o0s y 3 bs problemas emodonales, sodales
yesprtuales consugtanclales 3 dcho procaso.

Q) Garamtiz a una atenclon sodosantana persondlz ada, atraves de 13 coordinadon v coopera-
ddn entre 66 siskemasde s3lud v de senidos sodales, velando por 13 continudad de culdadas.

h) Aender Iguaiments 3 aspectos practicos relativos 3 dichs proceso, como 13 ubleazlén del
ugar degldo por el o 13 paclente para redbiria atendon.

Aticulo 4.— Definldones.
Aekctos de egta ley, lossiguentes puntos 5e entenderan de 13 slqukente manera:

3) C3lldad de Wda: |13 satisfaccidn Indiidual, dadas unas condldones de wvida objetivas, de 135
necesdades witales, Nslcas iy reladonales de 135 personas, sobre |3 base d2 105 walores y creen-
¢ias proplos.

by Consemtimiento Informado: 13 confrmidad libre, wiuntana v consdente de un padents,
manikstada en el plens uso de =S facuttades despuss de redblr 13 Infomaddn adecuada, para
que t2nga lugar una actuaddn que afecta a = =3lud.

¢) Quldados pallathws: conjurto coordnado de Imernvenclones del ambito de 13 s3lud didgldo
da25de un enfoque Imegral 3 mejorar 13 calldad de Wda de |as personas enfenmas y sus Bmi-
135. Mizdiante [05 culdados palathos, 5e afontan los problemas derhados de una enkermedad o
Stuadon Inzurabie & Imewersble, por madio de |3 prewenddn v del allvio del sufimiento medants
B Idemifcadon, waloradon vy traamiento del dolor y otros simomas fislcos, pslcosocldes
e5pittuales.

d) Documento de wlunades anticdpadas: 52q0n 52 expresa en la Ley7/2002, de 12 de didem-
bre, de 135 wiluntades amiclpadas en el ambito de 13 sanldad, cualquer persona mayor 92 edad
Qe no haya 9do judidalmente Incgpacitada paa ello vy acte libremente ene derecho a3 manl-
faar s objethws wtales y vaores personales, 33 como 1asinstrucclon:es sobre sutraamiento,
que el personal madico o el equipo santario que le glendan respetaan cuando se encuentre en
una Ftuaclén enla que no le 5e3 podble expresa 2 wluntad. L3 manifestaclin de los objethws
wiales yvalores personales lene como N ayudar 3 respetar 135 Instrucdones y s2ndr de gma
para Ia toma d2 declgones dinicas llegado el momento. Admismo podra designar o o varlos
representantes para que 52an los Imerocutores valdos del médico o del equipo sanitario y Bcul-
tarles para nterpretar sus vaores e Instrucclones.
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2) Futlldad: Caractenstica atribulda 3 un tratamiento madico que s5e consldera Indll porque su
cbjethw de provesr un beneficdo d padente liene altas probatilldades de 13acasar.

Ty nternenddn en el ambito de |3 sanidad: toda actuadon reallzada con fines prewentlws, diag-
nosticos, terapauticos, rehablitadores o de Inwestiqadon, de conformidad con 1o dispuesto por
B legisiaclon basica scbre autonomia del pademts v de derechos yobligadones en materia de
nformaddn y documentadon cinlca.

) Umitaclon del eserzo terapeutico: 13 dedslon cinlca de no Inldar o retirar 1as medldas de
mamenimiento de |3 Wda cuando 52 perdbe una desproporchin entre estas ylos fNes aconsaquir.

h) Miedico responsable: profegonal que, de conbrmidad con lo dispuesto por 13 leglsBcldn
taslca sobre autonoma del paclente v de derechos v obligadones en maEteda de InbrmaEclon
y documentadion cnica, lene 3@ s cargy coordingr 13 Inhrmaclon v B agstenda santana del
paclerte o del usuaro, con el caacter de Interfocutor principal d&d mismo en todo lo refererte 3
= atencidn e Informaddn durante el proceso 3slagtencial, sin pefuiclo de 135 obllgaciones de oros
profesionales que partklpan en |as actuaclones agstendales.

1) Obstinaddon te@pautica: stuaddn en 13 que 3 una persona que 52 encuentra en gtuaclon
terminal o deagonia o akcta de unaenfamedad grawe e Incurable 52 le Inldan o mamienen meadl-
d3s de sopaorte wital u otras Imenencines carentes de wllldad dinica que onicamente prolongan
2 vid3 bladdglca Jn positilldades reales de mejora o recuper@cldn, slendo en consecuencla sus-
ceptibles de limitaclon.

| Personas que s& encuentran en el ial d2 5uU Wda: personas que presentan un proceso de
enfermadad avanzado, progresivio & Incurable por los medios tecnoldgleos exatentes, En posl-
tlldades razonabies de respuesta al ratamietto especifico v con presencla de simMom@Etadogla
ntensa, mutifactorial yecamblante, que condldona una Inestabliidad en I3 evoluddn de padents,
351 como un prondstico de Wda limitade 3 corto plxzo.

K) Aanificaddn amicpada de 13 atenddn: proceso reallzado de manera conuma con 105 pro-
®donales agdstendales que atlenden hablualmemnte al pademnte, difgdo 3 planifica 13 atenclon
Ltura en prewsidn del ¢caso de que una persona no tenga |13 capaddad de tomar sus proplasdecl-
dones, debldo 3 N3 enkrmeadad o legdn que le limite 13 Wda, Incluyendo educacldn, refexdon,
comunicackin y documentacldn sobre Bs consecuendas v posblildades de dikremes tratamien-
tos attematiws.

1) Represemtante: persona mayor d2 edad weapaz ,que da conszmimiento en mpresemtaddn de
atra persona, ras haber sdo desgnada mediante un documento de valuntades amiclpadas o, en
2 dekcto, en vitud de 135 dispodclones legales Wgemes en es2 amblito.

m) Sedaddn: adminigraclén deliberada de Gmmacos con el N de produdr una disminuzlon
nducka de I3 conclenda.

Sedadon pallaha:admnistraddn dellberada de BMTECS, N 135 dods y comblnadones raque-
fdas,para reducr 13 conclenda de un paslents con enkrmedad avare ada o terminal anto como
523 prediso para allvar adecladamente uno o MAs 9 tomas refractatos yoon s consemimiento
explicto, Impictto o delegado. Se trata de una sedaddn pAimata, que puede ser coMinua o Inter-
miterte, superficial o profunda.

Sedadon terminal: administraddn delberada de fanTaEcos para produdr una disTinudan pro-
unda, cominuada y prewvisblemente Imewersble d2 13 condenda enun padents cuya muerte se
prewé muy proxima, con 13 Imenclén del allvio de un sufrimients 1560 o pslcoldglco Indcanzable
con otras madidas, y con el consentimiento expicto, ImMpicito o dekgado del paclente.
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TITuLo N

DERECHOS DE LAS PERSONAS EM ELPROCESO DELFINAL DE SUNIDA

Aticulo S.— Derecho 313 nformaddn clnlea.

1.— 135 personasque 52 encuentran en el procaso del ind de su Wda, |13s que estén WnculBdas
3ellas porrazones Bmiliares o de hecho, yqulenestienen 13 responsablildad de tomar dedgdones
mlaclonadas con dicho proceso,tlenen el derecho 3 redblr |3 Informaddn dinica, sanitana vy ass-
tendal de manera comprensiblke v adecuada en los t&minoes prewstos en 13 legsiadon aplicable,
3 fin de awdares 3 toma es535 decldones de manera autdnoma. En general, 13 Inrmaclin se
dara werbamente, ademas de recogers:z en el higonal dinlco.

2.—-En el caso d2 que |35 personas prokslorsles d2l Ambito d2 13 sanldad Implicadas en 13 ags-
tenda a 13 persona en el proceso imal de s Wda le ofrez can expresamente @ Inbrmadan dinlca
v esta rechace wIumana ylibremente |3 Informaddn que 52 ke 1ba @ proporclonar, deberd respe-
tarse esa ded=on. En 105 ¢3505 N que fusse Necesano ransmitr 1a Inkrmazlon, 2 hara sobre
B bas: de |05 criterfos prewstos en 13 leglsiackin sobre autonomia del paclerte y de derechos v
cbllgaciones en matera de Infomadan y documentaddn dinica; 52 tramEMitiA 13 Inhmacldn a
5 personas vinculadas por mothos Bmiliares o de hecho,o, &N 5U €350, 3 |3 persona designada
COMO representate.

3.~ Qulen ogtenta |13 tulandad dd derecho 3 13 Inrmacldn ¢inlca es 1a MISTE persona que
2 encuemra en el proceso dd Mnal de =u Wda. Sinembargo, cuando dicha persona lo pemita o
cuando, 52q0n el critero de los profesonales que 13 agstan, carezea de capaddad para emtender
B Infomaddon 3 causa de suU estado 1900 0 paqukco, 5e podrad propordonar |13 Informaddn 3 13
persona representams deslgrada o 3 135 reladonadas con 13 persona enkermma por mothos aml-
lares o de hacho.

Aticulo 6.— Consertimiento paa 13toma de dedslones ybasado en 13 Inhrmaclin.

1.-Toda persona que se encuentre en el process del Nal de su Wda o toda persona encargada
d2 13 toma de dedslones reladonadas con &l tene derecho a que 52 respeten 1as dedsdones que
tome respecto 3 13s Imenvenclones que akcten a dicho proceso, tamto directamente como atra-
w5 del otorgamiento de una dedaradon de wiumades antldpadas u otro tipo de Ingtruccknes
previas prewstas en 13 nommetha vigente.,

2.~ B medico o 13 medco responsable, o en 20 ¢350 13 persona ante 13 que 52 otorgue el docu-
mento de voluntades amicdpadas, contribulran 3 que &5tas decldones 52 tomen tras un proceso
de comunicaclon y comersaclon.

3.—Toda Intenenckin reallzada en reladdon con estos procesos de gtenddon Imegral al nal de
B Wda exige el previo consentimiento libre, volumtaro e Informado de 13 parsona en cuesion.
Bste conszrmimiento podra s&r rewcado por escito en los té&minos de 13 leqlgaddn tasica en Ia
matena.

4.— En geneal, el consentimiento 5e dard werbalmente, ademas de recogese en el historal
dinico. Mo cbstame, deberd prestarse poresctto en ks casos de Imenenddn quininglea o proced]-
mientos diagnosticos yterapauticos Im@sores, i, en general, para 13 aplicadon de procedimientos
que suponen Mesgose Incomenientesde notorla y previsible repercusion negativa sobre 13 salud
013 caldad de Wda del paclents y cuando o requlera 13 nommatha Wgemts.
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Aricuo 7~ Derecho al mchazo delmenendones y ala adecuadonde los medos de soporte wial.

1.—Toda persona que s encuentre en el proceso del ind de su Wdatlene derecho a rect@zar
B Imenenddn popuesta, 3 pesarde que esto pueda poner en Mesgo su Wda.

B medico o 1a medico responsable 52 asequrara de que se rata de una dedslén tormada Ibre,
wlumana y consclememeante, tras un adeclado proceso de Informadon. Edte rechazo se deberd
recoger por escto v se INcorporard a 13 Histora enlca. S11a persona en.enTa no pueds fmaro,
¥ =uscrblrd un tesligo en su lLJar, 3 petielon &ng, ven el historial dinko 52 deberan recoger
tanto & Idertifcacon deltestigo como & motivo por el que |3 persona autora no puede frTTar.

2.—~Iguamenrte, |35 personas que seencuentren en elprocesodel Nal de suvida tlenen derecho
3 rewocar libremente y por esceto el consemimiento Informado dado con anterorddad, rehusando
una Imerencldn en particular, lo cual conllenara, necesariamente, 13 anuladdn de e=xa Imtenven-
don, Induywendo en suU ¢3so 13 adecuadon de los medios de soporte wital, aunque ello ponga en
fesqo |3 vida de |3 persona enkrmma. B el ¢350 de anuladdn del consamtimients basado en 13
nformmadion, deberd recogerse por escto.

3.— L3 negatha 3 redblr una Imtervenclon o tratamiento, o 13 deddon de Imerumpiios, no

pondra menoscabo alguno en 13 atencldn sanitara de otro tipo que se le dspense, especial-
mente en b rekerdo 313 destinada a pallar el sutimiento, alhvia el dolor y otros Fntomas yhacer

mas dgno ysopaortable el proceso Mal de U vida.
Atlculo 8.— Derecho 3 otorgar Nstrucelones prewas.

1.—Toda persona que e encuemtra en el proceso imal de su wvida tlene derecho 3 otorgar Ins-
trucclones previas mediante 13 comespondlente dedaraddn de wlumades amicpadas, en 13s
condldones egableddas en 13 Ley 72002, de 12 de dclembre, de voluntades amtidpadas en el
amblto de 13 sanldad, ydemas nomras aplicables.

2.— L3 decla@clon de woluntades amiclpadas no Inscrita en el Reglgro YWasoo de \oluntades
Anticpadas que 52 entreque en & centro sanitark donde su otorganmte 523 dendldo 52 recogera
en o historal cnlco del hospital o en el de agstenda sanitara badca de |13 persona enknmma,
en vitud g2 lo egtablecldo reglamentariamente, v el c2ntro o comunicaa a dicho registro, 3 los
efectos de s Inscrpddn.

3.— Las dedaradones de voumades antldpadas otorgadas ame notario o notana o ante el
undonaro o funclonaia o empleado poblizo encargado del Reglstro YWasco de “olumtades Amticl-
padas podran prever |3 comunicaclon gzl documento de wiumades antklpadas al centro sanitario
por el mismo notaio o responsable del reglstro, 3 los ekctos de U Nclugddn en |3 higona dinlca
del paclente que se encuentra en el proceso del imal de 5 Wda.

4.— L3as Ingucdones previas relathas al destino del cuerpo o de sus 4rganos ura wz lleqado
d falledmiento podran otorgarse tanto en 13 onma predsta para 13 dedaradon de wilumadesantl-
dpadas como atrawes de cualqulera de 13s rmas de testar reconocldas por el Derecho Chdl, en
B e de una dausua particular de cualquier tegtamento con efectos mortlscausa.

Mo obstante, 1as clausulas que recoln esta previsdn no resultaran akctadas por 13 Invaldez
que s2 derhe o2 13 Bita de adweraddn yelewackin 3 escitura pobllca prevsta respecto del testa-
mento otorgado en pelgro d2 muerte o hil buruko.

B notato o natara ame qulen s2 otorgue testamento que Induya exte tipo de clausulas deberd
natifcanas al Regstro Waso de \bluntades Amtkzlpadas, 3 los ekctosde U Inscripdon.
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Aticulo 9.— Persona represemtatte desdgnada en el documento de wiuntades antldpadas.

1.— Cuando en el documento de volumtades amidpadas se deslgne 3@ una persona represen-
tante, esta debera actuar slempre de manera que logre el mayor benefido y respeto 3 13 voluntad
de |3 persona representada. Bn cudquler ¢350, Wgllard el cumplimiento de 135 Instrucclon:s egta-
blecldas por ella en Iasshuadones dinkas d2scitas en 13 dedaradon.

2.- L3 prestadon del consemimiento por representaclon serd adecuada a 135 drounstandas v
proporcdionada a Bs necesldades que haya que atender, Sempre en Bvor del padente i con res-
peto 3@ su dignidad persoral, vAores U opdones wtdes recogldos en el documento de wiumtades
antlcipadas.

3.- Nduso en egxtes €as0s, el padents pariclpard en 13 medida de lo posble en 13 toma de
decldones a lo 1argo g2l proceso santaro. Sl el padents &5 una persona con discapaddad, se
ke ofreceran las meddas de apoyo pertinemes, Indulda 13 Inbrmacldn en Hrmatos adecuados,
dqulendo 135 reglas marcadas por el prinzlplo del diseflo pama todos, de maEnera que resuiten
accesbles v comprensities 3 135 personas con discapaddad, para Bvorecer que puedan prestar
por 2 | consemtimliento.

Aticulo 10 - B derecho de |aspersonasen Stuadon de Incapacldad atomar dedsones y 3 dar
2 comsemimiento basado en 13 Imformaddn.

1.— En el ambito de los amtefores articulos 6 v 7, 51 en opinldn del madico responsable de su
SElFencla |3 persona que s5e halla tajo atenddn santara se encuetra en Suaclin de incgpacl-
dad, tamto 13 responsablildad de reclbir 13 Inhrmacldn como 13 de dar o revocar el consemimento
tasado enla Infoamaddn recaerad sobre 135 dqulentes persoras, por ese onden:

a) La persona deslgnada atal ekcto en el documento de wiuntades amiclpadas.
b) Qulen osterte U represamtaclon legal.

¢) B odnwage o 13 pareja unlda con 13 persona enferma de oma exable en una reladon de
gfectiidad analog 313 conwqgal vy que vinlera convwlendo ¢on ella o que no hublera Iniclado un
proceso de sepaaclon o dhworelo.

d) Los familiares de grado Mas cercano, i dentro del mismo grado, el de mayer edad.
E) Bh otima Instancla, qulen deddan Ias auwnaadesjudlclzles.

2.— Bn el caso de |35 personas Incapacitadas judclalmente, 52 tendrd en cuema lo extablecldo
en 13 resoludidn judicld sobre Incgpactadon.

Cuando dicha resolucldn judidal no egtablezca lImkadones respecto 3 13 pregaclon dzl con-
semimiento, 13 determinaddn de 13 capaddad de hecho 52 reallzard por el madico responsable
conforme 3 lo prevsto en exa ley. Bl egte ¢3s0, 51 52 apreda 13 Incapaddad de hecho, 05 dere-
chosestableddosen el presente arllculo 52 gerceran de acuendo con lo dispuesto en el apatado
atericr.

3.— L3 gtuadén de Incapaddad no supondra ningon obstaculo paa que los paclemtes particl-
pen en el pmeeso de Inbrmaclin ytoma de decldones, slempre que asl lo penmita I3 esoluzlon
pdicld de Incapacitacdn, de un mado adeclado 3 2 gr@do de capaddad y comprenslon.

4.- B ejerdclo de 105 derechos de los paclentes que se encuzntren en Stuadon g2 Incapacl-
dad 52 hara sempre buscando s mMayor benefido yel respeto a su dignidad personal. Ala hora
de Imerpretar 13 wiumad de 13 persona enfenTa se tendran en cuenta sus deseos, manikstados
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previamemnte, 33 como 105 que supuestamente manifesan a en el hipot&ico caso de que actual-
memnte No estuviera Incapadtada.

Aticulo 11— Los derechos de 135 persoras menores.

1.— L35 personas menores de edad lenen derecho 3 redblir INhmaclon sobre U enkrmmedad y
s0brelas propuestaste@pauticas de Hrme adaptada a U edad ya su capaddad de comprenson.

2.—Ad=Iran 3 135 pesonas menomes en ex3 stuadon todos l0s derechos reconoddos en los
aticubs 133 21 dela Ley 32005, de 13 d2 febrero, de Aenddn v Protecclon a 13 nfancla v 13
Adolescenda. En particular,tamto g son hosphitdlzadas como sl no, 135 personasmenores de edad
que 52 encuentren en el proceso Nal de s Wdatendran derecho:

3) Aredblr Infomadon adaptada a s edad, madurez o desamalo memal v estado afectivo
ypsicoldgico, sobre el conjumto g2l tratamlento madco o de culdados paiathos al que 52 &5
somete 135 perspecthas posthas que exte otecs.

b) Aser @enddos, 3o en 13 recepddn como en el saquimiento, de manea Indwidwal v,en 1o
posiblke, slempre por el mismo equipo d2 profesonales.

c) Aegtar acompaados el maxmo tlempo posble, durame U pemmanencla en el hosplital, de
25 padres v mMadres o de |35 personas que los sustituyan, quienss no siiran como espedta-
dores pashos 5ino como elementos acivos d2 13 wida hospitalana o ssigtencla domidiiana, salvo
que elo pudera perjudicar u obatacullzar 13 Fpllcadon de 105 tratamientos opotunos.

dyAcomactar con sus padres ywmadres, o ¢on 135 personas que |05 sugituyan, en momentos
de tendon, para lo cud dispondran de los medlos adeclados.

&) Aser hosphtallzados, cuando 1o 5ean, junto 3 otros menores, por o que 5 ewtaa todo o
posiblke =0 hospitalizaddn entre personas adutas.

) Adisponer de loz3les adecuados que respondan 3 |Us necesldades en matera de culdados,
de educaddn yde Juego, de acuerdo con Iasnonmas oficlales de sequridad yaccesbllldad.

Q) A prosequir 4 formaclon escolar y 3 beneficlase de 13s enszfanzas de los maestnes ydel
materal didactico que 13s autoridades escolares pongan 3 su disposidon.

h)y Adisponer duante su permmanenda en el hosplal de Juguetes, lIbros, medos audiowswales
U otros recursos didadicos yde emtretenimiento adecuados a su edad.

1y Ala sequridad de redblr los cUdados predsos, INduso sl para ello Lera necesata |3 Intenven-
don de B Justida, en 105 cas05en que |05 padres y madres o 13 persona que 105 sUsttuna 5e 105
negaran, por r&ones rdlglosas, culturdes o cudesquiera otras, o no estueran en condlidones
d2 dar |05 pascs oportunos para hacer teme 3 13 neceskad, deblendo prewalecer en todos 105
cas0s el derecho 3 13 Wda va 13 Imegridad islca de 13 persona menor de edad.

3.- 5In perjuldo de lo dispuesto en el apartado amteror, cuando el padente menor de edad no
523 c3paz Imelectual nl emoclondmerte de comprender el alcance de 13 Intenvenddn, daa el
consemimieto el represemante legal del menor despuis de haber escuchado suU oplnidn S tlene
doce afos cumplldos. Cuando se trate de menores no INcgpaces nl Incapadtados, pero emancl-
pados o con dleds?ls aHos cumplidos, no cabe presar el consentimiento por representadon. Sin
embargo, en ¢350 de 3ctuaddn de grave Mesgo, 52900 el criterlo del facultathvo, 106 padres seran
nformados y 5uU oplnlén 52ratenlda en cuenta para 13toma de 13 dacl=don comespondlents.
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4.— Del mismo modo, 3agxiran a sus padres ymadres, wtores o quardadores leqalestodos 105
derechos reconoddos porla Ley 37205, de 13 de &brero, d2 Aencldn y Protecldn 3 13 ntancla
v1a Adolescencla, y en particular el derecho:

3) Aser Inbrmados acemra dd estado de salud del niffo, nifa o adolescente, Sn perfuldo del

derecho wndamental de estos OMMOs 3 U Intimidad en funcldn de su edad, extado afectho v
desamollo Intelectual.

b) Aser Infhrmados d2 135 pruebas de deteccldn o de tratamiento que 52 condders opotuno
Fplica alnifo, niffa o adaescente, va dar su conseTtimiento prevo para su redlz adon en loster-
minosprevstosen los apartados anterloms. BN ¢350 de que No prestaran su consantimiento, 5erd
B astoridad judicll, prewa prescrpelon Bcutatha, quien otorgard, en su caso, el consentimients,
primando sempre el dzrechd 313 wda v 3 13 s5alud de 13 persona menor de edad.

Aticulo 12.— Derecho de Bs personas a redblr culdados pallathws Integraes v 3 eleqir el lugar
donde desean reclblfos.

1.— L3s personas que s5e encuentren en el proceso del find de su Wda tenen derecho 3 reclblr
culdados palathwsimtegrales decalldad adecuadosa 13 comple|dad de 13 Stuaclon que padecan,
nclulda 1a s2dachn.

2.— B objethw tergpautico de extos culdados es mitlga el posble sutimiento, el dolor y otros
dnmomas frecuentes en el tempo de morr, mejorando su calldad de Wda, con respeto 3 2 slgema
de creendas, prekrendas yvalores. L3 atenddn se@ extensitie, en sumadlda,a 135 personas a
d13s Wnculadas, ypodra abarcar Incluso los momentos posteriores d Blledmlento de B persona
enferma, duramte el proceso de duelo.

3.- Los culdados pallathvies s podran prestar 3 13 persona que 52 encuentre en el proceso
mal d2 5uwida en el domidllo o en |3 resldencla o camro santaro en que 523 Ingresado, e=ta-
tleclendo, sl fuera preclso, 105 Mecanismos Necesanos pam@ garattizar B contiruldad asistenclal
v B8 coordinaddn con otros recursos vy de acuerdo con 105 protocolos establkcldos por &l slsema
@500 de s3ud yel Sstems vasco de s2nddos sodales en condlclones de equidad.

Aticulo 13.— Derecho 313 Imtimidad, privaddad y confidendalldad.

1.—-1l3as persoras que se encuentren en 2| procaso de al g2 =u Wdatlenen derecho 3 que 5e
culde su Imtimidad personal amde que todos los datos redatlwos 3 13 aggencla santara gQocen
@2 protecclon.

2.~ ualmente, Bs5 personas a lasque 52 refiere egte arllculo que se encuentren hospializadas
tendran derecho:

a) Aegtar acompaiadas, durante s permanenda en el hosplal, por aquelbs famillares o per-
s0nas dlegqadas de U elecddn el MAxIMo tlempo posble, Slvo que ello pudlera perudicar u
cbstacullzar 13 aplicackn de 105 tratamientos oportunos.

by Acomadtar con su represemante u otros famlliaes o allegados, para lo cual dspondran de
s medlos adecuados.

¢) Al3s personas que deban s&F atendldas en négimen da hosphtalizaclén s2 les procurara tacl-
Itaruna mEbitadion de uso Indivdual v un espado 1Mtimo donde compartr sus OMMos momentos
©ON 135 personasde 2 elecelon v que en e Ingtate 13 acompafen.
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TITULD Il

OBLIGACIONES DE LAS PERSONAS PROFESIONALES DEL AWBITO DE LA
SANIDAD QUE DANMN ASISTENCIAEN EL PROCESD DEL FINAL DE LANDA,

Aticulo 14.— Obligadonesen tomo 3 13 Inhrmaddn dinlca.

1i-8 personal medco gamrmzara & derecho 3 13 Intrmmadon. ODITEQ)OHUG 3 la madica o
madlco responsable coordinar 13 Informadon vl3a aslgencla santtara del padents o dd uswaro,
actuando como =U Imterocutor pnndpal en todo o referente 3 su Jtenddn e Informadon duante
o proceso adgendal, gammlz ando =l cunpllrnemo del derecho del paeleme 3 redblr Infoma-
on, de conbrmidad con lo dspuesto porla leglsiadon basica sobre autonoma dd paclente y de
derechos VOD“@ClOI‘ES en matera d2 Infomadon ydocurnentaclon clnlca, gn peqUOlo 32 135
oongaclones de otros proksdonales que paricdpan en 13s actuadones aggendales.

Los profesionales santaros estan obligados a dejar constanda en 13 historia dinlea de 1a nfor-
madon proporcdonada a los padentes.

2.— L35 personas profesdonales del ambhto de |3 asigencla que aplican ura tecnlca concreta o
procedimiento esped fico al packnte tendran esponsablidad del mismo caracter en & proceso de
nformaddn relativo 3 dehatecnlca, bap 13 superdslon del madico responsable.

Aticulo 15~ Obdllgadones en tomo 313 toma de decldones dinkas vy proporclondldad de 1as
medidas ter@pauticas.

1.— B8 medico 0 medica responsable, antes de proponer una Intervenddn del amblto santano
que tenga trascendenda en rdacldn con persoras que 5e encuentran en el proceso final de su
Wda, debera asequrase de que dicha Intenenddn &5 contorme con B practica ¢iinlca adecuada
via lex artls. BEn ese semido, debera emitir ura resoluddon clinlca basandose en:

a) 13 evdenda clertifica dsporible.
b) Su experenzia.
¢) L3 stuaddn cinlca, gravedad y prondstico de |3 persona akctada.

d) Los deseos previamente expresados por el pademts, en el mamo de una planifzadon antl-
dpada g B &enddn o por medlo de una declaraddn de wilumades antldpadas u otro tipo de
nstrucclones prewas.

Una wez que en |a menzlonada resoluddn dinlca 52 conduya que resulta necesara una Inter-
wenddn del ambhito sanitark, 52 requerra & consentimiento Inormmado libre v volumtaro de |3
persona Imeresada, en el modo estableddo en es3 ley

2.~ na vez setome 13 declgdn que se3 procedente en |3 onma previsa en ex3 ey, todas|as
personas prokeskonales Implicadas deberan respetana, en 13 manera extableclda en extaley yen
Bs nommas que 135 desamollen, especlamente en cuanto 52 puedan werimplicadas Iascreenclas,
prondades yalores Wtales de 13 parsona enfenma. Entodo ¢aso, no Impondran ningdn critero de
actuaddn tasado en s creenclas o condczlones personales, rellglosas o Nlesdieas.

Aticulo 16.— Cumplimientos entomo 3 1asinstrucclones prewas otorgadas.

1.— Los profegdonales y 135 prokdonales sanitaros en su ambhlto de actuaclon, 351 como el
madico o 13 madicy msponsable de |3 atencldn 3 135 personas en & proceso inal de su Wda,
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35e50raran sobre 135 venta)as de recurmir a 13 planificaddn antklpada de 13 atenddn, Indulda, en
particular, 13 positllldad de atorgar dedaradones d2 wluntad antidpada.

2.—Antes de llevar 3 cabo una Imernenddn de espedal resgo o rascendencia, 13s personas
profedonales del amblo santarno responsables de |3 aslgencl 3 135 personas en el proceso del
™nal de s5u wida extaran obliadas a comproba 9 =Us padentes tlenen hecha una dedarackin de
wlumades antklpadas o han otorgado algon otro tipo de Ingtucddn prewa, v, en ¢aso afrma-
thw, consuitar su contenldo entodos 105 c3s05 en que 3s] 513 previgto en 13 ley, particulammente
cuando 13 persona aslxlida 52 encuentre en una skuadon de Incapacldad de hecho.

3.~ Cuando |13 persona en el proceso nal de 32U Wda, directamemte o por medo de una dacla-
raclon de wilumadesanticdpadas u otro tipo de InFucdones preuas.na;a expresado s voluttad
en los terminos de s aticuos 6 1)'?. 135 pesomas profeslonaes del ambito santario respetaran
dchas Ingrucdones vlos vaores witales en d13s expresados, en |3 manea extabkclda en exa
kyyenla Ley 742002, de 12 de delembre, yen |asnonmas que Ias desamollan.

Aticulo 17 = Obligadones con respecto 3 135 personas que pueden encontrarse en Stuaclon
32 Incapaddad de hecho.

1.—Sera  madico 0 madica responsable quien, de confrmidad con 1o dispuesto en esta ley,
deberd walorar en todo momento 3 13 persona as=ida 52 encuentra en Stuaclon de capacldad
Imitada o dsminulda v 43 dicha situadon le Implde tomar deddgones pord misTa.

2.- Para egtablecer |3 exstenda de una Stuadon de Incapaddad de hecho, 52 exaluaran los
tctores que s2 condderen madicaments adecuados, slendo necesarto \alorar, enre otros, 105
dqulentes:

3) 5113 persona siidatiens difcutades pa@ comprender I3Informadon que s2 le propordona.
b Sl intedorz 3 emyneaments 13 mendonada INbmadon &n &l proceso de toma d: dzclsones.
¢) Sl hace un uso 10gco de 13 Informadon &n &l proceso de toma de dedslones.

d) 51 52 equiwca 3 13 hora de captar 135 supuestas consecuendas de 1as difintas posbliidades.
&) § 3l a3l logra tormar una declson o comunlcana.

3.-AM de llevar 3 cabo |3 waloradion de 13 capaddad o Incapaddad de hecho, el madico o
medica responsable podra salchar 13 opnlon de otros profeslondes drectamente implicadosen 13
FElencla a 1a persona y de madicos espedallstas. ASmismo, 52 podrd consultar 3 I35 personas
dlegqadas yquerldas, 3 in de comsequrr [a mejor Informacdion positie.

4.- L3 aloraddn efectuada por el medizo o0 médea responsable, en todo ¢350, quedard sujeta
ala posbliidad de una posterior rewsion judicld, blen con ocagon del procedmierto de Incapacl-
t3cidn que pueda Inldars: a resutas de lo prewisto en esta ley, blen a resultas del amparo [udiclal
que pueda sollcitar el proplo paclerte, por el cauce procesd que 523 pertineme, conbrme 3 suU
derecho Lndamemtal 3 I3 tutela judidal.

$.—Una vez egktableclda |3 exstenda de una stuaddn de Incapaddad de hecho, elmadco o
madica responsable debera dejar congancia de ello en el historial dinco W, en | @s0, recoger
Zsimiamo en dicho historial los datos de quen waya a actuar como representante de |a persona
hcapaclmaa, aenpre segnn 1as condldonesestableddas en el arficulo 10 de i3 preseme Iey:
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TITULO IV

GARANTIAS OFRECIDAS POR LOS CENTROS E INSTTUCIONES SOCIOSANITARIAS

Aticulo 183.— Garamlas de 05 derechos de |35 persoras 3asstidas.

1.— Tenlendo en cuenta 13 planificaddn general de los senddos v pregtadones del sisema
W@sc0 de 53lud yel sistema wasco de senddos 50dales, 13s adminstradones santanas y sockhsa-
ntaras, centros poblicos v priwados ydemas Ingtudones recogldasen el ariculo 2 de B presamnte
ky deberan qaramtizar que 52 da curmplimiento 3 los derechos estableddos en U ttulo |,

2.~ L3 Inghuddn responsable d2 13 atenddn direda 3 135 personas deberd comar con o5
medIis necesanos para garamtiz a el cumplimlento de bs derechos recogldosen &5t3 ley.

Aticulo 19.- Coordinadon de servchs y medidas de apoye.

1.— Lasadminstradones vl centros e Ingditudones dzl ambito sanitario encauzaran v qaran-
tizaran I3 awda a los familiares en el poceso del inal de 13 Wda; asimismo, coordinaran dcha
Jyuda con lasmeddas aggtendalesnecesanas para ofecer 3 13 persona enkmma una aslsencla
de calldad, espedalmemnts en 13 0lMa B3se de 13 Wda.

2. -Aestos ekectos de planificaddn de ambos d=kemas, 52 condderara que 135 personas en 2|
proceso Nal de su Wda congtituyen un colectivo paticulammente susceptible d2 ser atendldo en el
marco g2 13 atenddn sodosanitaria, conforme a3 o dispuesto en e=kta ley yen 13 Ley 122008, de
S de didembre, de Sendclos SocBles.

3.~ L3 cooperaddn ycoordimaclon en el ambito sodosanitano 3 la que 52 reflere el apartado 1
atteror 52 desenwlverd en los tirminos del ariculo 45 de |13 Ley 12/2003, de S de didembre,
g2 Senddos Sodales, blen madiante 13 aricuacion de una cartera de senidos sockhsantaros u
aras tonmuias o Instrumentos que gararticen 13 Idoneldad de |3 atencldn, blen mediante serddos
sodosanittaios emendldos como agregados de pregaclones Induldasen 13s respecthas canteras
del gxtema so0clal ydel sanitaro, sl blen aplicadas de formma simultanea, coominada y esable.
B exte semtido, 105 senidos sodales vlos s2ndcks santtaros, aldada o conjumamente, podran
congtulr dispositiws exclushameante soclosanitarios, asl como unldades esped ficamente s0clo-
=antanas Insertas en digposthos o establedmientos de caracter mas ampllo.

Aticulo 2. Apoyo 3la Bmilia v 3 135 personas culdadoras.

1.— En el marco de 13 planificaddn general del dstema vascd de s3lud yel Sxema @50 de
sendcddos s0dales, 1as organizadones saitanas v 105 c2ntros & Ingttudones soclosantanas pro-
curaran adiitarlos medlos pertinentss para que los milares o allegados y quienes cudan de 13
persona que se encuentra en el proceso del al de su wida puedan redbir, 3nto en el domiclio
g2 |3 persona enfema como &n 105 centros santanos o de senddos socldes, awda espedica v
oo para 13 persona que 52 encuentr@ &n &l proceso del imal de U Wda.

2.—-En los mismos tenminos, una w2 produdda 13 muerte, 135 organizaclones santaras ylos
cemros e Inghudones soclosanitaras faclitaran 3 esas mignas personas el acces0 3 un apoyo
megrd al duelo, qaramtizando 13 comtinudad asgxendal v 13 coordinaddon emtre diferentes recur-
505 500053ntanos, de acuerdo con 105 pratocolos estableddos por el slgema wa@sco de s3lud yel
datems vass de sendclos sodales.

3.- Asolicitud de |35 persoras atendldas, sus represenmanss o 2us famillarss v dlegados, 105
c2Mros e Inghucknes santaias faclitaran el asces0 de qulenss puedan brindar apoyo espiftual
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a @5 msmas, en Lnddn de sus concdones y creendas, v wiglaran que, en todo ¢aso, estas
personas no obsruyen 1as practlcas dd equipo s3nitaro o sodosantaro.

Aticulo 21 — Permmanenda de 135 personas que se encuentran en el proceso del iNal de s wvida
e hatitadones ndhviduales.

1.—L3s adminstradones, camros e Instituclones competentes procuraran faditar una habhta-
ddn Indvidud 3 B5 personasque, encomrandose en el proceso del Nal de su wvida, han de reclbir
SElencla en régimen de hosphitaizadon, a fin de garamtiza 13 comodidad e Intimidad requendas
por 24 estado de s53lud.

2.-Tamblen podrd parmanecer &n todo momento, jurto 3 13 persona enfema, un familiar o una
persona alegada. L3s habiacknes deberan comtar ¢on un moblliaro adecuado pam@ &l descanso
g2 13 persona que 3ywda en ese momento, y amblén 52 garartizard 13 Impleza y1as dietas, en
caso nzcesaro.

TITULOD Y

INFRACCIONES ¥ SANCIONES

Aticulo 22— REgimen sandonador.

B Inzumplimiento de 135 obllgacdones o prohibldones estableddas en e=ta ley, as] como 13 pri-
\a@cdon de los derechos estableddos en ella, s2ran sandonados de conformidad con 1o prevsto en
B Ley 851997, de 26 de Junlo, de Ordenaddn Santana de Buskadl, ydemas legidaddn aplicable,
=n peruldo de 135 responsablildades clhles, penales o de otro orden que puedan concumr v, en
partlcular, En perjuldo de 13 responsablildad disdplinana en que, de conformidad, entre otras, con
B Ley 6519339, de 6 de |ulo, de |3 Funddn PONICca “a5:3, via Ley 8572003, de 16 de didembre, del
Bstatuto Marco del personal egtautano de l0ssenddos de saud, puedan Incurmrlos prokslorales
d2l ambito s0cal y sanitario Induldos en el ambito de aplicaclin de egta ley.

DISPOSICIONES ADICIONALES

PAimera.— ncluslon de senddos en |3 cartera de prexadones santtanas del dsterma.

B Goblemo %85c0, 2N &l marco de 13 actuallzaddn del Plan de Salud de Buskadl ya propuesta
del drgano superor responsable en mateda de salud, INclura en |3 cartera de pregtaclones sanl-
tarias del slgtema 105 5enddos y prestadones necesanas para dar cumplimients 3 Bs prevsones
de esta ley, con espedal atenclén 3 B prestadion de cudados pallathvos Integrales &n 105 t2minos
previstos por el arficulo 12, hablitando atal efecto los recurses Nanderos, NUMEN0S Y MEteales
qQue 52an pertinemtes.

Sequnda.— Exudlo sobre el grado de curmplimiento de lo estableddo en eg3 ley

B deparamemnto competents en maena de salud, dentro del pla2 o de dos aflos, deberd redizar
un estudio sobre el grado de cumplimiento de lo estableddo en eg3 ky, en espedal en 1o que
condeme al nhel de satisBeddn mostrado porla cludadania de 13 Comunidad Autdnoma del Pals
%850, B mendonado egtudlo 52 actuallzara blenalmemntz, 3 N de poder evalua con regqulardad
B aplicaddn ylos ekctos de |3 presente ley

Tercera — Promoclin del conodmlento de |3 ley

B departamento competente en matera de saud promowera o conocimlento, entre los duda-
danos v dudadanas del Pals “Was5c0, de |05 derechos previatos en &513 ley y de 135 wemdas de
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mcumr 3 los Ingrumemntos hablitados para 13 planificaclon anticdpada de 13 &enddn, Indulda en
particularia positilidad de otorgar dedaradones de wluntades amicdpadas.

Cuata .~ Formmadon de los proksiorales sanitaios en matera de culdados pallalws.

Los deparamentos competentes en matera de salud v educacldin Impulsaran ywelaran por 13
rmadon sobre culdados pallathws paa qaantizar el desamllo de exta ley

Quirma.— hvexigacldn en culdados pallathws.

Los deparamentos competentes en materda de Investigackdn ys3lud potendaran I3 Inmwesiga-
don yla Innowacldn en el amblto de los culdados palathwsen el Inal de 13 Wda como hamamienta
de mejora de |13 calldad ag=gtendal, conuna Waon Imegral e Imegrada de 05 equipds.

DISPOSICIONTRANSITORLA. - Consuta al Reglsro de \wblumades Antklpadas.

B departamento competente en matena de saud dispondra losmediosnecesaros para que 13s
declaraclones de wilumades anticlpadas exigentes en |3 Comunidad Auténoma del Pals Wasco
puedan consutarse por el personal madico que alenda 3 |13 persona en el Nal de su Wda directa-
memte desde & higoralcinlco Informaizado, tarto enlos centros de s3ludcomo enloshosplales,
dempre mattenkndo 13 neces3ara comdendalldad acenca de extos datos.

Hasa que el contenko de 13 dedaraddn de vountades amidpadas se Induya en el historal ol -
nco,en |3 foma previgta en el apartado amteror 0 segon 1o previgto en el articuo 3 de |13 presante
ky, el personal responsable de B atenddn 3 Bs personas que 52 encuentren en proceso del inal
de 20 vida exktara obllgado a consultar el Reglstro de \olumtades Amticpadas de foma preva a 1a
torma de deckslones dinlcas de especlal nesqo o trascendenda, o en aquellos ¢3505 en que ello
wnga exqldo porla Inzapaddad legal o natural ddd pademnts.

DISPOSICION FINAL-‘Agenda.

Esta Ley entrard en Wgoren un plazo de tres meses desde su publicaddn en el Bolein ONclal
del PAs N\asc0.

Por comslgulente, ordeno atodos 105 dudadanos v dudadanas de Euskadl, particulares yauto-
ndades, que I3 guarden y hagan guarda.

“torla-Gastedz , 3 11 de Jullo de 2016,

B Lehendakan,
INIGO URKULLU RENTERLA.
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ANEXO 8: RESULTADOS 1R PERIODO (7 PRIMEROS MESES)

116
Excluidos 29
Incluidos 87
EPOCA 1
FALLECIDOS 116
INCLUIDOS 87
EXCLUIDOS por: 29
- No cumplir criterios 17
- Fallecimiento antes de atenciéon por MR 12

- Excluidos del estudio: por no cumplir los criterios establecidos en el cuaderno de campo (cuestionario C1) o por
ocurrir el fallecimiento antes de llegar a ser atendidos por el médico responsable (MR) (fin de semana, festivos).

EPOCA 1: infeccidn respiratoria (4), neumonia (3), parada cardiorespiratoria en pacientes con shock hipovolémico y
con fractura de pelvis (2), bronquitis aguda, vasculitis sistémica, meningitis por S.pneumoniae, hemorragia aguda
etiologia no filiada, ACV vertebrobasilar agudo, encefalopatia toxica-alcohdlica, angor intestinal, insuficiencia cardiaca.

Se realizan 2 autopsias.

- Edad (afios): mediana 87

EDAD (afios) EPOCA 1
<65 4 (4,6%)
65-80 19 (21,8%)
>80 64 (73,6%)
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- Sexo:

SEXO EPOCA 1
HOMBRES 43 (49,4%)
MUJERES 44 (50,6%)

- Dias de ingreso: mediana 6 (1-27)

- N2 ingresos previos en el Gltimo afio: mediana 1 (0-5)

N2 INGRESOS EPOCA 1
0 39 (44,9%)
1 24 (27,6%)
2 12 (13,8%)
3 6 (6,9%)
4 3 (3,4%)
5 3 (3,4%)

- N2 asistencias en el S.Urgencias sin ingreso en el Ultimo afio: mediana 0 (0-34)

Ne URGENCIAS TOTALES
0 51 (58,7%)
1 18 (20,7%)
2 6 (6,9%)
3 5 (5,8%)
4 4 (4,6%)
5 1(1,1%)
6 1(1,1%)
34 1(1,1%)

- En el 100% de los casos, en ambas épocas, no nos sorprende que los pacientes muriesen en los 12 meses siguientes

al presente ingreso hospitalario, y consideramos que el 100% necesitan tratamiento paliativo en la actualidad.
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- Solicitud por parte del paciente o sus familiares de tratamiento paliativo exclusivo/let/rechazo de tratamiento

Sl NO

curativo.
SOLICITUD LET EPOCA 1
T [
NO 71 (81,6%)
INSTITUCIONALIZADO

REPRESENTANTE EXPLICITO

43 (49,4%) 44 (50,6%)

SE REALIZO LET

- INTERVINO PACIENTE

6 (8%) 69 (92%)

- INTERVINO ALLEGADO

ONR REGISTRADA

40 (46%) 47 (54%)

ACOMPANAMIENTO FAMILIAR

HABITACION INDIVIDUAL

37 (42,5%) 50 (57,5%)

ASISTENCIAL ESPIRITUAL

SE CONSULTO SI TENIA DVA

6 (6,9%) 81 (93,1%)

DRANE
1 17 (39,5%)
2 25 (58,1%)
3 1(2,3%)
CONOCIA PRONGSTICO
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- Clinica que motivo su ingreso:

CLINICA AL INGRESO EPOCA 1
Disnea 56 (64,36%)
Neurolégica 41 (47,12%)
Sd. General 37 (42,52%)
Digestiva 36 (41,37%)
Encam/UPP 27 (31,03%)
Dolor 20 (22,98%)
Otros 6 (6,89%)

- SELECCION PACIENTES ECEA. Motivo principal que condiciona prondstico limitado:

MOTIVO CONDICIONANTE DE ECEA EPOCA 1
Demencia 20 (22,99%)
Indicadores clinicos severidad/progresion 19 (21,84%)
Enfermedad cardiaca crénica 14 (16,09%)
Enfermedad oncoldgica 10 (11,50%)
Enfermedad neuroldgica excepto demencia 9 (10,34%)
Enfermedad renal crénica grave 8 (9,20%)
Enfermedad pulmonar crénica 4 (4,60%)
Enfermedad hepatica grave 3 (3,44%)

- Tiempo de evolucion de enfermedad que condiciona prondstico limitado (meses): mediana 48 (1-480)

TIEMPO EVOLUCION ENFERMEDAD (meses) EPOCA 1
Enfermedad pulmonar crénica 150
Enfermedad cardiaca crénica 96
Enfermedad hepatica grave 84
Demencia 60
Enfermedad renal crénica grave 60
Enfermedad neuroldgica excepto demencia 24
Indicadores clinicos severidad/progresién 9
Enfermedad oncoldgica 3,5
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- Se identificé la situacién de ECEA durante el ingreso (dfas): mediana 1°

IDENTIFICACION ECEA

EPOCA 1

12 Dia 49 (56,3%)
29-72 Dia 30 (34,5%)
> 72 Dia 7 (8%)
No se identificé 1(1,2%)

- Argumentos empleados para ello a la hora de clasificar la ECEA:

ARGUMENTOS PARA CLASIFICAR ECEA

EPOCA 1

Calidad vida segun médico

85 (97,70%)

Evolucion de la enfermedad

83 (95,40%)

Comorbilidad

48 (55,17%)

Calidad vida segun familiares

41 (47,13%)

Refractariedad terapéutica

28 (32,18%)

Resultados de pruebas diagnodsticas

23 (26,44%)

Calidad vida segun paciente

12 (13,79%)

Edad

8 (9,19%)

- Existe anotacion expresa en la historia clinica de si se les informa de ECEA o equivalente:

SE INFORMA DE ECEA PACIENTE FAMILIA
si 8(9,2%) 84 (96,6%)
NO 79 (90,8%) 3 (3,4%)

- Existe anotacidn expresa en la historia clinica de las preferencias del paciente sobre cuidados a realizar:

PREFERENCIAS PACIENTE

EPOCA 1

Sl

17 (19,5%)

NO

70 (80,5%)
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SEDACION TERMINAL

SEDACION TERMINAL EPOCA 1
Si 47 (54%)
NO 40 (46%)

- El consentimiento fue otorgado por:

CONSENTIMIENTO EPOCA 1
PACIENTE 5 (10,64%)
ALLEGADO 40 (85,10%)
DECISION MEDICO 2 (4,26%)

- Fue indicada por el médico:

INDICADA POR MEDICO EPOCA 1
RESPONSABLE 39 (83%)
DE GUARDIA 8 (17%)

- Clinica refractaria que lo generé:

CLINICA REFRACTARIA EPOCA 1
Disnea 38 (80,85%)
Neurolégica 33 (70,21%)
Dolor 15 (31,91%)
Circulatorio 13 (27,66%)
Otros 7 (14,89%)
Yatrogenia 0

- Existia registro de plan de cuidados de enfermeria:

PLAN CUIDADOS EPOCA 1
si 3 (6,4%)
NO 44 (93,6%)
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- La decisidn de sedacion terminal fue compartida con el equipo:

DECISION COMPARTIDA EPOCA 1
si 3 (6,4%)
NO 44 (93,6%)

- Duracién (horas): mediana 20

DURACION (HORAS)

EPOCA 1

<24 24 (51,1%)
24-72 22 (46,8%)
>72 1(2,1%)
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ANEXO 9: APROBACION DEL COMITE DE INVESTIGACION CLINICA OSI BILBAO BASURTO

DE: DR. ANTONIO ESCOBAR MARTINEZ
SECRETARIO. CEIC HOSPITAL UNIVERSITARIO BASURTO

A: Dra. GOIZALDE SOLANO ITURRI
HOSPITAL UNIVERSITARIO BASURTO
OSI BILBAO BASURTO. MEDICINA INTERNA

Bilbao, 8 de abril de 2019

Estimada Dra. SOLANO:

Le comunicamos que en la reunién del Comité Etico de Investigacién Clinica
(CEIC) celebrada el dia 20 de marzo de 2019, analizada la documentacién
presentada y resultas las aclaraciones solcitadas, ha sido aprobado para su
realizaciéon en la OSI BILBAO BASURTO el estudio titulado:

ENFERMEDAD CRONICA EVOLUTIVA AVANZADA
CON PRONOSTICO DE VIDA LIMITADO.
ULTIMOS DIAS DE VIDA EN UN SERVICIO DE MEDICINA INTERNA
DE UN HOSPITAL TERCIARIO UNIVERSITARIO

INFORME FAVORABLE

INVESTIGADORA PRINCIPAL
Dra. GOIZALDE SOLANO ITURRI
HOSPITAL UNIVERSITARIO BASURTO. OSI BILBAO BASURTO.
SERVICIO DE MEDICINA INTERNA

& : — S

Fdo.: Dr."’A‘nténio Escobar Martinez’

. SECREJARIO"
- CEIC OSI BILBAO

-
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ANEXO 11: ABREVIATURAS

ABD: aurretiazko borondateen dokumentua

ACV: accidente cerebrovascular

AD: advance directive

BMZ: Barne-medikuntza Zerbitzua

CC: cuaderno de campo

CCOMS-ICOQ@:Centro Colaborador de la Organizacién Mundial de la Salud-Instituto Catalan de Oncologia
CSIC: Consejo Superior de Investigaciones Cientificas
CV: calidad de vida

DECS: descriptores en Ciencias de la Salud

DNR: do not resucitate

DVA: documento voluntades anticipadas

EACD: evolutionary advanced chronic disease
EBA: ez berpizteko agindua

ECEA: enfermedad crénica evolutiva avanzada
EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica
ETM: esfortzu terapeutikoaren mugaketa

GAZ2E: grupo A 22 época

GB2E: grupo B 22 época

GKEA: gaixotasun kroniko ebolutibo aurreratua
IBECS: indice Bibliografico Espafiol de Ciencia de la Salud
IME: Indice Médico Espafiol

LET: limitacion del esfuerzo terapéutico

LTE: limitation of the therapeutic effort

MEC: miniexamen cognoscitivo

MEDES: Medicina en Espafiol

MESH: Medical Subject Headings

MIR: médico interno residente

MR: médico responsable

MSC: Ministerio de Sanidad y Consumo

NECPAL: Necesidades Paliativas

NYHA: New York Heart Association

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

ONR: orden de no reanimacién

OSI: Organizacion Sanitaria Integrada

OSTEBA: Osasun Teknologien Ebaluazioa

SIDA: sindrome de inmunodeficiencia adquirida
SIGN: Scottish Intercollegiate Guidelines Network
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SMI: Servicio de Medicina Interna

SNS: Sistema Nacional de Salud

ST: sedacion terminal

TAC: tomografia axial computerizada

UCI: unidad de cuidados intensivos

UNESCO: United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization
UPP: Ulceras por presiéon
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