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INTRODUCCION.

1.1. LA ASISTENCIA AL FINAL DE LA VIDA.

El crecimiento en cuidados especializados, la creacion de nuevos
tratamientos y el énfasis en la curacion y la rehabilitacién, han
transformado la realidad de los servicios de salud, con retos de gran calado
social derivados de la toma de decisiones en personas en situacion terminal.
Ante esta realidad, la ética de las decisiones al final de la vida constituye
uno de los problemas mas importantes en la atencidn a pacientes
moribundos. Cuando la muerte va acompafada de dudas, incomprensién,
dolor, inaccion en los profesionales, rigidez en los procedimientos para
adaptarse a las necesidades de la persona moribunda, y acontece como un
suceso de deterioro progresivo y pérdida de la adaptaciéon, morir en paz y
con dignidad se convierte en un objetivo complejo, ambicioso y en muchos
casos en un objetivo malogrado. Ademas, los grandes avances tecnoldgicos
han hecho que la medicina moderna nos proporcione algunas formas de
morir que pueden ser muy angustiosas. La toma de decisiones paliativas
debe ir encaminada a establecer un proceso que no acelere la llegada de la
muerte ni la posponga, y ofrezca un sistema de apoyo a los pacientes y a la

familia.

Ahora bien, para llevar a cabo un modelo de atencién factible que
responda a las necesidades de todos los implicados, équé actuaciones lleva
a cabo el personal sanitario para proporcionar una atencién de calidad
cuando la muerte es inmediata e inevitable, y bajo qué aspectos éticos y
que normativa juridica desarrollan el ejercicio de su profesion? Concebir la
muerte como una muerte digna y el derecho a morir con dignidad requiere
de un consenso entre los pacientes y sus familiares, los profesionales y la

sociedad en general, y es que el mantenimiento de la vida no debe
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considerarse mucho mas importante que lograr una muerte en paz (Sanz
Ortiz, 2005).

En nuestra sociedad el derecho a una muerte digna se concreta en la
posibilidad de enfrentar este transito de la mejor manera posible, gozando
de la atencién sanitaria requerida y con los recursos necesarios para aliviar
los sintomas, asi como que la vida no sea mantenida de forma artificial con
medios extraordinarios, sin sufrir el ensaflamiento terapéutico y nunca
permitiendo la accién directa de un tercero como medio para terminar la
vida (Padovani & Clemente, 2008) , y hablamos de calidad de muerte
cuando la muerte es entendida dentro de un proceso natural y que forma
parte de la vida. Supone gozar del respeto de la dignidad y privacidad,
mantener el control sobre el dolor y otros sintomas si existen, poder elegir
el lugar donde morir, tener acceso a la informacion deseada vy
asesoramiento en los temas que se deseen, recibir cuidados paliativos en
cualquier ambito, elegir con quién compartir el final de los dias, tener
tiempo para despedirse y poder organizarse en el tiempo que queda por
vivir, y sobre todo poder morir cuando llegue el momento (Ciurana Misol,
2006).

Pero la frecuencia cada vez mayor de situaciones complejas
relacionadas con la capacidad de decidir sobre la propia vida y la aplicacién
o no de determinados tratamientos, refleja la necesidad de regular los
derechos de las personas para afrontar el proceso de la muerte asi como la
necesidad de reorientar los esfuerzos terapéuticos hacia los objetivos
propuestos. Si bien la ley de autonomia del paciente y el registro de las
voluntades anticipadas suponen instrumentos legales que nos permiten
contribuir a afrontar el final de la vida, a menudo, en la practica diaria se
presentan situaciones en las que vencer una enfermedad en un contexto de
atencidn sanitaria altamente tecnificado, colisiona con el propdsito de que

los pacientes mueran en paz.

Aunque la atencidn a los pacientes terminales es un derecho
reconocido y existe un marco legal que ordena la practica de la profesion
sanitaria, el abordaje de los pacientes con enfermedades crénicas en fase

terminal sigue mostrando importantes dificultades. Aln es necesario que se
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introduzca en la sociedad la idea de muerte como parte de la vida, y en este
proceso se deben definir y priorizar criterios de gestién de recursos en la
atencidon a pacientes terminales basados en la comorbilidad existente, la
calidad de vida previa y previsible tras la aplicacién de medidas
terapéuticas, el prondstico de la situacién, el riesgo objetivo del tratamiento
y principalmente la opinién del paciente (Costa, Siurana, Pereiro, &
Suberviola, 2002).

Ante la institucionalizacion de la muerte, numerosas publicaciones
sugieren que el tratamiento al final de la vida de los pacientes y la atencion
a las necesidades de sus familiares estan lejos de ser adecuados por
diversos motivos: la sociedad niega la muerte, es dificil predecirla con
exactitud y se tiende a actuar para prolongar la vida. Son pacientes que
requieren tratamientos complejos, una gran necesidad de recursos y
generan una elevada carga asistencial. Ademas la especializacién en la
medicina hace que la atencion esté fragmentada, existe insuficiente
formacién en medicina paliativa y hay una mayor necesidad de
comunicacién y apoyo emocional (Monzdén, 2008; Formiga, Lopez-Soto,
Navarro, Riera Mestre, Bosch, & Pujol, 2008; Freund, Weckmann, Casarett,
Swanson, Brooks, & Broderick, 2012; Dy, Shugarman, Lorenz, Mularski, &
Lynn, 2008).

La bibliografia refleja que en el modelo convencional las discusiones
relativas a la atencidon al final de la vida pocas veces se llevan a cabo
cuando se trata de enfermedades con prondsticos inciertos (Barclay,
Momen, Case-Upton, Kuhn, & Smith, 2011) a pesar de que la mayoria de
los pacientes y familias demandan informaciéon veraz y precisa y son
capaces de mantener el sentido de la esperanza aun reconociendo la

terminalidad de su enfermedad (Clayton et al., 2008).

Podemos decir que aunqgue los avances en la sanidad estan aportando
enormes beneficios a la humanidad, el personal sanitario tiene que
enfrentarse a la necesidad de identificar el momento en el que la
enfermedad entra en fase terminal y tiene que orientar la practica sanitaria
no a la curacién, sino hacia los cuidados paliativos (Lormark, Nilstun, &
Bolmsj6, 2007). Incluso sabiendo que la edad, la comorbilidad y el estado
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funcional limitado del paciente predicen un tratamiento menos intensivo al
final de la vida, lograr esta transicion se convierte en un objetivo arduo y
complicado. Las expectativas de médicos y pacientes al final de la vida son
diferentes y estan influenciadas por la religién, la raza, la cultura y la
geografia  (Frost, Cook, Heyland, & Fowler, 2011). A menudo, los
profesionales sanitarios carecen de orientacidn sobre aquello que satisface
a los pacientes en los ultimos dias. La falta de continuidad en la atencién
médica, la informacién insuficiente y la necesidad de discutir las diferentes
opciones que se presentan son las principales preocupaciones que muestran

pacientes y familiares (Dy, Shugarman, Lorenz, Mularski, & Lynn, 2008).

En cuanto a la asistencia prestada a pie de cama, hay estudios que
ponen de manifiesto que el 88% de las sedaciones que se llevan a cabo se
realizan de manera paulatina, paralela a la progresién de los sintomas,
realizdndose en un 12% de forma urgente y habiendo un componente de
delirium en el 80% de los casos, sin poder contar por tanto con el
consentimiento del paciente (M Maltoni et al., 2009). El efecto beneficioso
de determinadas terapias al final de la vida, como el caso de la nutriciéon y
la hidratacién artificial, no estd consensuado (Raijmakers, Fradsham, Van
Zuylen, Mayland, Ellershaw, & Van der Heide, 2011), y existe la necesidad
de llevar a cabo mas investigaciones para el abordaje de aquellos sintomas
menos frecuentes, como ocurre con la hemorragia terminal (Harris &
Noble, 2009).

Tener una buena muerte sigue siendo una meta dificil a pesar de los
avances conseguidos en medicina y ante este objetivo es necesario buscar
el equilibrio que permita ofrecer una atencién que disminuya el sufrimiento

y conserve la dignidad de las personas.
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1.2. LA ATENCION AL PACIENTE TERMINAL COMO UN
DERECHO.

La muerte constituye un suceso biolégico pero también social, y esta
estrechamente vinculada a problemas éticos. El desarrollo de nuevas
tecnologias que permiten recuperar a pacientes que antes fallecian, la
prolongacién de la vida de forma artificial 6 la donacién de 6rganos han
generado nuevos problemas éticos que implican una concepcidén nueva de la

muerte.

Para alcanzar un modelo de atencién factible que responda a las
necesidades de todos los implicados, el personal sanitario debe llevar a cabo
acciones que proporcionen una atencidon de calidad cuando la muerte es
inmediata e inevitable, y bajo los aspectos éticos y la normativa juridica que

ampara el ejercicio de la profesion.

Las decisiones y actuaciones que llevan a cabo los profesionales
responsables de los pacientes en la fase final de la vida deben abordar
necesariamente tres dimensiones; la moralidad, que tiene que ver con el
respeto a la escala de valores que define el proyecto de vida de cada
persona, la dimensién ética que viene definida por el respeto a
determinados valores que las sociedades han ido acordando a lo largo de la
historia como imprescindibles para garantizar el respeto a la dignidad de los
seres humanos en un clima de convivencia pacifica, y por ultimo el plano
juridico que convierte los valores éticos que la sociedad entiende que
necesitan especial respeto y cumplimiento en normas juridicas. Estas tres
dimensiones tienen rango jerarquico de tal manera que las actuaciones
profesionales e institucionales, clinicas 6 de gestion deben respetar en
primer lugar el plano juridico, en segundo lugar garantizar el plano ético y
por ultimo y en la medida de lo posible optimizar el plano moral (Sistema
Sanitario Publico de Andalucia, 2007).

Como sefiala Arce Garcia (2006) los principios de la Etica Basica son

criterios generales que sirven de base a las normas de actuacidon de un
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grupo profesional. La practica sanitaria esta fundamentada en los cuatro

principios de la Bioética Clinica:

1. El princio de beneficiencia. Es la obligacion de hacer 6 buscar el bien
del enfermo. Se basa en que los procedimeintos diagndsticos y
terapelticos que se apliquen deben beneficiar al paciente, ser

seguros y efectivos.

2. El principio de no maleficiencia. No se puede hacer el mal a otro. En
cualquier acto médico hay un riesgo de hacer dano. El balance entre
los beneficios y los riesgos de cualquier actuacién médica debe ser

siempre a favor de los beneficios.

3. El principo de autonomia. Tiene en cuenta la libertad y la
responsabilidad del paciente que es quien decide lo que es bueno

para él.

4. El principio de justicia. Consiste en la imparcialidad de cargas y
beneficios. Promueva la equidad evitando desigualdades en la

atencion sanitaria.

Como aunar estas corrientes filoséficas que implican valores como la
dignidad, el respeto, la responsabilidad y que conduce al entendimiento
humano y al pensamiento critico hacia una practica asistencial solidaria,
proporcional e individual, es el reto al que se enfrentan los profesionales
sanitarios, y asi se ha venido reflejando en la historia.

En 1947 el Tribunal Internacional de NUuremberg analizé la experimentacion
en las ciencias médicas, sentando las bases para crear una jurisprudencia
internacional en materia de crimenes contra la humanidad. El Juramento de
Fidelidad Profesional adoptado por la Asamblea General de la Asociacidon
Médica Mundial establecido en Ginebra en 1948, la III Asamblea General de
la Asociacion Médica Mundial en Londres en 1949, la XXIII Asamblea Médica
Mundial en Sidney en 1968 y la XXXV Asamblea Médica Mundial de Venecia
en 1983, recogieron y expresaron los deberes médicos que deben primar
en el ejercicio de la profesidén, asi como las conductas censurables por ser

antiéticas.
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Por otro lado, los derechos del paciente quedaron establecidos en la
Declaracidon de Lisboa adoptada por la XXXIV Asamblea Médica Mundial
celebrada en Portugal en 1981, y en la 93 Conferencia Interparlamentaria
de Madrid en 1995 se adoptd la bioética como un reto internacional para

proteger los derechos humanos (Bembibre, 2003).

Los aspectos de proteccién y defensa de los pacientes que existen en
la actualidad se han ido consolidando de forma progresiva, en especial
mediante la creacién de un marco normativo y legislativo acorde con la

modernizacion del sistema sanitario.

En nuestro pais, en 1986 se promulgd La Ley General de Sanidad
convirtiendo los principios circunscritos a la atencién de los pacientes en
derechos de todos los ciudadanos. Entre ellos el respeto a la personalidad,
la dignidad humana y la intimidad, la informacion sobre el proceso de la
enfermedad, la libre eleccidon entre diferentes opciones y la negacion al

tratamiento o la participacion. Todo ello esta recogido en su articulo n° 10.

Mas adelante en el afo 2002 el derecho a la autonomia personal
quedd claramente definida bajo la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacion clinica. Esta ley delimita de forma
mucho mas especifica los principios que conforman la autonomia de los
pacientes. A efectos practicos, supone un cambio en la actividad médico
paciente que se ajusta a los principios éticos vigentes actualmente, y el
conocimiento de sus articulos con aplicacion en cuidados paliativos es
imprescindible para tomar decisiones adecuadas. Esta ley regula el derecho
a la informacion y recoge que los pacientes tienen derecho a conocer, con
motivo de cualquier actuacion en el ambito de su salud, toda informacién
disponible. El titular del derecho a la informacién es el paciente, y las
personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho seran
informadas en la medida que el paciente lo permita de manera expresa o
tacita. En su articulo 2, sobre los principios basicos, plasma el respeto a la
dignidad de la persona humana, a la autonomia de su voluntad, el derecho
a decidir libremente y a negarse al tratamiento y el deber de
documentacion clinica del profesional que interviene en la actividad
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asistencial. Esta Ley define documentacién clinica “el soporte de cualquier
tipo o clase que contiene un conjunto minimo de datos e informaciones de
caracter asistencial”. En su articulo 4 sefiala el derecho a la informacion
sanitaria y detalla como debe llevarse a cabo la informacién clinica. La
informacidn clinica la interpreta como “todo dato, cualquiera que sea su
forma, clase 6 tipo, que permite adquirir 6 ampliar conocimientos”. El
articulo 7 recoge el derecho a la intimidad y el articulo 8 forja el respeto de
la autonomia del paciente a través del consentimiento informado. Concreta
el consentimiento informado como “/la conformidad libre, voluntaria y
consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades
después de recibir la informacion adecuada, para que tenga lugar una
adecuada actuacion que afecta a su salud, (Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica). Toda
actuacién en el ambito de la salud necesita el consentimiento libre y
voluntario del paciente. Determina que sera verbal en la mayoria de las
ocasiones y que debe ser por escrito en procedimientos invasivos y en

aquellos de previsible repercusion negativa en la salud del paciente.

De la misma manera, reconoce en su articulo 11 el derecho a las
instrucciones previas y la necesidad de regular el procedimiento para
garantizar su cumplimiento en todo el territorial nacional de acuerdo con lo
dispuesto en la legislacion de las Comunidades Auténomas. A través del
documento de instrucciones previas “una persona mayor de edad, capaz y
libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se
cumpla en el momento en el llegue a situaciones en cuyas circunstancias no
sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el
tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino
de su cuerpo o de los dérganos del mismo. El otorgante del documento
puede designar, ademas, un representante para que, llegado el caso, sirva
como interlocutor suyo con el médico 6 el equipo sanitario” (Sanz Ortiz,
2006). Esta Ley delega en cada Servicio de Salud dicha responsabilidad y
ha sido asumida por las 17 Comunidades Auténomas de nuestro pais
mediante la promulgacion de Leyes, la regulacién a través de Decretos o la

creacion de Ordenes que han generado el Registro de las Voluntades
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Anticipadas. El registro supone un documento legal dirigido a todos
aquellos que proporcionan asistencia sanitaria de  obligatoria

cumplimentacién y al que se debe tener facil acceso.

A nivel internacional, el Consejo Europeo!, recoge una serie de
resoluciones y recomendaciones sobre el derecho de los pacientes que se
encuentran en la fase final de la vida a recibir atenciéon sanitaria. Entre
ellas la Resolucién 613, sobre los derechos de los enfermos y moribundos,
reclama el deseo de los enfermos terminales a morir en paz y dignidad, la
Recomendacion 779 considera que el médico debe hacer todo los esfuerzos
para aliviar el sufrimiento, y la Resolucion sobre el respeto a los derechos
humanos solicita a los Estados que concedan preferencia a la creacién de

establecimientos de cuidados paliativos.

Desde el punto de vista asistencial, podemos apreciar que la relacién
tradicional profesional-paciente basada en el modelo paternalista ha dado
paso a un modelo centrado en la autonomia del paciente. Asi lo recogian
las cuatro metas de la medicina publicadas por el Hastings Center; prevenir
la enfermedad y las lesiones y promocionar la salud, aliviar el dolor y el
sufrimiento, asistir, cuidar y evitar la muerte prematura, y velar por una
muerte en paz, giran en torno al respeto de la dignidad humana, la
autonomia de la voluntad y las resoluciones libremente adoptadas por las
personas en el ambito de su salud (Daniels, 1996). Esta emergencia del
valor de la autonomia personal ha modificado profundamente la relacidn
clinica, que debe adaptarse ahora a la individualidad de la persona enferma.
Sin embargo en la practica diaria el constante dilema entre ciencia y valores
hace que los profesionales no afrontemos los problemas bioéticos en toda
su complejidad llevandolos a hacer con el paciente “todo lo que puede

hacerse” sin pensar en “lo que debe hacerse” (Angora Mazuecos, 2008).

! Institucidn de la Unién Europea y de caracter intergubernamental que tiene entre
sus funciones la orientacion y definicion de directrices y objetivos prioritarios para
la Union de los paises que lo componen.
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1.3. MUERTE DIGNA Y REALIDAD ASISTENCIAL.

Aunque la sociedad actual ha realizado esfuerzos para emprender una
asistencia de calidad al final de la vida y ha desarrollado herramientas y
estrategias para ello, la realidad se muestra tan compleja que el desenlace
de la muerte se torna en muchas ocasiones complicado y mucho mas aun

si no se lleva a cabo un adecuado abordaje del proceso desde sus inicios.

La forma de morir en la actualidad y sus causas, la preferencia y el
lugar donde se produce, la dificultad para controlar los sintomas, la
necesidad de predecir la muerte, la implicacién de Ila familia, y la
concepcion del término de cuidados paliativos, son aspectos que

condicionan la calidad en el proceso de la muerte.

1.3.1. Causa y forma de morir en la actualidad.

Actualmente se ha producido un progresivo envejecimiento de la
poblacion con un incremento de enfermedades crdénicas y degenerativas.
Uno de cada diez habitantes del planeta supera ya los 60 afios y en el afio
2050 esta proporcidén sera de uno de cada cinco. (Navalproto, Gonzalez,
Martin, Vicente, Comet, & Vidal, 2006). La OMS reconoce que en el afio
2050 la poblacion de mas de 60 afios pasara de 600 millones a 2 mil
millones. El aumento de esta poblacidon serd mayor y mas rapido en los
paises en vias de desarrollo donde se espera que se cuadruplique la

poblacion envejecida en los préximos 50 afios. (Pessini & Bertachini, 2006).

Segln los ultimos datos publicados por el Instituto Nacional de
Estadistica, en el afio 2009, afo en el que nos centraremos para realizar la
primera parte de nuestra investigacién, se produjeron en Espafia 384.933
defunciones. Fallecieron 185.838 mujeres y 199.095 hombres. La tasa
bruta de mortalidad se situé en 838,1 fallecidos por cada 100.000
habitantes.

Las tres causas principales de muerte fueron las enfermedades del sistema

circulatorio (responsables de 31,2 de cada 100 defunciones), los tumores
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(27,3 de cada 100) y las enfermedades del sistema respiratorio (11,2 de
cada 100).

La principal causa de muerte en los mayores de 74 afos fueron las
enfermedades del sistema circulatorio (35,7% del total de fallecidos de este
grupo).

A nivel mas detallado de enfermedades, las isquémicas del corazén (infarto,
angina de pecho) y las cerebrovasculares volvieron a ocupar el primer y
segundo lugar en numero de muertes (con 35.607 y 31.143 fallecidos,
respectivamente). El niumero de fallecidos por enfermedades del sistema
nervioso se situé en 18.771 (de los cuales 11.161 fueron debidos a la
enfermedad de Alzheimer) y 14.455 a trastornos mentales (de los cuales
13.732 fueron demencias).

Dentro de los tumores, el que causdé mayor mortalidad fue el cancer de
bronquios y pulmén (20.401 fallecidos), que se situé como la tercera causa
de muerte, y el de cancer de colon (10.846). En 2009 fallecieron 1.079
personas por SIDA/VIH ( Instituto Nacional de Estadistica, 2011)

En el afilo 2010 se produjeron en Espafia 382.047 defunciones, 2.886
menos que las registradas en 2009. Fallecieron 183.926 mujeres (un 1,0%
menos que el afio anterior) y 198.121 hombres (un 0,5% menos). La tasa
bruta de mortalidad se situé en 829,2 fallecidos por cada 100.000
habitantes, lo que supuso un descenso del 1,1% respecto al afio anterior.
Las tres principales causas de muerte por grandes grupos de enfermedades
fueron las enfermedades del sistema circulatorio (responsables de 31,2 de
cada 100 defunciones), los tumores (28,1 de cada 100) y las enfermedades
del sistema respiratorio (10,5 de cada 100).

La principal causa de muerte en los mayores de 79 afios fueron las
enfermedades del sistema circulatorio (37,3% del total de fallecidos de este
grupo).

De nuevo, las isquémicas del corazén y las cerebrovasculares ocuparon el
primer y segundo lugar en nimero de defunciones. En ambos casos, sin
embargo, se produjo un descenso de muertes respecto al aio anterior (del
-1,0% vy -3,3%, respectivamente).

Dentro de los tumores, los responsables de mayor mortalidad fueron el

cancer de bronquios y pulmén (con un 1,6% mas de defunciones en 2010)
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y el cancer de colon (con un 3,6% mas de fallecidos). El niamero de
fallecidos por SIDA/VIH se redujo un 5,4% en el afo 2010 (Instituto
Nacional de Estadistica, 2012)

En el afio 2011 se produjeron en Espafia 387.911 defunciones, 5.864
mas que las registradas en 2010. Fallecieron 188.057 mujeres (un 2,2%
mas que el afio anterior) y 199.854 hombres (un 0,9% mas). La tasa bruta
de mortalidad se situé en 841,0 fallecidos por cada 100.000 habitantes, lo
gue supuso un aumento del 1,4% respecto al afio anterior.
Las tres principales causas de muerte por grandes grupos de enfermedades
fueron las enfermedades del sistema circulatorio (responsables del 30,5%
del total de defunciones), los tumores (28,2%) y las enfermedades del
sistema respiratorio (10,9%).
Las dos primeras mantuvieron la misma tendencia de los ultimos afios:
ascendente en los tumores (un 2,0% mas de fallecidos) y descendente en
las enfermedades circulatorias (-0,7%). En cambio, las muertes por
enfermedades respiratorias aumentaron un 4,9% después de haber
disminuido en los dos afios anteriores. Pero el grupo que experimentd un
mayor aumento de defunciones en 2011 en términos relativos fue el de
enfermedades del sistema nervioso (5,0%) que se situé como cuarta causa

de muerte mas frecuente. (Instituto Nacional de Estadistica, 2013).

La sociedad actual ante la muerte.

Estos datos nos permiten recordar que la muerte es un hecho final
imparable. Morimos porque envejecemos Yy envejecemos aunque no
enfermemos. Todos nosotros, desde que nacemos estamos expuestos. La

muerte puede llegar y llega.

Pero el proceso de morir en el ser humano no soélo entrafia un hecho
fisioldgico, sino que supone un fendmeno cultural y social influenciado por la
religién, la familia, la economia, la politica y el contexto, de modo que cada
muerte, aun siendo el destino de todos nosotros, tiene un caracter propio.
Tal es asi que Garcia-Orellan (2003) sostiene que la simbolizacion que cada

uno tiene de la muerte determina la forma en que vivimos. A pesar de
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ello, ante situaciones en las que nos encontramos indefensos vy
abandonados, la cultura y las creencias adoptan una dimensiéon religiosa
que dan respuesta a esta situacidon de amenaza que es el fin de la vida. No
obstante, desde mediados del siglo XIX y a lo largo de las generaciones que
han sucedido, la dimensién cientifica ha ido respondiendo al por qué de la
muerte, de manera que se ha producido una simbiosis entre la creencia

religiosa y la cientifica.

Suarez Rienda (2011) describe en sus investigaciones la huella de la
muerte en la historia de las sociedades. La poblacion occidental europea a
lo largo de los siglos y hasta la primera mitad de la Edad Media vivid el
deceso de una manera esperada por el propio moribundo, en su lecho,
junto a su familia, sin dramatismos y excesos. Sin embargo a partir del
siglo XII la persona adoptd conciencia de si mismo en el seno de una
inclinacion por lo material y el apego por las personas que le acompafiaron
durante la vida, adquiriendo el proceso de la muerte el sentido de una
muerte colectiva. Este sentimiento cobra fuerza con el paso del tiempo de
manera que en el siglo XVIII irrumpe la preocupacion por la muerte ajena
mas que por la propia. El desgaste emocional y la manifestacion del dolor a
través del Iuto se hicieron presentes. A mediados del siglo XIX comenzé a
germinar la idea negativa de la muerte tornandose tabu y viviéndose como
una repulsa y una sobreproteccion a aquellos que iban a experimentar una
pérdida definitiva. En el siglo XX, la sociedad comenzd a actuar desde el
convencimiento de que negar al enfermo la proximidad de su muerte lo
beneficiaba. La atencidn sanitaria dejo de realizarse preferentemente en
el hogar, vy el duelo, que se habia mostrado a través de los velatorios en las
casas y mediante los entierros publicos y el luto, se muestra ahora como
algo mérbido que se lleva a cabo en la mas estricta intimidad (Limonero,
1994).

El resultado es que hoy en dia formamos parte de una sociedad que siendo
mortal rechaza la muerte y todo lo que la recuerda. En palabras de Sanz
Ortiz (2001), la muerte en el plano antropolégico equivale a la eliminacion
de la persona, en el plano moral y ético es una constante fuente de

problemas y en el plano social un servicio que se tiende a ocultar. En cierto
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modo, no podemos soportar Vivir sintiendonos amenazados. La
enfermedad, la vejez y la muerte son consideradas tables y temas que
tendemos a esquivar, y la sociedad en la que vivimos no favorece en
abosluto a la persona que enferma. Nos apartamos fisica y emocionalmente
del que habla de muerte y del que recibe un pronéstico fatal. Thomas L.V.
ya definid este fendmeno en 1991 como la “desocializacién de la muerte”,
expresion que empled para hacer referencia a la falta de solidaridad y al
abandano de los enfermos y de los moribundos. Y es que como describe
Aguilera Portales (2009), aunque la muerte irrumpe en nuestra conciencia
de distintas maneras y formas, por lo general, se presenta como

enfermedad y consecuentemente como agonia.

Somos concientes de que el miedo a la muerte ha dado lugar a
diferentes manifestaciones; negandola y aplazando al maximo el acto final,
aceptandola 6 negociando con ella. Pero en general se puede considerar que
hoy en dia la idea de la muerte ha sufrido una evoluciéon desadaptativa. La
ciencia y el progreso han hecho que las actitudes favorables del
afrontamiento y la aceptacion que habian calificado todo el proceso, den
paso a situaciones de fobia y negacion, y a un profundo cambio en la forma
de morir desde mediados del siglo XX (Garcia-Orellan, 2003; Suarez, 2011).
El crecimiento en cuidados especializados, la creacion de nuevos
tratamientos y el énfasis en la curacién y la rehabilitacion se han hecho
evidentes. Entendemos que la muerte no forma parte de la vida y la
mayoria de nosotros no estamos preparados para admitir que un dia
tenemos que morir. En la sociedad moderna I|a muerte es retrasada,
evitada y escondida, probablemente para demorar el sufrimiento que
conlleva la pérdida (Field & Cassel, 1997).

Paralelamente la familia, institucion cuidadora por excelencia desde
principios de los tiempos, ha sufrido grandes cambios. Las estructuras
familiares extensas han dado paso a familias nucleares en las que ambos
conyuges trabajan fuera y en casa nunca hay nadie. Ante las situaciones de
dependencia, cada vez se hace mas uso de guarderias para nifios y
residencias para ancianos que acogen a personas mayores validas que no

pueden ser atendidas por sus familias, 6 simplemente no tienen a nadie. Y
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dentro de éstas, existen otras instituciones que reciben a pacientes
incapacitados con enfermedades cronicas de larga duracién y que necesitan
atencién permanente (Sanz, 2001).

Finalmente, cuando llega el final de nuestra existencia, el sistema sanitario
pone a disposicion de la sociedad un arsenal de tecnologia biomédica que,
segun Sanz Ortiz, se vuelve contra el enfermo. El resultado inatil en
situaciones de terminalidad convierte la ayuda en sobrecarga y la persona
enferma en una victima, llevando al enfermo a pensar que su sufrimiento

sélo finaliza con la muerte.

En definitiva, podemos concluir que el cambio en los patrones
sociales, la negacién de la muerte y el desarrollo de la tecnologia conlleva

a que los pacientes fallezcan en instituciones sanitarias.

La preferencia y el lugar donde se produce la muerte.

Tanto pacientes como familiares prefieren el cuidado en el hogar
antes que el cuidado en una institucidon. Morir en el domicilio proporciona
confort, intimidad y seguridad. Nos permite estar cerca de todo lo que nos
resulta familiar y rodeado de los seres queridos (Stajduhar & Davies,
2005). Cuando imaginamos la muerte, queremos que dicho momento no
ocurra en el hospital sino en la propia casa (Cohen et al., 2008). Valentin y
Murillo (2005) refieren que en los hospitales la muerte pasa desapercibida y
se convierte en algo ajeno, aséptico, silencioso y solitario. Esto, que es lo

I\\

gue se conoce como el “secuestro de la muerte”, es lo que la mayoria de
nosotros no queremos que nos ocurra. Desde las instituciones anhelamos
estar conectado al medio social y a la comunidad, y lo que deseamos es
llegar al final de nuestros dias con la sensacién de tener una vida normal
(Proulx & Jacelon, 2004).

De Miguel y Mari Klose (2000), profesionales que trabajaron las normas
idealizadas del buen morir, identificaron que morir en casa y ho
hospitalizado ni en una residencia de ancianos, es uno de los seis elementos
de lo que ellos configuran “el canon de la muerte”, junto con morir sin

dolor, durmiendo, de forma rapida, rodeado de los seres queridos y a edad
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avanzada. Preferimos morir donde hemos vivido, en casa y ademas en

nuestra propia cama.

Sin embargo, a la hora de discutir donde efectivamente mueren los
pacientes tenemos que reconocer que la muerte ha cambiado de cama. Hoy
en dia la mayor parte de las personas fallecen en el hospital. Se conoce
que, mas de la mitad, un 56% de los fallecimientos se producen en
instituciones y hospitales (Conroy, 2011), aunque otros autores espafoles
como Vila Santasuana (2008) 6 Sanz Ortiz (2001) sefialan que este
procentaje se eleva hasta el 75 6 90% respectivamente. Cohen y sus
colaboradores (2008) aportaron en su estudio sobre las muertes ocurridas
en los paieses europeos los siguientes porcentajes: en Holanda el 40%, en
Bélgica el 52%, en Inglaterra el 58%; en Escocia el 59% y Gales vy
Suecia el 63%.

Para comprender esta realidad nos centraremos en los factores asociados
al lugar donde ocurre el deseso. Muchos de ellos fueron expuestos por
Natalia Luxardo en el VIII Jornadas Nacionales de debate interdisciplinario

de salud y poblacidn, celebradas en Buenos Aires en 2009:

1. La opinién del paciente. El principal determinante de una muerte en
casa es el deseo del propio paciente (Brazil, Howell, Bedard, Krueger,
& Heidebrecht, 2005; Brink & Smith, 2008), 6 bien el deseo del
binomio paciente-cuidador de permanecer en el hogar (Agar,
Currow, Shelby-James, Plummer, Sanderson, & Abernethy, 2008;
Fukui, Kawagoe, & Masako, 2003).

Hay autores que afirman que la hospitalizacién se produce porque el
paciente piensa que esta decisién va a ser mejor para el cuidador,
aunque no sea mejor para él (Gruneir, Mor, Weitzer, Truchill, Teno,
& Roy, 2007). De manera similar, el estudio de Agar et al. (2008) y el
de Foreman, Hunt, Luke y Roder (2006) asocian la preferencia de
los pacientes por morir en hospitales con la sensaciéon que tienen de
ser una carga para su familia.

La realidad es que la situacion del paciente en los ultimos dias
provoca impotencia y elevados niveles de ansiedad en la familia, y la

sobrecarga de trabajo y la claudicacion familiar imposibilita, en
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4,

ocasiones, el cuidado en el hogar de estos enfermos con alta

demanda de cuidados.

Las condiciones de salud generadas por la enfermedad. A medida que
avanza la enfermedad las condiciones fisicas del enfermo decaen. Las
descompensaciones agudas requieren el control de los sintomas y
precisan el apoyo de una tecnologia que no se dispone en el
domicilio. La disnea, el dolor, la hemorragia y el delirio con trastorno
de la conducta y cognitivos son los sintomas de dificil control 6
refractarios que requieren ingresos hospitalarios. Sefiala Tang (2000)
que los cambios clinicos sobrevenidos durante la enfermedad hacen
que los pacientes cambien las preferencias del lugar de la muerte.

Entendiéndolo asi, esta preferencia sobre el lugar de muerte esta
asociada a circunstancias tales como la posibilidad de los cuidadores
de controlar el dolor del paciente y el manejo de los sintomas, y a
medida que la enfermedad avanza y los problemas se agudizan, se
suelen producir cambios sobre el lugar elegido para morir, siendo

muchas veces la opcion institucional la preferida.

La disponibilidad y el acceso a los dispositivos de atencién
domiciliaria. La disponibilidad de servicios de cuidados paliativos y
equipos sanitarios de atencidon domiciliaria es otro de los factores
importantes asociados al lugar del fallecimiento (Cohen et al., 2008).
Sabemos que en Espafia el desarrollo de esta nueva forma de
cuidados se ha producido de forma desigual en las diferentes
Comunidades Auténomas. El acceso a los servicios de Cuidados
Paliativos y la frecuencia de las visitas domiciliarias se asocian a una
mayor probabilidad de morir en casa (Foreman, Hunt, Luke, &
Roder, 2006), y no todos los ciudadanos podemos optar a los
mismos recursos. La carencia de ellos conduce a la muerte

hospitalaria.

Caracteristicas asociadas a los cuidadores. Cohabitar con el enfermo,
disponer de un cuidador principal, y la disponibilidad de mas de un
miembro de la familia que pueda dedicarse a la tarea de cuidar, son

factores predictores de la muerte en domicilio (Fukui, Kawagoe, &
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Masako, 2003; Brink & Smith, 2008; Stajduhar, Allan, Cohen, &
Heyland, 2008; Gruneir, Mor, Weitzer, Truchill, Teno, & Roy, 2007;
Howat, Veitch y Cairns, 2007). También refieren la influencia de
otros factores como son el parentesco de primer grado, la buena

salud del cuidador y especialmente pertenecer al género femenino.

Factores sociodemograficos. Existen estudios que encuentran relacion
entre el lugar de la muerte y factores sociodemograficos.
Concretamente en Espafia, y segun el estudio de Jiménez Puentes,
Perea Milla y Rivas Ruiz (2006), el porcentaje de muertes mostrd
asociaciones estadisticamente significativas con tres variables
demograficas y con una variable asistencial. Fue mayor las muertes
hospitalarias en las Comunidades Autdnomas con menos poblacién
anciana, menos poblacién rural y mas poblacién extranjera, asi como
en aquellas Comunidades con mayor frecuentacién de urgencias. Este
estudio concluyé que los menores porcentajes de muertes en
hospitales se dieron Castilla La Mancha y Extremadura. Manifiestan
que el caracter rural de una comunidad se podria relacionar con una
mentalidad y estilos de vida mas tradicionales que llevan a asumir
con mas normalidad la muerte en el propio hogar 6 también con una
peor accesibilidad fisica 6 geografica a los servicios sanitarios.

Otros estudios también apuntan que la muerte en casa también esta
asociada al estado civil. La personas separadas tiene mas
probabilidades de morir en hospitales que las casadas (Foreman,
Hunt, Luke, & Roder, 2006), y estar casado es un predictor de morir
en el domicilio, pero sélo para los hombres, no para las mujeres,
resultado que asocian al tradicional rol de cuidadoras de las mujeres

o bien porque los hombres mueren antes (Wilson et al., 2001).

Una vez analizados los factores que influyen en el lugar donde se

produce el fallecimiento, hay que reconocer que las muertes en los

hospitales son problematicas por el alto costo de la hospitalizacion y porque

se utilizan camas de hospitales de agudos para el cuidado cuando en

muchas ocasiones esta atencidon podria ser provista desde otro lugar

(Wilson et al., 2001). Esto representa un aumento del gasto significativo si
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se considera que existe un incremento de la utilizaciéon de los servicios de
salud de entre el 10 y el 12% durante el Ultimo afio de vida del paciente.

Existen estudios de economia de la salud como el realizado por Docherty,
Owens, Asari-Ladi et al., (2008) que también sostienen que los costos del
cuidado a moribundos se reducen a la mitad en el hogar en comparacién

con lo que se gasta en los hospitales.

Por todo lo expuesto, diversos autores sefialan que hace falta
destinar mas recursos para a la atencién domiciliaria, para el entrenamiento
de los profesionales y para el cambio de actitudes que incrementen el
tiempo de permanencia en casa y las muertes en ella (Ahiner-Elnquist,
Jordhoy, Jannet, Fayers, & Kaasa, 2004). De este modo, un sistema que
integre el cuidado en el final de la vida entre areas de hospitales y servicios
de cuidados paliativos domiciliarios permitiria aumentar el porcentaje de

muerte en casas (Yun et al., 2006).

En definitiva, se muere donde se puede y el lugar del fallecimiento
depende, mas que de la propia voluntad del enfermo, de la evolucion y
complejidad de la enfermedad y del modo en que se presten los cuidados
(Munday & Dale, 2009; Murray, Fiset, Young, & Kryworuchko, 2009).
Antes el hospital era el lugar donde iban a morir los pobres, ahora es el
lugar donde van a morir los ricos. Aunque se va con la intencion de ser

curado, en el hospital se muere.
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1.3.2. La dificultad de predecir la terminalidad.

Ante la institucionalizacion de la muerte y los problemas derivados de
la asistencia diaria como la negacién de la muerte, el énfasis por la
curacion y la rehabilitacién, la alta especializacién de los profesionales, la
falta de recursos y la escasa formacion en cuidados paliativos, tenemos que
anadir un aspecto mas que complica la atencién de los pacientes
terminales, descrito ademas ampliamente en la literatura. Se trata de la
dificultad para reconocer la situacion de terminalidad y la predicciéon con
exactitud de la muerte (Monzon et al, 2008; Formiga, Lépez-Soto, Navarro,
Riera Mestre, Bosch, & Pujol, 2008; Freund, Weckmann, Casarett, Swanson,
Brooks, & Broderick, 2012; Dy, Shugarman, Lorenz, Mularski, & Lynn,
2008).

Aunque parezca obvio, el aspecto mas importante que debe tener en
cuenta el personal sanitario, y en concreto el médico responsable que es
quien instaura el tratamiento, es determinar y reconocer que el paciente se
esta muriendo. Se define paciente en situacion terminal por enfermedad
oncoldgica o no oncoldgica “aquel afectado por una enfermedad avanzada,
incurable 'y progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al
tratamiento especifico y con un prondstico de vida limitado. En él concurren
sintomas multifactoriales intensos y cambiantes, un gran impacto emocional
en paciente y familiares y una alta demanda de atenciéon. La enfermedad
terminal no oncoldgica vendra definida, ademas, por la presencia de

fracaso organico y deterioro progresivo reversible” (Cia Ramos et al., 2007).

La decision por parte de los clinicos de definir a un paciente como
terminal debe ser tomada sélo por personal cualificado y con experiencia,
estando dicha decisién sujeta a revision permanente, pues continuamente
aparecen nuevos tratamientos que cambian rapidamente los conceptos de
terapia con intencion curativa y/o terapia con intencion paliativa (Valentin &
Murillo, 2005). Cuando clasificamos a los pacientes dentro de un término

general como “enfermedad terminal o etapa al final de la vida”, existe una
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importante controversia y confusién sobre qué cuidados hay que aplicar.
Estas cuestiones se complican todavia mas cuando utilizamos el término de
“paciente terminal” sin hacer referencia a su situacidén, estadio de la
enfermedad o la percepcién individual de cada enfermo sobre la calidad de

muerte.

Para entender y diferenciar estas situaciones, Valentin y Murillo
(2005) definen tres patrones evolutivos en funcidon de las caracteristicas

de la enfermedad:

1. El primer patréon engloba a los pacientes oncolégicos avanzados
terminales, que habitualmente pueden continuar realizando las actividades
de la vida diaria y mantener su capacidad de decision hasta una fase muy

avanzada de la enfermedad.

2. El segundo patrén corresponde a aquellos enfermos que fallecen
fundamentalmente por un fallo organico crénico como corazoén, pulmén,
rindn o enfermedad hepatica. Estos pacientes habitualmente estdan muy
enfermos durante meses o afios con exacerbaciones recurrentes. En ellos el
prondstico de la muerte permanece impredecible hasta una fase muy

avanzada de la enfermedad.

3. Las personas con incapacidad cognitiva progresiva como en los
casos accidente cerebrovascular agudo (ACVA), demencia o edad avanzada

que siguen un tercer patréon de deterioro.

Ante esta complejidad, hay autores que afirman que con frecuencia
no existe la sensacion de padecer una enfermedad teminal, ni en el paciente
ni en la familia, y muchas veces tampoco en el personal sanitario, que no
reconoce la proximidad de la muerte y el paciente acaba falleciendo con

tratamiento activo (Formiga, 2004).

El Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos de |la
Consejeria de Salud de Andalucia (2007), establece que el desafio es llegar
al acuerdo de a que pacientes, con que enfermedades y cuando se les debe

ofertar los cuidados paliativos. En él se propone un listado minimo de
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enfermedades que deben recibir este tipo de cuidados. El listado fué
elaborado atendiendo a la propuesta de McNamara en el afio 2006:

e Cancer

¢ Insuficiencia cardiaca.

¢ Insuficiencia renal.

e Insuficiencia hepatica.

e La enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC).

e Enfermedad de la motoneurona.

e Esclerosis lateral amiotréfica (ELA)

e La enfermedad de Parkinson.

e La enfermedad de Huntington.

e La enfermedad de Alzheimer.

e El sindrome de la inmunodeficiencia adquirida (SIDA).

Ahora bien, lo cierto es que muchos de los componentes de estas
enfermedades permiten que no tengamos que tomar decisiones durante
meses 6 afios antes de la muerte, y en otros casos de enfermedad
avanzada los profesionales deben establecer unos factores minimos que
permitan reconocer el estado de progreso de la enfermedad y establecer

una aproximacion del tiempo de supervivencia.

Factores pronodsticos en los pacientes con enfermedad

oncoldgica en situacion terminal.

El Plan Integral de Cuidados Paliativos de Andalucia (2007) presenta
los siguientes parametros como predictores de la situacién terminal en

pacientes con patologia oncolégica:
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1.

La capacidad funcional del paciente. La medicion de la funcionalidad

Escala

del paciente supone una ayuda para establecer el tratamiento en
base a la supervivencia.

a. Indice de Karnofsky (IK), utilizado tanto para el céancer
avanzado como para la situaciéon terminal. Fue descrito por
primera vez por Karsnofky y Bucheral en 1949 con el objeto de
evaluar agentes quimioterapicos en el tratamiento del cancer.
La fiabilidad de la escala fue estudiada por Yates, Chalrmer, y
Mckegney en 1980. La validez se evalué mediante la
correlacion con un gran numero de variables clinicas
presentando una fuerte correlacién con la funcionalidad y una
débil correlacion con variables referidas al estado psicoldgico.
La fiabilidad interobservador obtenida fue aceptable (un
coeficiente de correlacion de Pearson de 0,69 con p< 0,001)
destacando que las medidas obtenidas en el hospital eran mas
elevadas que las obtenidas en consulta. Un IK bajo predice
tiempos de supervivencia cortos, sin embargo indices
inicialmente elevados no necesariamente preciden tiempos de
supervivencia alargados, y su deterioro indica un

empeoramiento importante en el prondstico.

1: INDICE DE KARNOFSKY

100%
90%
80%

70%
60%
50%
40%
30%

20%

10%
0%

Normal. No hay evidencia de enfermedad.
Posibilidad de llevar vida normal; ligeros signos o sintomas de enfermedad.
Actividad normal con esfuerzo, algunos signos o sintomas de enfermedad.

Posibilidad de cuidar de si mismo; imposibilidad de llevar una actividad
normal o de realizar un trabajo activo.

Requiere asistencia ocasionalmente, pero tiene posibilidades de llevar a
cabo la mayoria de sus necesidades personales.

Requiere asistencia y frecuentes cuidados médicos.
Incapacitado; requiere asistencia y cuidados médicos especiales.

Incapacidad severa; esta indicada la hospitalizaciéon. No hay inminencia de
muerte.

Muy enfermo, es necesario hospitalizar; requiere tratamiento de
sostenimiento.

Moribundo. Progreso rapido fatal.
Muerto
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Actualmente el IK, para uso hospitalario, estd en desuso y se
utiliza una variante, el Palliative Performance Status para

medir la capacidad funcional de paciente oncoldgico.

b. Escala de actividad del grupo oncolégico del este (ECOG), que

fue desarrollada con el objeto de dotar a los oncdélogos de un
instrumento sencillo que les permitiese discriminar entre los
pacientes susceptibles 0 no de recibir quimioterapia. La validez
y la fiabilidad han sido investigadas en varios estudios
obteniendose buenos resultados (Guyatt, Deyo, Charlson,
Levine, & Mitchel, 1989; Conill, Verger, & Salomero, 1990). La
fiabilidad interobservador es muy alta cuando son oncdlogos
los que realizan la evaluacion (coeficiente de correlacién de
Kendall 0,75) y mantiene un buen indice cuando la medicién se
compara entre médicos y pacientes (coeficiente de correlacion
de Kendall 0,59), (Loprinzi et al., 1994).
Se ha demostrado una alta correlacion entre el IK y el ECOG.
Los valores del coeficiente de correlacion de Spearman
obtenidos fueron de 0,85 (p< 0,0001) en el estudio de Loprinzi
y sus colaboradores y de 0,87 (p< 0,0001) en el estudio de
Bucheri, Ferrigno y Tamburini (1996).

Escala 2: ECOG

0

Completamente activo, capaz de realizar toda actividad previa a la
enfermedad sin restricciones.

Restringido en la actividad fisica enérgica, pero estd en régimen
ambulatorio y es capaz de realizar el trabajo de naturaleza ligera o
sedentaria.

Actividad normal con esfuerzo, algunos signos o sintomas de enfermedad.

Capacidad limitada de cuidar de si mismo, confinado a la cama o una silla
durante mas del 50% de las horas de vigilia.

Totalmente incapaz. No puede cuidar de si mismo. Totalmente confinado a
la cama o una silla..

Muerto

c. El Palliative Performance Status (PPS). Es una escala con

significacion prondstica y que no hace referencia al lugar donde
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se prestan los cuidados. Fue desarrollada especialmente para
pacientes paliativos y es una modificacion del IK, mostrando
una alta correlacion con este ultimo (coeficiente de Spearmen
0,94), (Morita, & Chihara, 1999) Sin

embargo en la bibliografia se detalla que se precisan mas

Tsunoda, Inoue,

trabajos que evaluar su validez y fiabilidad.

Escala 3: PALLIATIVE PERFORMANCE STATUS (PPS)

Evidencia enfermedad

% Deambulacion (EE) Autocuidados Ingesta Conciencia
EE
100 Libre Normal. Sin EE Completos Normal Alerta
90 Libre Normal. Alguna EE Completos Normal Alerta
Normal o
80 Libre Con esfuerzo. Alguna EE Completos Alerta
reducida
Normal o
70 Reducida Alguna EE Completos Alerta
reducida
Imposible hacer hobbies
. Normal o i
60 Reducida trabajo domestico. E. Ayuda ocasional Alerta o confusion
reducida
manifiesta
Principalmente Imposible cualquier Ayuda Normal o i
50 Alerta o confusion
sentado o estirado trabajo. E. extensa considerable reducida
. Alerta o
Principalmente Basicamente Normal o
40 Igual somnolencia o
encamado asistido reducida .
confusion
Totalmente Completamente
30 Igual Reducida Igual
encamado dependiente
Totalmente Completamente Pequefiios
20 Igual Igual
encamado dependiente sorbos
Totalmente Completamente Cuidados Somnolencia o
10 Igual .
encamado dependiente boca confusion
0 Fallecido

2. Sintomas y signos clinicos. Segun el Proceso Asistencial Integrado en

Cuidados Paliativos de Andalucia (2007), los sintomas que con mas

frecuencia aparecen en pacientes terminales con enfermedades
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4,

5.

oncoldgicas son la pérdida de peso, disfagia, disnea, anorexia,
astenia, estrefimiento e inmovilidad. El dolor, a pesar de ser un
sintoma con elevada prevalencia, no tiene una connotacién

prondstica.

Datos clinicos. La hipoalbuminemia se asocia con una mayor

probabilidad de fallecimiento. También lo son la leucocitosis,
linfocitopenia, trombocitopenia y niveles elevados de la fosfatasa

alcalina y la proteina C reactiva.

La impresion clinica del profesional. Tendemos a sobreestimar de 3 a

5 veces la supervivencia (Cia Ramos et al., 2007), aunque la
prediccion suele ser mas exacta a medida que nos acercamos al

momento de la muerte (Finucane, 1999).

Indices prondsticos de supervivencia. Los parametros anteriormente

citados, por separado, no tienen un valor exacto a la hora de
cuantificar el prondstico. Existen dos indices prondsticos en pacientes
oncoldgicos terminales que permiten clasificar a los pacientes en

grupos con supervivencia significativamente distintos.

a. Palliative Prognostic Score (PaP score). Permite clasificar a los
pacientes en tres grupos segun la probabilidad de

supervivencia a 30 dias.

Teniendo en cuenta las puntuaciones obtenidas segun las categorias
que contempla la escala y que se muestran a continuacion, la

probabilidad de supervivencia a los 30 dias es la siguiente:

o PaP 0-5.5 puntos: probabilidad > 70% de supervivencia a
los 30 dias.

o PaP 5.6-11 puntos: probabilidad entre 30-70% de
supervivencia a los 30 dias.

o PaP 11.5-17.5 puntos: probabilidad < 30% de supervivencia

a los 30 dias.
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Puntuaciones parciales para las categorias del PaP score:

DISNEA:
No 0
Si 1
ANOREXIA
No 0
Si 1,5
INDICE DE KARNOFKY
> 50 0
30-40 0
10-20 2,5
ESTIMACION CLINICA DE SUPERVIVENCIA EN SEMANAS
>12 0
11-12
9-10

w Ul N
A O

1-2 8
LEUCOCITOSIS

Normal, 4.8000-8.500 cel/I 0

Alto, 8.501-11.000 cel/I 0,5

Muy alto 1,5
PORCENTAIJE DE LINFOCITOS

Normal, 20-40% 0

Alto, 12-19% 1

Muy alto, 0-11% 2,5

Esta escala ha sido validada en contextos diferentes, pero
especialmente en unidades especializadas de cuidados paliativos y
servicios de oncologia. En 2011, Tarumi y sus colaboradores la
validaron partiendo de la mayor muestra sometida a estudio hasta el
momento, obteniendo diferencias significativas de p=0,001 para cada
una de sus variables en los tres grupos en los que la escala permite
dividir a los pacientes segun la curva de supervivencia (Tarumi et al.,
2011). Es la escala recomendada tras la revisidon sistematica
realizada por la European Association for Palliative Care (Maltoni et
al., 2005), sin embargo esta insuficientemente validada para su uso
en pacientes no oncoldgicos (Maltoni et al., 1999; Pirovano et al.,
1999; Glare, Eychmueller, & McMahon, 2004).
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b. Palliative Prognostic Index (PPI score). Predice la supervivencia

de 3 a 6 semanas.

Puntuaciones parciales para las categorias del PPI score:

PALLIATIVE PERFORMANCE STATUS (PPS):

10-20 4
30-50 2,5
> 60 0

SINTOMAS CLINICOS

Via oral libre

Normal 0

Moderadamente reducida 1

Severamente reducida 2,5
Edemas 1
Disnea de reposo 3,5
Delirium 4,5

Teniendo en cuenta las puntuaciones, la probabilidad de
supervivencia es la siguiente:
o PPI>6 puntos: Prediccidon de supervivencia de tres semanas.

o PPI>4 puntos: Prediccion de supervivencia de seis semanas.

No obstante, la bibliografia refiere que esta escala precisa una mayor

validacién (Morita, Tsunoda, & Inoue, 1999).

Factores pronodsticos en los pacientes con enfermedad no

oncoldégica en situaciéon terminal.

En las enfermedades no oncoldgicas el prondstico vital es mas dificil

de determinar, por lo que la necesidad de cuidados paliativos vendra

definida por la presencia de fracaso organico y deterioro irreversible, con un

sufrimiento intenso que no permite ser aliviado. Aunque en la literatura se

refleja la necesidad de llevar a cabo mas estudios para establecer modelos

de prediccidon de mortalidad, existen descritos factores que pueden ayudar a

establecer la situacion terminal.
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1. Factores prondsticos generales:

Se considera la edad avanzada, la comorbilidad, la vulnerabilidad,
la disminucion de la capacidad funcional, el deterioro cognitivo
avanzado, la pérdida de peso de mas del 10% del peso corporal
en los Ultimos 6 meses, hipoalbuminemia y progresion de la
enfermedad de base con un aumento de las necesidades de
atencion sanitaria. A parte de estos factores recogidos en el Plan
Integral de Cuidados Paliativos, Navarro Sanz y Lépez Almazan
(2008) afiaden otros factores como la depresiéon y la falta de un
adecuado soporte sociofamiliar. Todos ellos coindicen con los
identificados en la revisidn sistematica publicada por Salpater y
sus colaboradores en el afio 2012, a partir de la cual concluyen
que la presencia de estos factores suelen ser refractarios al
tratamiento en estas enfermedades y que la presencia de 2 a 4 de
ellos indica generalmente una supervivencia media de 6 meses
(Salpeter, Luo, Malter, & Stuart, 2012).

2. Factores pronosticos especificos:

A diferencia con las enfermedades oncoldgicas terminales, existe
una ausencia de modelos predictivos de supervivencia especificos
y validados para la atencion de enfermedades terminales no
oncolégicas que deriva en una mayor indecision para decidir la
aplicacion de cuidados paliativos. Esta falta de modelo clinico, se
confirmoé tras la revisidon sistematica llevada a cabo en 2005 por
Coventry y sus colaboradores, que confirmaron la necesidad de
trabajar en la elaboracion de indicadores prondsticos para estos
pacientes (Coventry, Grande, Richars, & Todd, 2005).

A pesar de que estudios prospectivos no han podido confirmar la
validez de los criterios, la National Hospice Organization® (NHO)
elabord una propuesta para identificar la terminalidad de las

enfermedades no oncoldgicas en base a las manifestaciones de la

2 Organizacion Nacional de Hospicios y Cuidados Paliativos de Estados Unidos.
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enfermedad (Stuard, Alesander, Arenella, Connor et al., 1996), y
su utilizacion ha permitido el acceso de pacientes no oncoldgicos a
servicios especificos de cuidados paliativos. Estos criterios se

exponen a continuacion:

o Insuficiencia cardiaca avanzada: La situacion de
terminalidad viene dada por cuando la insuficiencia es
refractaria al tratamiento médico y no es subsidiaria de
trasplante cardiaco. Son factores prondsticos de la situacién

terminal:

o Disnea de grado IV de la New York Heart Association
(NYHA)?.

o Fraccién de eyeccion < 20%.

o Persistencia de sintomas de insuficiencia cardiaca
congestiva a pesar del tratamiento con diuréticos,
vasodilatadores e inhibidores de la enzima convertidora
de angiotensinas (IECAS).

o Insuficiencia cardiaca refractaria y arritmias
supraventriculares o ventriculares resistentes al

tratamiento antiarritmico.

A parte de estos factores, Formiga y sus colaboradores (2004)
anaden otros que esclarecen la identificacién de situacién
terminal y la toma de decisiones en la atencion al paciente con

insuficiencia cardiaca. Ahaden:

o Enfermedades concomitantes graves.

o Arritmias sintomaticas resistentes al tratamiento.

o Antecedentes de parada cardiaca y reanimacién
cardiopulmonar.

o Historia de sincope no filiado.

o Embolismo cardiaco (accidente cerebrovascular).

o Presion sistdlica basal < 120mm Hg.

3 Organismo estadounidense de cardiologia conocido por establecer la clasificacion funcional de
insuficiencia cardiaca. Una disnea de grado IV incapacita al enfermo a realizar cualquier actividad fisica
apareciendo los sintomas en reposo.
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o Hiponatremia.
o Insuficiencia renal.

o Ausencia de un factor desencadenante.

e Enfermedad Pulmonar avanzada. Los factores que

proponen como pronodsticos de enfermedad terminal son:

o Disnea de reposo con escasa 0 nula respuesta a los
inhaladores.

o Progresion de la enfermedad evidenciada por el
incremento de las hospitalizaciones o visitas domiciliarias
por infecciones respiratorias  y/o insuficiencias
respiratorias.

o Hipoxemia, (pO2 de 55 mmHg en reposo y respirando
aire ambiente o saturacion de 02 al 88% con 02
suplementario) o hipercapnia, (pCO2 de 50mmHg).

o Insuficiencia cardiaca derecha secundaria a enfermedad
pulmonar.

o Pérdida de peso no intencionada de mas del 10%
durante los ultimos seis meses.

o Taquicardia de mas de 100 pulsaciones por minuto en

reposo.

Trueman J. y Trueman I. (2011) también identifican como
factores predictores la dependencia de la oxigenoterapia, la
disnea constante en reposo, la comorbilidad y la dependencia
para las actividades de la vida diaria junto con la necesidad de

permanecer en casa.

o Enfermedad hepatica avanzada: cirrosis hepatica. Se

considera:

o Insuficiencia hepatica grado C de la clasificacion de
Child-Pugh que cursa con:
Encefalopatia grado III-IV.

Ascitis masiva.
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Bilirrubina mayor de 3 mg/dl.
Tiempo de protrombina menor 30%.
El trasplante hepatico queda descartado.
o El sindrome hepatorrenal debido a que carece de

tratamiento médico eficaz.

o Insuficiencia renal cronica avanzada: La situacion terminal
en pacientes con enfermedad renal avanzada y que no van a

ser dializados viene dada por:

o Manifestaciones clinicas de uremia (confusion, nauseas y
vomitos refractarios y prurito generalizado).

o Diuresis menor de 400 cc/dia.

o Hiperkaliemia mayor de 7 mEg/l que no responde al
tratamiento.

o Pericarditis urémica.

o Sindrome hepatorrenal.

o Sobrecarga de fluidos intratables.

e Demencias muy evolucionadas Yy enfermedad
cerebrovascular cronica avanzada. Pueden considerarse
como factores que ayudan a establecer un mal prondstico a

corto plazo:

o La edad mayor de 70 afhos.

o Funtional Assessment Staging (FAST) > 7c

o Deterioro cognitivo grave que viene dado por una
puntuacion < de 14 segun el Mini-Mental State
Examination *(MMSE).

o Dependencia absoluta siempre que no sea por iatrogenia

medicamentosa.

* Test utilizado para confirmar y cuantificar el estado mental. Un resultado
comprendido entre 20 y 11 sugiere una demencia moderada y una puntuacion
menor de 10 indica demencia severa.
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o Presencia de complicaciones (comorbilidad, infecciones
de repeticidon urinarias y respiratorias, sepsis y fiebre a
pesar de la antibioterapia).

o Disfagia.

o Desnutricién.

o Ulceras por presion refractarias de grado III y IV.

e Sindrome de inmunodeficiencia adquirida (VIH). La
disponibilidad de tratamientos antirretrovirales y el incremento
de la supervivencia han hecho que esta enfermedad se
considere crénica. Los factores que indican una mala evolucidn

son:

o Pacientes con edad superior a 50 afos.

o Haber contraido la enfermedad como consecuencia del
uso de drogas por via venosa.

o CD4 menor de 50/mm3.

o Carga viral de al menos 1000.000 copias/ml.

o Estadio C segun la clasificacion del Centro para el control
y Prevencion de Enfermedades (CDC).

o Enfermedades o infecciones oportunistas: linfomas del
sistema nervioso central, leucoencefalopatia multifocal
progresiva, Sarcoma de Kaposi visceral refractario al
tratamiento, enfermedad renal sin respuesta a
hemodidlisis o sindrome debilitante con pérdida de la

masa corporal de mas del 33%.

Podemos concluir que, la definicion de estado terminal descansa en
que la muerte es un proceso concomitante a la enfermedad, y ésta
sobreviene como consecuencia de la progresion de los sintomas vy la

irreversibilidad de la situacion.
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1.3.3. Situacion de ultimos dias.

La mayoria de los pacientes en situacidén terminal finalizan su proceso
con una serie de cambios en sus Ultimos dias hasta que sobreviene la
muerte. Se trata de una situacién dindmica en la que cuanto mas al final se

encuentra, mas cambiante suele ser.

Aunque resulta complicado para el clinico reconocer la situacion de
terminalidad y establecer un prondstico, sélo un 10% de los pacientes
mueren sin avisar (Menten & Hufkens, 2004), y sucede que la muerte en la
mayoria de estos pacientes no se produce de repente, sino que pasan por
un periodo de sufrimiento que conocemos como agonia (Sanz, 2001).

Se define agonia o situacion de ultimos dias como “el estado que precede a
la muerte en las enfermedades en que la vida se extingue gradualmente, 6
al periodo de transicion entre la vida y la muerte que aparece en la fase

final de muchas enfermedades.” (Trelis, 2008).

En la practica diaria asociamos la agonia con muerte inminente,
pudiendo precipitar una serie de situaciones que conllevan un mayor
impacto emocional al equipo terapéutico y a la familia. La muerte puede ser
inmediata o diferirse dias. La duracidn de este proceso es habitualmente
inferior a una semana, aunque en el caso de disminucion 6 pérdida de

conciencia suele ser inferior a tres dias.

Los signos mas claros de una muerte cercana se tienen que valorar
mediante una monitorizacién diaria del estado fisico y emocional del
enfermo. Desde el Proceso Asistencial de Cuidados Paliativos se sugiere
que:

e A nivel fisico los cambios que aparecen al principio de la agonia
son debilidad y decaimiento de la actividad ademas de una
disminucidén de la ingesta por via oral que llega a hacerse nula.
Las constantes vitales cambian y los sintomas previos
empeoran. El tono muscular se pierde, aparece una afectacion
sensorial, cambios en la circulacidn sanguinea, alteracién del

nivel de conciencia y aparecen también los estertores. Marin
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Olalla (2005) afina aun mas en esta descripcion, detallando
que en este escenario la actividad sensorial decrece hasta
hacerse nula completamente, los musculos se relajan, el
enfermo cae postrado y en ocasiones con movimientos
automaticos en las manos y los dedos. En el rostro se aprecia
una expresién peculiar que consiste en cara alargada,
mandibula inferior caida, ojos hundidos, mirada apagada vy
nariz afilada. El color de la piel se vuelve palido, ligeramente
morado y cubierta de sudor frio. Los movimientos respiratorios
son poco frecuentes y superficiales hasta que finalmente se
adopta un ritmo creciente y decreciente con pausas de apnea
que varian de 10 a 40 segundos, lo que se identifica como
respiracion de Cheyne-Stokes. Los estertores son muy ruidosos
y se escuchan en la distancia. El pulso apenas se siente, no se

palpa el latido y no hay presion.

A nivel emocional la resignacion, el silencio, la ansiedad, la
frustracidon, el cansancio, la impotencia y la rabia y hasta en
ocasiones crisis de agitacién son los cambios que aparecen en

el paciente, la familia e incluso en el equipo terapéutico.

Como se ha descrito, existen numerosos signos premonitorios de la

agonia.

Cuando estdn presentes de formas aislada pueden estar

relacionados con causas potencialmente reversibles, pero su manifestacion

conjunta en el contexto de deterioro progresivo del paciente significa la

entrada en la fase agdnica (Alonso, Vilches, & Diez, 2009).

Menten y Hufkens (2004) describen 8 signos clinicos para describir la fase

de agonia, en base a los cuales establece un tiempo de supervivencia:

o v ki

Nariz fria blanca.

Extremidades frias.

Livideces.

Labios ciandticos.

Somnolencia (mas de 15 horas de sueiio al dia).

Estertores.
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7. Pausas de apnea (mayor a 15 segundos por minuto).

8. Anuria (menos de 300 cc al dia).

Teniendo en cuenta estos signos, el paciente que presente de 1 a 3 signos
se encontrara en una fase preagonica y el que tenga de 4 a 8 estara en una
fase agodnica, lo que supone que el 90% de los pacientes falleceran en los

proximos 4 dias.

En general, podemos decir que, la situacion de ultimos dias requiere
una gran demanda de atencién por parte del enfermo y la familia,
requiriendo accesibilidad y disponibilidad de un equipo terapéutico que
actle de apoyo y soporte en el lugar donde sobrevenga la fase final de la

enfermedad.

1.3.4. El control de los sintomas en la fase final de la

vida.

Aunque puede resultar dificil para los profesionales reconocer vy
aceptar que el paciente ha entrado en fase terminal, esto resulta
imprescindible para poder atender a las necesidades fisicas, psicoldgicas,
sociales y espirituales del paciente y de su familia. La evolucion del
paciente, que queda constatada en la historia clinica, los examenes de
laboratorio y las pruebas de imagen, daran paso a que el equipo asistencial
llegue al consenso de que ante la falta de respuesta al tratamiento médico
adecuado, el paciente se diagnostica como “enfermo terminal”, permitiendo
vislumbrar que no hay respuesta a ninguna receta 6ptima en ese momento

y que no lo habra en un corto periodo de tiempo.

Aunque los avances en la sanidad estdn aportando enormes
beneficios a la humanidad, el personal sanitario debe enfrentarse a la
necesidad de identificar el momento en el que la enfermedad entra en fase
terminal y debe orientar la practica sanitaria no a la curacién, sino hacia los

cuidados paliativos. Pero como ya hemos mencionado, cuando clasificamos
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a un paciente como “enfermo terminal” existe una importante controversia
en cuanto que cuidados hay que aplicar.

En general, podemos afirmar que los principios de proporcionalidad®,
eficacia, efectividad, previsién y sentido comuin son indicadores de una
terapia correcta y en este proceso, el trabajo en equipo, la toma de
decisiones compartida y la informacion al paciente y la familia aportan

coherencia y légica en la atencién sanitaria.

Independientemente de la decision sobre el tratamiento de las
complicaciones que sobrevienen en esta fase, deben tomarse medidas para
proporcionar confort, el control de los sintomas y la prevencion de

complicaciones, y el soporte emocional del paciente y la familia.

Medidas que proporcionan confort.

El objetivo béasico en la atencidn al paciente terminal es el
mantenimiento del confort. Cuando el tratamiento farmacoldgico ya no es
efectivo debe suspenderse y en cambio se debe proporcionar todo aquel
gue permita que el enfermo no pase hambre, sed, que este sin dolor, y el
apoyo psicolégico y espiritual que se demande (Reyes & Delong-Tapia,
2010).

En este sentido hay un consenso establecido en cuando a las medidas a
aplicar y asi esta descrito en la literatura. (Alonso, Vilches, & Diez, 2009;
Trelis, 2008; Frust & Doyle, 2004). Podriamos concluir que una adecuada

actuacion se centran en:

El control de las Medidas Ambientales:

Lo ideal es que si el paciente esta ingresado permanezcan en una
habitacion individual (asi lo refleja también la Ley del Ley 2/2010, de

8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el

> El principio de proporcionalidad terapéutica sostiene que existe la obligacién moral
de implementar todas aquellas medidas terapéuticas que guarden una relacion de
debida proporcién entre los medios empleados y el resultado previsible. Aquellas
intervenciones en las que esta relacién de proporcién no se cumple se consideran
desproporcionadas y no serian moralmente obligatorias (Taboada, 2000).
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Proceso de la Muerte). La habitacion debe estar ventilada , restringir

las visitas y evitar los ruidos.

Las Medidas Fisicas:

La higiene. La piel debe estar limpia, hidratada y la ropa de
cama debe cambiarse frecuentemente. Se aconseja una vez al
dia.

La movilizacion. El paciente debe permanecer en la posicon que
le resulte mas cdémoda. Se deben evitar los cambios posturales
si resultan dolorosos, aunque habra que valorar su efecto
beneficioso en cuanto a la movilizacion de secreciones y el
control de los estertores.

Los cuidados de la boca. La boca también debe estar limpia e
hidratada. Se deben retirar las dentaduras postizas.

La alimentacion y la hidratacién. La dificultad o la incapacidad
para la ingesta es caracteristico de la fase de agonia. No se

debe forzar al paciente para evitar una broncoaspitacion.

Control de los sintomas y prevencion de complicaciones.

Habitualmente el control de los sintomas en los Ultimas dias es una

continuacion de lo que se venia haciendo. Brevemente, Valentin y Murillo
(2005), senalan que los sintomas mas comunes que impactan en las 48
horas finales son el fallo cognitivo, el distress respiratorio y el dolor, y que
las claves para controlarlos es la anticipacion. La medicacién pautada vy
prevista, la administracién inmediata y la informacidon adecuada a todos los
miembros implicados en el proceso, es fundamental. Ademas para evitar
aplicar medidas agresivas que no suponen ningun beneficio sefialan que el
médico debe dejar constancia el en la historia sobre que medidas se deben
0 no aplicar. Estos autores describen como principios generales del control

de los sintomas los siguientes:

La via de eleccién en el medio hospitalario si la precisara es la

subcutdnea, auque si tiene via intravenosa se mantiene.
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e En el domicilio la via de eleccién es la oral y se opta por la

subcutanea ante cualquier emergencia.

e La medicacidon que debe mantenerse es exclusivamente la que
permite el control de los sintomas y la que proporciona confort

al paciente. El resto sobra.

e La toma de constantes no tiene sentido y menos aun las

pruebas invasivas innecesarias.

e Es necesario revisar de forma regular los sintomas del paciente
y los farmacos administrados y si la medicacion mantiene 6

provoca otros sintomas como agitacion 6 disnea.

e Se debe preveer la aparicién brusca de sintomas y en el caso
del domicilio se deben dejar previstas dosis extras de

farmacos.

e La comunicacién con la famiia y cuidadores debe ser fluida vy

dinamica.

e Se debe dejar por escrito en la historia clinica el plan especifico

del paciente.

Existen trabajos que han evaluado la presencia de los sintomas en la
fase de agonia y lo cierto es que los resultados apuntan a una gran
variabilidad en cuanto a la frecuencia se refiere. Alonso, Vilches y Diez
hicieron en el aino 2009 una evaluacién de las principales manifestaciones
y sus porcentajes en base a cinco estudios; los de Lichter y Hunt en 1990,
el de Conill y sus colaboradores en 1997, Grond, Zech, Schug, Lynch y
Lehmmann en 1991, Ellershaw, Smith, Overil, Walker, y Aldridge en 2001
y el de Fainsinger, Miller, Bruera, Hanson, y Maceachern en 1991.

Los porcentajes se muestran en la siguiente tabla.
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Tabla 1: Frecuencia de los sintomas en los Gltimos dias de vida.

Lichter | Conill Grond Ellershaw | Fainsinger
y Hunt et al et al et al et al
Anorexia 80%
Astenia 82%
Somnolencia y
., 9% 68% 25% 55% 39%
confusion
Estertores 56% 45%
Disnea 22% 47% 17% 46%
Dolor 51% 30% 42% 46% 99%
Nauseas y Vomitos 14% 13% 10% 71%
Agitacién 42% 43% 52%
Disfuncién urinaria 53% 7% 4%
Estrenimiento 55% 12%
Boca seca 70%

Nota. Fuente: Alonso, A., Vilches, Y., & Diez, L. (2009). Atencién en la agonia. Psicooncologia:
investigacion y clinica biopsicosocial en oncologia, 5(2-3):279-301.

Sobre la atencién a los sintomas mas frecuentes y las practicas mas

extendidas podemos destacar los siguientes aspectos:

1. En cuanto a la atencidn y tratamiento del dolor:

El dolor es el sintoma mas frecuente y el mas temido por el
paciente porque afecta a todo su entorno vital. Actualmente se
dispone de suficientes recursos farmacolégicos para asegurar el
control del dolor en mas del 95% de los pacientes. La escala
analgésica del dolor promovida por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), sigue siendo una estrategia valida para el
tratamiento del dolor oncoldgico y su uso se debe seguir
promoviendo en todos los niveles asistenciales.

La mayoria de los pacientes terminales estan en tratamiento con
opioides potentes por via oral o transdérmica. Generalmente el

dolor no suele ser un problema si previamente ha estado bien
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controlado. En estos casos debe mantenerse la analgesia y
Unicamente pasar de via oral a subcutdnea ¢ intravenosa a dosis
equivalentes a medida que el paciente deja de tragar o a medida

gue la via transdérmica no sea efectiva.
Para un adecuado control del dolor es preciso:

e Que el dolor se mida. Para la evaluacion del dolor se utilizan
la informacién subjetiva proporcionada por el paciente a
través de escalas descriptivas simples, la escala visual
analdgica (EVA), escala verbal numérica 6 a través de
métodos multidimensionales de medida como la escala de
McGill Pain Questionnaire que proporciona una valoracion
del dolor desde una triple perspectiva: sensorial, afectiva-
motivacional y evaluativa. Se acepta como necesario
mantener el dolor habitual o usual en rangos de dolor
“moderado-leve”, con EVA menor de 4 cm, o escala
numérica inferior a 5. El dolor debe ser evaluado
continuamente y tratado por el especialista del dolor cuando

se considere refractario.

e El control de los efectos secundarios. Es necesario llevar a
cabo un tratamiento individualizado para conseguir una
buena adherencia terapéutica y la prevenciéon de los efectos
secundarios. Los mas comunes son las nauseas, vomitos, el
estrefiimiento, el prurito, la sudoracién, la sequedad de la
boca, la retencion de orina y la hipotensién. A nivel del
sistema nervioso central aparece la somnolencia, el fallo
cognitivo, alucinaciones, delirium vy la depresion

respiratoria.

Pero la realidad es que, en cuanto a la asistencia prestada a pié
de cama, existen trabajos que expresan la necesidad de hacer un
mayor uso de las escalas de medicion del dolor y un mayor control
de los efectos adversos de la medicacién. (Bruera, Neumann,
Mazzocato, F, & Sala, 2000; Calles, Mufioz, Lépez, & Sanchez,

1995). Parece que en lo referente al tratamiento adecuado del
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dolor, los profesionales aun tenemos mucho que hacer y los

pacientes mucho que decir.

Sobre la disnea. Es uno de los sintomas mas frecuentes en las

ultimas horas de vida. El objetivo del tratamiento es disminuir la
percepcidon subjetiva de dificultad expresada por el paciente. Los
ultimos estudios apoyan el uso de opioides para su tratamiento y
del oxigeno suplementario en el caso sélo de hipoxemia.
Ademas se ha evaluado el efecto positivo de la asociacion del
midazolam a la morfina para el tratamiento de la disnea severa sin
gue aumente la somnolencia. El efecto beneficioso de la adicién
del midazolam se relaciona con el control de la ansiedad, del
miedo y el control de la sensacion de muerte inminente (Ben-
Aharon, Gafter-Gvil, Paul, Leibovici, & Stemmer, 2008).

Medidas ante los estertores: Los estertores se fundamentan en el

ruido que produce el paso del aire a través de las secreciones
acumuladas en las vias respiratorias y la debilidad del enfermo en
expulsarlas o tragarlas. Aparecen cuando el enfermo esta
inconsciente y la aspiracién es poco efectiva. Mejoran con el
decubito lateral con la cabeza inclinada hacia delante vy con el
bromuro de hioscina subcutaneo o intravenosos instaurado de
forma precoz. A pesar de que resulta muy angustioso para la

familia, los estertores no producen dificultad respiratoria.

La actuacién ante los vomitos. Los vomitos que aparecen en la

fase de agonia son de origen central por tanto mejoran con los
neurolépticos, el haloperidol y la levopromazina. Los antieméticos

periféricos deben eliminarse.

El delirium. El delirium se define como un estado confusional
agudo que resulta de una disfuncién cerebral difusa. Clinicamente
se caracteriza por la alteracion simultdnea de la atencion, la
percepcién, el pensamiento, la memoria, la conducta psicomotora,
la emocion y el ritmo sueno-vigilia. El delirium es un problema
frecuente en los pacientes en la fase final de la vida; lo padece

entre el 28% y el 83% de estos pacientes, segun estudios mas
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recientes que los expuestos en la Tabla 1; varia segun la
poblacién estudiada y los criterios diagndsticos utilizados, y es
mas frecuente en los pacientes con cancer. Puede estar presente
hasta en el 90% de los pacientes en los ultimos dias de vida y su
aparicion se asocia a un peor prondstico (Bruera et al., 2009;
Caraceni & Simonetti, 2009). Supone una de las primeras causas
de ingreso hospitalario en una unidad de paliativos y es el cuadro
psiquiatrico mas frecuente en la fase terminal. La incidencia de
delirium aumenta con el deterioro de la condicién general del
enfermo y es mayor cuanto mas terminal es la situacién del
paciente.

No existen directrices basadas en evidencia bien fundamentada
para el tratamiento del delirio pero la mayoria de los especialistas
consideran un antipsicético o neuroléptico de alta potencia como
primera linea de tratamiento. El haloperidol como primera opcion,
seguido de la levopromazina y el midazolam son los farmacos
utilizados (Hui et al., 2010; Seidel, Aigner, Michael Ossege,
Pernicka, Wildner, & Sycha, 2010).

Otros sintomas como la hemorragia intestinal. La incidencia de

hemorragia significativa en los pacientes con canceres avanzados
es del 6 al 14% vy la incidencia de hemorragia terminal del 3 al
12%. En la actualidad existe poca evidencia sobre las directrices
en las que debemos basarnos y la literatura médica se limita a la
opinion de expertos e informe de casos. El manejo de la
hemorragia terminal es un area vital para la investigacién. Aun asi
los puntos claves que aparecen descritos son la identificacion de la
situacién de riesgo, medidas generales de apoyo (aspiracion, uso

de toallas oscuras...) y la sedacién (Harris & Noble, 2009).

La deshidratacién. Podemos decir que actualmente no hay

evidencia suficiente sobre la hidratacion y la nutricidn artificial en
pacientes que se encuentran en la fase final de la vida. Se conoce
que el uso de estas terapias es mas frecuente en los hospitales de
agudos (rango de 8 al 53%) frente a las unidades de cuidados

paliativos (rango de 3 al 10%). Aunque la mayoria de los
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paliativistas no creen en su efecto beneficioso, el propio paciente y
la familia muestran una actitud positiva y esperanzadora hacia la
nutricion y la hidratacion en la Uultima semana de vida, y en
general parece que la suspensién ¢ el rechazo al tratamiento esta
mas relacionado con otro tipo de tratamientos. Esta terapia se
entiende como parte de las medidas para mantener el confort del

paciente. (Raijmakers et al., 2011).

La sedacion paliativa.

Aunque conocemos los sintomas que con mas frecuencia aparecen en
la fase final de la vida, existen situaciones en las que éstos no pueden ser
contralados y requieren la sedacion del paciente. Hablamos entonces de
sintoma refractario. La Consejeria de Salud, en sus documentos de apoyo
publicados para orientar la toma de decisiones en la practica clinica (2005),
lo define como “aquel que no puede ser adecuadamente controlado a pesar
de los intensos esfuerzos para hallar un tratamiento tolerable en un plazo
de tiempo razonable, sin que comprometa la conciencia del paciente”. La

sedacidn, en palabras de Valentin y Murillo (2005) se debe plantear:

e Cuando con el tratamiento pautado no se consigue un alivio
adecuado.

e Cuando la medicacion pautada produce efectos secundarios
agudos excesivos o intolerables.

e Cuando <con los farmacos utilizados existen pocas
probabilidades de controlar los sintomas de un tiempo corto

debido a la situacidn del paciente.

Por sedacion paliativa se entiende la administracién de farmacos a un
paciente en situacién terminal, en las dosis y combinaciones requeridas
para reducir su conciencia todo lo que sea preciso para aliviar
adecuadamente uno o mas sintomas pertinaces que le causan sufrimiento,
contando para ello con su consentimiento informado y expreso o, si esto no
es factible, con el de su familia o representante. Se trata de una sedacion
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primaria que puede ser continua o intermitente, superficial o profunda. La
sedacién paliativa que se utiliza en la agonia puede ser tan profunda como
sea necesario para aliviar un sufrimiento intenso de caracter fisico 6
psicoldgico en un paciente cuya muerte se prevé muy proxima. Se trata de
una sedacion continua y también requiere del consentimiento explicito del
paciente, o sus familiares o representante cuando no sea capaz de
otorgarlo. Asi lo definen Boceta, Cuello, Duarte, Fernandez, Sanz, y
Fernandez (2005) en el documento de apoyo que elaboraron para la
Consejeria de Salud, y también ha sido la propuesta a la que han llegado
Graeff y Dean dos afios mas tarde tras la revisidn sistematica de la
literatura y el consenso de 29 expertos de diferentes nacionalidades en
cuidados paliativos, cuando identificaron que la sedacion es un tema
controvertido y que existe la necesidad de crear standares internacionales
(De Graeff & Dean, 2007).

Y es que durante la asistencia a los enfermos se pueden revelar situaciones
tan complejas que la practica clinica cause un mal que no se desee para
alcanzar un beneficio o evitar un peligro. En este sentido, el efecto negativo
esta éticamente permitido si no ha sido la intencién provocarlo. El principio
del doble efecto distingue entre las consecuencias o efectos de un acto y su
intencionalidad. Para que un acto con dos efectos, “uno bueno y otro malo”
sea moralmente licito deben darse las siguientes condiciones (Arce Garcia,
2006):

e Que la accion sea en si misma buena 6 al menos indiferente.

e Que el efecto malo previsible no sea directamente querido sino
tolerado.

e Que el efecto bueno no sea causado inmediatamente vy
necesariamente por el malo.

e Que el bien buscado sea proporcional al eventual dano producido.
Quienes se acogen a este principio de la ética asistencial diferencian la

sedacién paliativa y la eutanasia del modo en el que se expone en la Tabla
2:
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Tabla 2: Diferencia entre sedacion paliativa y eutanasia.

Sedacion Paliativa

Eutanasia

Objetivo

Aliviar un sintoma refractario

Provoca la muerte del
paciente para liberarle de
sus sufrimiento

Procedimiento

Farmacos utilizados a dosis que
se ajustan a la respuesta del
paciente frente al sufrimeinto
gue genera el sintoma

Farmacos a dosis vy
combinadiones letales que
garanticen una muerte
rapida

Resultado

El pardmetro de respuesta es el
alivio del sufrimiento

El parametro de respuesta
es la muerte

Nota. Fuente: Alonso, A., Vilches, Y., & Diez, L. (2009). Atencién en la agonia. Psicooncologia:
investigacién y clinica biopsicosocial en oncologia, 5(2-3):279-301

Segun refiere Arce Garcia (2006) una practica correcta debe contemplar los

pasos que se enumeran a continuacién y dejarlos reflejados en la historia

clinica:

e Indicacion: diagndstico que determina la situacion de terminalidad

y sintoma que motiva la sedacién.

e Obtencion del consentimiento: no se recomienda el uso de un

documento especifico ni la firma, pero si que se registre en la

historia clinica que se ha obtenido el consentimiento.

e Pauta. Farmaco, dosis y via que utilizaremos.

e Evaluacion de la respuesta: control del sintoma y nivel de

conciencia y ansiedad.

e Ajuste en funcién de la respuesta, obteniendo el control del

sintoma con el minimo descenso del nivel de conciencia.

De este modo, los resultados de las Ultimas revisiones indican que la

sedacién paliativa, cuando se indica correctamente en pacientes terminales
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para aliviar el sufrimiento insoportable®, no tiene efecto perjudicial en la
supervivencia de estos pacientes, es decir, no aceleran la muerte (Vitetta,
Kenner, & Sali, 2005; Maltoni et al., 2012). En este contexto la sedacidn
paliativa es una intervencion médica que debe ser entendida como parte de
la continuidad de los cuidados paliativos.

Aun asi, también existen revisiones en la literatura que apuntan a
incoherencias con respecto a la prevalencia, el efecto de los sedantes, el
posible resultado de acortar la vida y el proceso de la toma de decisiones, y
gue es necesario llevar a cabo investigaciones basadas en estudios
multicéntricos, prospectivos, longitudinales e internacionales, a través de
instrumentos fiables y validados para resolver las cuestiones éticas que
plantea esta practica al final de la vida (Claessens, Menten, Schotsmans, &
Broeckaert, 2008).

No obstante las guias de practica clinica indican que resulta mas apropiado
dominar el manejo de los farmacos empleados en la sedacién que intentar
técnicas invasivas en pacientes en fase de agonia, y que es conveniente
simplificar todo lo posible el tratamiento farmacoldgico suprimiento los que
ya no son indispensables (Boceta, Cuello, Duarte, Ferndndez, Sanz, &
Fernandez, 2005; De Graeff & Dean, 2007; Morita, Bito, Kurihara, &
Uchitomi, 2005).

Los farmacos necesarios para un adecuado control de los sintomas, asi
como las medidas de prevenciéon para aliviar complicaciones deben
mantenerse hasta el final.

La via de administracién empleada suele ser la intravenosa en el medio
hospitalario por su rapidez, aunque la via subcutanea esta aconsejada
cuando es imposible canalizar una via venosa 6 cuando el paciente se
encuentra en el domicilio.

La dosis de induccion es la dosis total necesaria para llegar al nivel de
sedacién adecuado, y la dosis de rescate es la dosis extra que se emplea en
caso de crisis de agitacion o reagudizacion del sintoma refractario que
motivé la sedacién.

Como sedante se emplean el midazolam como farmaco de primera eleccion,

salvo en el caso de delirium refractario que se utiliza la Levomepromazina

6 Los autores sefialan que el sufrimiento intolerable debe venir determinado por el paciente como un
sintoma o estado que no se puede seguir soportando. Cuando el paciente no puede comunicarse es el
juicio de los cuidadores y/o familiares el que debe determinar el caracter intolerable del sufrimiento.
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como primera linea de tratamiento. El Fenobarbital y el Propofol son otros
farmacos empleados como tercera opcién (Porta, Gomez Batiste, & Tuca,
2008).

Otros farmacos ampliamente utilizados son el Haloperidol y la Morfina. El
elevado uso de Haloperidol se atribuye mas a sus propiedades
antipsicéticas que a sus efectos sedantes y es congruente con el alto
porcentaje de pacientes con delirium. Respecto a la Morfina, su indicacidon
principal es analgésica y de hecho muchos trabajos sobre sedacién no dan
cifras sobre su uso. Se utiliza en pacientes en los que el dolor y la disnea
son frecuentes. El uso de Morfina exclusivamente como sedante constituye
una mala praxis médica, ya que se dispone de farmacos con un mejor perfil
sedante (Comité Etica de la SECPAL, 2002).

1.3.5. La implicacion de la familia en el proceso y la

relacion con el equipo sanitario.

Aunque hemos expuesto anteriormente que los patrones
sociales empiezan a cambiar en nuestro pais, aun podemos afirmar que el
cuidado de la salud sigue correspondiendo en gran medida a la familia. La
Ley 41/2002 define como familiares a “las personas vinculadas al paciente
por razones familiares o de hecho”. También contempla en este grupo la
figura del representante legal, no siendo imprescindible que compartan

lazos de sangre o de parentesco.

En la atencién al paciente terminal la familia es el pilar basico en la
provision de cuidados y sin su participacion no se podrian alcanzar los
objetivos marcados. Ante esta necesidad de cuidados se producen
importantes cambios emocionales, sociales, estructurales y hasta
econdmicos, que deben ser tenidos en cuenta. Estos cambios sobrevienen
en un medio desconocido para ellos y hasta cierto punto hostil si el
desenlace se produce en el hospital. Los profesionales implicados en el
cuidado deben actuar siendo conscientes de este sufrimiento, favoreciendo

la implicacién de la familia en el proceso y minimizando el duelo por la
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pérdida, y ante la necesidad de vivir este trance de la mejor manera posible
estan obligados a hacer mas llevadera la situacion del término de la vida.

La importancia de implicar a la familia en este proceso ha quedado
vigente en la legislacion que regula el proceso de una muerte digna
incorporando disposiciones que garantizan el acompafiamiento familiar, el
apoyo a las familias cuidadoras y la comodidad del paciente proporcionando
una habitacion individual durante la estancia hospitalaria. En base a esta
normativa los centros sanitarios deben facilitar el acceso y el
acompafamiento de aquellas personas que puedan proporcionar al paciente
auxilio espiritual conforme a sus convicciones y creencias, procurando en
todo caso que no interfieran con las actuaciones del equipo sanitario. Del
mismo modo deben prestar apoyo y asistencia a las personas cuidadoras y
familiares de pacientes y promoveran medias para la prevencién del duelo
patoldgico. Independientemente de ser medidas incorporadas en el conjunto
de estrategias en cuidados paliativos del Sistema Nacional de Salud
(Ministerio de Sanidad, politica social e igualdad, 2011) , forman parte de
las practicas que regulan la asistencia al final de la vida las leyes

autonomicas de Andalucia, Navarra y Aragén.

La familia en el papel de cuidadora del paciente terminal.

Una enfermedad importante en algin miembro del entorno familiar
supone un grave problema que puede desembocar en crisis. La familia se ve
obligada a negociar nuevos roles, funciones y responsabilidades. En este
sentido, la etapa del ciclo vital, la rigidez de los roles familiares, la cultura
familiar, el nivel socioecondémico y la comunicacion familiar generan una
serie de respuestas que pueden ser 6 no funcionales. Por ello, la familia

también es objeto de tratamiento.

Describen Mufioz Cobos y sus colaboradores (2002) que ante la
situacidon de terminalidad sobrevienen en la familia una serie de sintomas
gque aunque no son visibles ni reconocibles por ellos mismos, si que deben
ser considerados por el equipo sanitario para abordar el proceso con

garantia de calidad (Mufioz, Espinosa, Portillo, & Rodriguez, 2002). Estos
65



sintomas que fluctlian y evolucionan hacia la adaptacién y la funcionalidad 6

hasta un duelo patolégico son los siguientes:

e Sintomas por alteracion del funcionamiento familiar:

O

O

O

o}

Patrones rigidos de funcionamiento. Pueden ocurrir conflictos
en cuanto a la distribucion de roles. Como norma general el
cuidador principal se asigna culturalmente por proximidad con
el enfermo y por sexo; la esposa, la hija y la nuera, y esto
implica el descuido de otras funciones que hasta ahora venian
desarrollando. Los hijos menores y el marido pasan a un

segundo plano (Garcia, Mateo, & Gutiérrez, 1999).

Alteraciones del ciclo vital familiar. La familia tiene que
compatibilizar su propia tarea evolutiva con el cuidado del
enfermo, pudiéndose dar con frecuencia reacciones de
incompatibilidades que afectan al reconocimiento de Ia

enfermedad y a la propia etapa evolutiva de la familia.

Sobreproteccion del enfermo. La sobreproteccion del enfermo
que suele ir acompanada de falta de comunicacién, de
sobrecarga de cuidados y de aislamiento conduce a una
anulacién del paciente en la implicaciéon de su cuidado y en la

toma de decisiones compartidas.

Sindrome del cuidador. Se trata del conjunto de
manifestaciones fisicas, psiquicas y sociales que sobrevienen a
guienes proveen cuidados familiares que repercuten tanto en
su vida personal como familiar, asi como en el objeto de su
cuidado, y esto pueden llevarlo a convertirlos en cualquier
momento en paciente (Lara Pérez, Diaz Diaza, Herrera
Cabrera, & Silveira Hernandez, 2001).

e Sintomas dependientes de la comunicacion:

O

La conspiracion de silencio. Se puede definir como todas
aquellas estrategias, esfuerzos de pacientes, familia y/o

sanitarios destinados a evitar que alguna de las partes
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involucradas conozcan no sdlo el diagndstico y/o prondstico de
la enfermedad, también las emociones, las dificultades o el
propio malestar que les atenaza (Ruiz-Benitez & Coca, 2008).
El hecho de que el paciente sospeche que se encuentra en la
fase final sin que pueda confirmarlo puede generar una
incertidumbre que traiga consigo mas problemas que
beneficios, no soélo para él sino también para la familia y para
el equipo sanitario, convirtiendo la enfermedad en algo
prohibido y negado. En general en la cultura latina existe una
tendencia a ocultar al enfermo que va a morir (Fernandez
Ortega, 2004).

e Sintomas emocionales en la familia (Fernandez Ortega, 2004):

O

La negacién. Aparece al inicio de la enfermedad y a partir del
diagndstico. La negacién es un sentimiento impulsado por los
valores culturales actuales en nuestra sociedad, “apartar de la
realidad aquello que no se puede controlar”. Después tras no
tener una respuesta satisfactoria la familia suele buscar
diferentes formas de consuelo pudiendo pasar por la brujeria y
la medicina alternativa ante la incapacidad de la ciencia

médica.

Coélera. Se trata de una respuesta emocional intensa de ira y
enfado sin objeto claro hacia quien dirigirla. Se habla de
sintoma cuando el sentimiento domina la vida de la familia

viviendo en una rabia prolongada.

Miedo. En la familia, y en especial el cuidador primario, los
miedos siempre estan presentes. La angustia por no
encontrarse en el momento de la muerte, por no poder
proporcionar los cuidados necesarios o que el enfermo se dé
cuenta de que se estd muriendo son los principales miedos que

sobrevienen a la familia.
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o La ambivalencia. Supone la presencia de una serie de
sentimientos encontrados. Por un lado se desea que el enfermo

siga viviendo mas tiempo y por otro lado que deje de sufrir.

e Claudicacion familiar. Se trata de la incapacidad de los miembros de
la familia para ofrecer una respuesta adecuada a las demandas del
paciente. La aparicion de nuevos sintomas 6 el agravamiento de los

ya existentes suelen producir esta situacion de impotencia.
e Sintomas familiares en el duelo:

o El duelo patoldgico. Cuando los sintomas de un duelo normal
perduran en el tiempo e influyen en el funcionamiento mental

de los miembros de la familia.

A pesar de estas reacciones, la presencia cercana de la muerte
también puede ser constructiva y ayudar al crecimiento de la familia. La
pérdida de un miembro de la familia puede dar lugar a una reapreciacién de
valores como una consecuencia positiva de la presencia de la enfermedad
terminal para los miembros de la familia, y aqui tiene mucho que influir el
trabajo bien hecho del conjunto de profesionales implicados. Esto es lo que

se pretende desde los cuidados paliativos.

La prevencion del duelo patoldgico.

El duelo supone a priori un proceso normal que vive la persona que
ha sufrido una pérdida. Aun asi, en algunos casos el proceso de duelo no
sufre un curso corriente, complicdndose y produciéndose alteraciones
importantes en la vida de las personas que lo padecen. Desde el Plan
Nacional de Cuidados Paliativos aprobado por el Pleno del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud del 18 de diciembre de 2000 y
el Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos de la Consejeria de
Salud de Andalucia (2007) se aboga por una atencion integral y coordinada,
y aunque la evaluacién del duelo no constituye una tarea facil, se reconoce

la importancia de incorporarlo en el plan de atenciéon al paciente en
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situacién terminal y su familia. Para ello existen guias de practica clinica
(Guias de practica clinica en el SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo,
2008) vy diferentes escalas de valoracion que son utilizadas como
instrumentos en el desempeno de la asistencia clinica (Cuidados Paliativos
Domiciliarios. Atencion Integral al paciente y su familia. Documento de
apoyo, 2003).

La prevencion del duelo patolégico comienza mucho antes de que el
fallecimiento se produzca, por lo tanto en él estdn implicados tanto
profesionales de recursos convencionales como profesionales de recursos
avanzados. El Proceso Asistencial de Cuidadados Paliativos de la Junta de
Andalucia identifica como caracteristicas de calidad la atencién al duelo en

tres periodos (Cia Ramos et al 2007):

e Desde la identificacion de la situacién terminal que es cuando
se tiene conciencia de pérdida.
e Durante el proceso de agonia.

e Después del fallecimiento.

El objetivo que se pretende con su evaluacion es favorecer el curso normal,
valorar la situacion de la familia e identificar la posiblidad de un duelo
patoldgico. De acuerdo a la Guia de Practica Médica que publica la SECPAL,
existen tres niveles asistenciales para la atencion al duelo; el
acompafnamiento llevado a cabo principalmente por voluntarios entrenados
que constituye el nivel I, el nivel II efectuado por profesionales sanitarios
(médicos, psicélogos, enfermeros y trabajadores sociales) y la atencién a
situaciones de alto riesgo de duelo complicado que manejan psicélogos y

psiquiatras y que componen el nivel III.

Entre las intervenciones que se recomiendan llevar a cabo para asegurar

una atencion de calidad se contempla:

e La valoracién de las necesidades de la familia que permite identificar

a las personas que necesitaran apoyo tras la muerte del paciente.

e Mantener una comunicacién continuada con la familia y atender las

necesidades de informacidon que puedan surgir a los largo de todo el
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proceso. La informaciéon sobre como puede ocurrir, que tramites se
deben llevara cabo y preguntar sobre la preferencia del momento de

la muerte, permiten prevenir sintomas de duelos complicados.

e Facilitar la implicacion de todos los miembros de la familia en los

cuidados.

e Organizar la atencion promoviendo el acompafiamiento de los

familiares y evitar el agotamiento.

e Entre la tercer y quinta semana posterior al fallecimiento se aconseja
contactar con la familia de los pacientes fallecidos y concertar una

cita para favorecer la adaptacién a la nueva situacion.

e Si se detecta riesgo de duelo complicado en algun familiar se sugiere

el abordaje del proceso desde el tercer nivel asistencial.

e Registro en la historia clinica.

A pesar de estas recomendaciones y que hay autores que defienden que la
evaluacion del duelo es cada vez una practica mas generalizada (Mufioz,
Portillo, & Rodriguez, 2002), el cuidado del duelo es una practica que a
menudo se pasa por alto en la practica clinica y pocos médicos vy
enfermeras han recibido formacidon al respecto. Muchos de ellos se
muestran inseguros de codmo actuar después de una muerte mas alla de la
compresién y la accesibilidad (Nagraj & Barclay, 2011). Tampoco hay un
consenso en el diagndstico del duelo complicado y como consecuencia no

estd incluido en la clasificacién del DSM-IV-TR’.

Por otro lado existen muy pocos estudios experimentales, la gran
mayoria son descriptivos, que valoren la eficacia de la intervencion
psicologica en el duelo (Gil-Julid, Bellver, & Ballester, 2008) aunque las ya
mencionadas visitas al domicilio, el seguimiento por atencién primaria vy

equipos de soporte, las llamadas telefénicas y las cartas de condolencia

/ Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales de la Asociacion
Americana de Psquiatria.
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resultan ser practicas reconocidas por los profesionales para mejorar su

atencion.

El paciente y la familia en el proceso de la toma de

decisiones compartidas con el equipo sanitario.

Sobre quienes toman las decisiones que afectan a los pacientes se
podria decir que conforman un triangulo en cuyos vértices se encuentra el
interesado, su familia y el médico con un peso variable y distinto
dependiendo de cada situacién. En esta dindamica, los criterios que se
utilizan se establecen en base a experiencias vividas, modelos cotidianos 6

incluso inercias no cuestionadas.

En torno a todo este proceso, el marco legislativo sobre el que se
sustenta la relacién clinica y la toma de decisiones al final de la vida viene

dada por:

e La Ley General de Sanidad. Ley 14/1986, de 25 de abril.
Boletin Oficial del Estado n® 102 (29/01/1986), que establece
el derecho a que el paciente y sus familiares reciban
informacion completa y continuada, verbal y escrita sobre su
proceso, incluyendo el diagnéstico, el prondstico y las

alternativas de tratamiento.

e El Convenio del Consejo de Europa para la proteccidon de los
derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto

a las aplicaciones de la biologia y la medicina®.

e La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacién clinica. Boletin Oficial
del Estado n© 274 (29 /11/2002):

o El capitulo I, “Principios generales/principios basicos”,

hace referencia a la dignidad de la persona humana, el

8 Convenio de Oviedo, firmado el 4 de abril de 1997 en vigor en Espaiia desde el 1 de enero de 2000.

71



respeto a su autonomia, el derecho a decidir libremente
y el requerimiento del consentimiento previo.

o El capitulo II, “Derecho a la Informacion sanitaria”,
enmienda el derecho a la informacién asistencial y el
titular del derecho.

o El capitulo IV, “El respeto a la autonomia del paciente”,
concreta la teoria del Consentimiento Informado: la
necesidad del consentimiento libe y voluntario, la forma
de establecerlo, el derecho de revocacion, asi como los
limites del consentimiento y el consentimiento por

representacion.
e Las Leyes autondmicas que regulan las Instrucciones Previas.

e Real decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el
Registro Nacional de Instrucciones Previas y el correspondiente
fichero automatizado de datos de caracter personal. (Agencia
Estatal Boletin oficial de Estado, 2007).

En el ambito clinico Barbero, Prados y Gonzalez (2011) defienden
como modelo para actuar en escenarios cercanos al final de la vida la toma
de decisiones compartidas. Se define toma de decisiones compartidas como
la interaccién médico-paciente en la que hay dos vias de intercambio de
informacidon con la participacion de ambas partes en la decisién (Charles,
Gafni, & Whelan, 1997; Charles, Gafni, & Whelan, 1999). Las variables
conceptuales que definen este proceso han sido estudiadas por Makoul y
Clayman en 2006 recogiendo las que se presentaban en mas de un 10% de
las fuentes consultadas. Entre ellas, las preferencias del paciente, las
diferentes opciones que se plantean y la colaboracion en la relacién clinica
abanderan las medidas que se adoptan. Todas ellas se presentan en la
Tabla 3:
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Tabla 3: Toma de decisiones compartidas. Categorias mencionadas en
al menos el 10% de los articulos en los que se define la toma de decisiones

compartidas, elaborado por G. Makoul y M. Clayman:

61,7% | Valores del paciente / preferencias
50,9% | Opciones

46,0% | Colaboracién

37,3% | Participacion del paciente

36,6% | Educacion del paciente

35,4% | Beneficios / riesgos (pros y contras)
31,7% | Deliberacién / negociacion

30,4% | Conocimiento del doctor / recomendaciones
29,2% | Acuerdo mutuo

26,7% | Procesos / fases

23,6% | Término medio

23,0% | Intercambio de informacién

18.0% | Hacer o explicitamente aplazar la decision
16,8% | Evidencia presente

13.0% | Roles definidos (deseo de involucracion)
11,8% | Informacion imparcial

11,8% | Verificar / clarificar comprensién

11,2% | Flexibilidad / enfoque individualizado
10,6% | Respeto mutuo

Fuente: Barbero, J., Prados, C., & Gonzdlez, A. (2011). Hacia un modelo de toma de decisiones
compartida para el final de la vida. Psicooncologia , 8(1):143-168.

Se conoce que la estrategia de comunicacidon con los familiares los
ultimos dias de vida es crucial. La actitud del equipo asistencial con los
familiares debe basarse en la escucha activa tratando de responder todas
sus preocupaciones, comprendiendo sus reacciones emocionales vy
fomentado la disponibilidad y la tranquilidad. Pero este proceso, no esta
exento de complicaciones. Desde la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados
Paliativos del Sistema Nacinal de Salud (2008) se identifican como

principales:

e La complejidad en la determinacién de la competencia de
algunos enfermos, ya que se carece de guias claras acerca de
la manera de hacerlo adecuadamente.

e La fluctuaciéon de las preferencias de los paciente a lo largo del

tiempo.
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e Los deseos de los representantes o familiares préoximos pueden
no ser coherentes con los de la personas enfermas a quienes
representan.

e EI modelo sanitario actual es de orientacién
predominantemente paternalista, con una enorme asimetria en

los roles de pacientes y profesionales en la toma de decisiones.

Si existieran dificultades a la hora de alcanzar un consenso, bien por la
diferencia de criterios a la hora de atender al enfermo o bien por las
discrepancias con el enfermo 6 sus representantes, se recomienda valorar
la posibilidad de acudir a un Comité de Etica Asitencial, a un juez, o a otros
profesionales que manifiesten su acuerdo con el enfermo o sus
representantes y puedan responsabilizarse de la situacion.

Los elementos a tener en cuenta en la toma de decisiones en la fase final de
la vida son los que se resumen en los siguientes puntos que recoge la Guia
de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud
(2008):

1. Determinacién de la situacion bioldgica, psicoldgica,

sociosanitaria y familiar del enfermo.

2. Evaluacion de los tratamientos en base a la evidencia
cientifica disponible, con los criterios de proporcionalidad,
futilidad y calidad de vida.

3. Consideracion de que la toma de decisiones es un proceso
gradual y para el que debe contarse con la participacién del

enfermo o de sus representantes.
4. Garantia de que el proceso de comunicacion es el adecuado.

5. Suministro de una informacién completa, que incluya las
opciones terapéuticas disponibles, sus beneficios, y los riesgos e

inconvenientes esperados.

6. Evaluacion de la competencia del enfermo.
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7. En el caso del paciente competente, confirmacion de sus
deseos y sus preferencias; es recomendable compartir la

informacion y la decision con la familia.

8. En el caso del paciente no competente para tomar una
determinada decisién, deberian considerarse las siguientes

opciones, en el orden indicado:

a. Directrices previas en caso de que las hubiera,
consultando con el Registro Nacional de Instrucciones
Previas o con los registros de la comunidad auténoma en
la que resida el enfermo.

b. Deseos previamente expresados por el paciente y
recogidos en su historia clinica por el médico de cabecera
o los médicos especialistas hospitalarios, en el caso de que
los hubiera.

c. Representante legal.

d. Familiares a cargo mas proximos.

9. En el caso de que al profesional sanitario se le planteen dudas
relacionadas con la decisién a tomar (idoneidad de las opciones
que se proponen, competencia del enfermo, discrepancias con el
representante, etc.), se recomienda la valoracién por otros

profesionales expertos o por comités de ética asistencial.
10. Informacién de la decisidn al equipo sanitario.

11. Registro del proceso de la toma de decisiones en la historia

clinica.
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1.4. GARANTES DE CALIDAD EN LA ASISTENCIA AL
FINAL DE LA VIDA.

Los derechos del paciente y la calidad asistencial han estado
estrechamente ligados desde su origen. A pesar de que estos derechos
han sido cominmente aceptados desde un punto de vista tedrico, lo cierto
es que en la practica esto no ha sido siempre asi. Los avances médicos de
los ultimos afios, la atenciéon adecuada al creciente nimero de personas
ancianas, a los pacientes con enfermedades crénicas, degenerativas y con
cancer siguen representando un importante reto para la salud publica.
Muchos de estos enfermos llegan al final de su vida inmersos en una etapa

caracterizada por un intenso sufrimiento y una alta demanda asistencial.

Frente a esta realidad, podemos destacar en nuestro pais tres
importantes medidas que han supuesto un impulso para garantizar una
atencidon de calidad al paciente terminal; el nacimiento de los cuidados
paliativos en Espana, el respeto de la autonomia de las personas en el
ambito de la salud que condujo a la declaracién de las voluntades
anticipadas y por ultimo la regulacién de la legislacién que garantiza una

muerte digna.

A continuacidon se desarrolla como ha contribuido cada una de estas

medidas en la atencidén al paciente en fase terminal.

1.4.1. Maedicina Paliativa y Cuidados Paliativos.

La Medicina Paliativa se entiende como “el estudio y manejo de los
pacientes con enfermedades activas y en estadios avanzados para quienes
el prondstico es limitado y la prioridad de los cuidados se encamina a la
calidad de vida” (Espejo Arias, 2000). Comprende los tratamientos y
cuidados médicos, quirurgicos y psicoldgicos, asi como el apoyo espiritual,

destinados a aliviar el sufrimiento y mejorar el confort cuando un
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tratamiento con intencidn curativa es inefectivo e inapropiado (Ministerio
de Sanidad y Consumo, 2001).

La medicina curativa y la medicina paliativa no son opciones
mutuamente excluyentes y ambas deben complementarse en el transcurso
de la enfermedad tal y como definen sus fines y principios expuestos en la
Tabla 4. A medida que la enfermedad avanza y existen escasas
posibilidades de algun beneficio terapeutico, paliar los sintomas y cuidar al
enfermo se vuelven objetivos prioritarios de la atencién. En esta situacion
la terapia de apoyo resulta de englobar los tratamiento de soporte , los
tratamientos sintomaticos y las medidas especificas para el alivio, y es
entonces cuando los cuidados paliativos empiezan a cobrar protagonismo
frente al modelo tradicional, procurando mejorar la calidad de vida e
influenciando positivamente en el curso de la enfermedad. (Ministerio de

Sanidad y Consumo, 1991; Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007).

Tabla 4: Fines generales de la Medicina versus principios de la

Medicina Paliativa.

Fines generales de la Medicina Principios de la Medicina Paliativa

Procurar la mejora calidad de vida

L revencion de la enfermedad . .,
a pre y mediante la consecucion de

las lesiones. objetivos relacionados con el
La promocion y el mantenimiento confort_. ,

Potenciar la autonomia personal,
de la salud. respetando los derechos del

enfermo acerca de la capacidad de
elegir y tomar decisiones basadas
causado por la enfermedad. en una informaciéon objetiva, no
traumatica y verdadera.

Ofrecer cuidados continuos hasta el
enfermos y el cuidado de los que | final del proceso.

Servicio asistencial las 24 horas del
no pueden ser curados. dia

El alivio del dolor y del sufrimiento

La asistencia y la curacién de los

Evitar la muerte prematura y velar | Atencién por un equipo

multidisciplinar.
por una muerte en paz.
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Meghani (2004) sefiala que la medicina paliativa no es la
sustitucion 6 la secuencia de la medicina curativa sino que supone un
enfoque de atencion integral que no sélo se limita a la situacidon terminal.
Pretende también beneficiar a pacientes con enfermedades agudas 6
crénicas y amenazadoras para la vida. Como consecuencia, los cuidados
paliativos suponen una forma de cuidar activa y deben ser vistos como
complementarios y no como una sucesion a la curacién. La curacién y la

paliaciéon no son categorias excluyentes.

Con respecto a la naturaleza de su concepto, este término enfatiza el
alivio de los sintomas, del dolor y del sufrimiento del paciente que esta en la
fase final de su vida y su familia, tratdndolo globalmente como un ser
biopsicosocial y buscando mejorar su calidad de vida (Pessini & Bertachini,
2006), y considera la intervencion de un grupo interdisciplinario
incorporando el trabajo integrado de médicos y otros profesionales como
psicélogos, enfermeras, asistentes sociales, terapeutas ocupacionales y

representantes de la pastoral (Doyle, Hanks, Cherney, & Calman, 2004).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) adopté en 1990 la
definicién propuesta por la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos,

|\\

concibiendo el término como el “cuidado total activo de los pacientes cuya
enfermedad no responde a tratamiento curativo, valorando como primordial
el control del dolor y de otros sintomas y la atencién de problemas
psicoldgicos, sociales y espirituales. El objetivo de los cuidados paliativos es
alcanzar la mejora calidad de vida posible para los pacientes y sus familias”.
Destacd que los cuidados paliativos no debian limitarse a los ultimos dias de
vida sino aplicarse progresivamente a medida que avanza la enfermedad y

en funcion de las necesidades de pacientes y familias.

Posteriromente la OMS definié en 1998 los cuidados palitivos para los
nifos y sus familias y amplié la definicion de cuidados paliativos: “Enfoque
qgue mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través
de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion

temprana e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas,
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fisicos, psicoldgicos y espirituales” (Sepulveda, Marlin, Yoshida, & Ulrich,
2002).

La definicion se completa con los siguientes principios sobre los cuidados

paliativos:
e Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas.
e Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.
e No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte.

e Integran los aspectos espirituales y psicolégicos del cuidado de los

pacientes.

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir

tan activamente como sea posible hasta la muerte.

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a las familias a

adaptarse durante la enfermedad de los pacientes y en el duelo.

e Utilizan una aproximacién de equipo para responder a las
necesidades de los pacientes y sus familias, incluyendo soporte

emocional en el duelo, cuando esté indicado.

e Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar

positivamente en el curso de la enfermedad.

e Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en
conjuncion con otros tratamientos que pueden prolongar la vida, tales
como quimioterapia o radioterapia e incluyen aquellas investigaciones

necesarias para comprender mejor y manejar situaciones complejas.

Tal y como define Centeno (1997), los cuidados paliativos ni aceleran
ni detienen el proceso de morir. No prolongan la vida ni tampoco aceleran la
muerte. Solamente intentan estar presentes y aportar los conocimientos

especializados de cuidados médicos y psicoldgicos, y el soporte emocional y
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espiritual durante la fase terminal en un entorno que incluye el hogar, la

familia y los amigos.

Los cuidados paliativos se presentan como una forma innovadora de
cuidado en el drea de la salud y asi ha sido reconocido a nivel europeo. En
los ultimos anos el Consejo de Europa ha publicado dos recomendaciones
especificas, la Recomendacion 1418, sobre proteccidn de los enfermos en la
etapa final de su vida, que aboga por la definicidon de los cuidados paliativos
como un derecho y una prestacion mas de la asistencia sanitaria y la
Recomendacién 24 sobre la organizacidon de los cuidados paliativos, que
recomienda a los Estados la adopcidén de politicas, legislacion y medidas
necesarias para establecer un marco coherente sobre las politicas

nacionales en cuidados paliativos.

Ahora bien, al margen de la legislacion vigente, impera la ldgica y el
sentido comun de las personas, y los derechos de los pacientes terminales
han sido traducidos de forma sensata y cercana por Marcos Gomez Santos
para ser aplicados en los pacientes que se encuentran en sus ultimos dias

(Gémez Sancho, 2003). Los define asi:

e Tengo el derecho de ser tratado como un ser humano vivo hasta

el momento de mi muerte.

e Tengo el derecho de mantener una esperanza, cualquiera que sea

ésta.

e Tengo el derecho de expresar a mi manera mis sentimientos y mis

emociones por lo que respecta al acercamiento de mi muerte.

e Tengo el derecho de obtener la atencién de médicos y enfermeras,
incluso si los objetivos de curacion deben ser cambiados por

objetivos de confort.
e Tengo el derecho de no morir solo.
e Tengo el derecho de ser liberado del dolor.

e Tengo el derecho de obtener una respuesta honesta, cualquiera

que sea mi pregunta.
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e Tengo el derecho de no ser engafiado.

e Tengo el derecho de recibir ayuda de mi familia y para mi familia

en la aceptacién de mi muerte.
e Tengo el derecho de morir en paz y con dignidad.

e Tengo el derecho de conservar mi individualidad y de no ser
juzgado por mis decisiones, que pueden ser contrarias a las

creencias de otros.

e Tengo el derecho de ser cuidado por personas sensibles y
competentes, que van a intentar comprender mis necesidades y
gque seran capaces de encontrar algunas satisfacciones

ayudandome a enfrentarme con la muerte.

e Tengo el derecho de que mi cuerpo sea respetado después de mi

muerte.

Cuidados Paliativos. Evolucion historica.

La palabra latina Hospitum significaba inicialmente el sentimiento
calido experimentado por huésped y anfitrion y luego el lugar fisico donde
este sentimiento se experimientaba. Las primeras instituciones nacidas bajo
este nombre y consideradas los primeros hospitales nacieron en territorio
bizantino en el siglo IV, luego en Roma y posteriormente se extendieron por
Europa (Del Rio & Palma, 2007).

En la Edad Media los hospicios eran instituciones de caracter
religioso, enfocadas a lo caritativo mas que a lo curativo donde se ofrecia
alojamiento y comida a los viajeros, huérfanos y peregrinos, y cuidado a

aquellos que acudian enfermos o moribundos.

Hasta el siglo XIX el alivio de los sintomas fue la tarea principal del
tratamiento médico, ya que las enfermedades evolucionaban basicamente

siguiendo su curso natural. Pero a partir de entonces, el desarrollo de la
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ciencia médica, los nuevos descubrimientos terapeuticos y el aumento de la
expectativa de vida provocaron en los médicos un cambio profesional; el
papel del médico que habia ejercido como gran cuidador se transforma
para asumir un papel autoritario y paternalista, y los pacientes pasaron a

estar en sus manos y no en las del destino.

Fue en el aflo 1842, en Lyodn, Francia, cuando el termino hospice se
utilizé por primera vez para referirse al cuidado de pacientes terminales,
con Madame Jeanne Garnier que fundd los llamados Hospicios 6 Calvarios
para ofrecer cuidados a los enfermos en situacion terminal. También en esta
época, Mary Aikenhead fundd en Dublin un centro para cuidar a los
enfermos incurables, el “Our Lady’s Hospice” y que continud abriendo casas

similares en Londres, el “St. Joseph’s Hospice”.

Sin embargo, hasta la década de los afios 60 con Cecily Sanders® no
se inicia el llamado Movimiento de los Hospicios Modernos con la creacién
de la fundacion St Christopher’s Hospice en Londres en 1967. Se puede
decir que Sanders fue la primera profesional que orienta su trabajo con el
objetivo de solucionar los problemas que los enfermos en fase terminal
tenian y testimonié la importancia del cuidado total activo. Este fue el
primer Hospicio en el que ademas de dar atencidén a los enfermos
terminales, se realiz6 investigacion, docencia y apoyo dirigido a las familias
durante la enfermedad y en el proceso de duelo. Dos afios mas tarde de ser

inagurado, esta institucion incorporo los cuidados domiciliarios.

El éxito de el St Christopher’s Hopice senté un precedente y permitid
que esta filosofia de trabajo se extendiera a través del mundo. Los cuidados
paliativos se desarrollan posteriormente en Estados Unidos, lugar donde los
Hospice ofrecen mayoritariamente programas de atencién a domicilio, y en
1974 comenz6 a funcionar el Connecticut Hospice ofertando cuidados tipo
Hospice en el domicilio. Estados Unidos se considera ademas pionera en la

atencidn paliativa de patologias no oncoldgicas.

A partir de aqui se despliegan programas de atencion a enfermos

terminales en Canadda, donde Belfaur Mount inaugurd la Unidad del Royal

9 Enfermera formada en la Escuela del St. Thomas’s Hospital Nightingale School, en Londres.
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Victoria Hospital en Montreal y al que se le debe el término de “cuidados
paliativos” que describe mejor la filosofia del cuidado que se ofrece a estos
pacientes que el concepto de Hospice, que parece estar ligado a la

estructura fisica de una institucion.

En Europa los Cuidados Paliativos se desarrollan a los largo de los
afos 70 incorporandose a este movimiento paises como Italia, Francia,
Bélgica, Noruega y Suecia. Posteriormente se sumaron algunos paises del
este de Europa como Polonia y también lo hicieron algunos paises de
América Latina como Argentina, Colombia, Brasil y Chile. Mas tarde fueron
otros como Australia, India, China, Japdn, Taiwan, Indonesia e Israel (Del
Rio & Palma, 2007; Centeno, 1997).

En 1987 la Medicina Paliativa es reconocida como especialidad en
Reino Unido y posteriormente también en Austria, Polonia y Canada
(Montes de Oca, 2006). Esta modalidad de asistencia ejerce sus servicios a
través de Unidades de Apoyo Intrahospitalario, Unidades de Cuidados
Paliativos Intrahospitalarias, Casas de Reposo para pacientes terminales,
Unidades de Dia y Equipos de Control ambulatorio y de apoyo en el

domicilio en aproximadamente 100 paises diferentes.

Cuidados Paliativos en Espaia.

La filosofia de la Medicina Paliativa se incorpora por primera vez en
Espaifia en el Servicio de Oncologia Médica del Hospital Marqués de
Valdecilla en Santander, en el afio 1984, impulsada por el Dr. Jaime Sanz,
reconociendose de modo oficial la Unidad de Cuidados Paliativos en 1987
por la direccién del centro. En 1987 se cred la Unidad de Cuidados Paliativos
en el Hospital la Santa Creu de Vic en Barcelona y en 1989 en el Hospital de
la Cruz Roja de Lleida y en el Hospital El Sabinal en Las Palmas de Gran
Canaria. Unos dos anos mas tarde, en el Hospital Gregorio Maranon se
promovié la Unidad de Cuidados Paliativos mas grande y de mayor actividad

en Espafia hasta el momento (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007).
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En este mismo tiempo, los cuidados paliativos dieron un paso mas en
nuestro pais y en el afio 1991 la atencidon domiciliaria a pacientes
inmovilizados y terminales se contempld en la Cartera de Servicios de
Atencién Primaria del Instituto Nacional de Salud. Se entiende por atencién
domiciliaria “los cuidados integrales sociales y de salud que se prestan en el
domicilio a aquellas personas que por su situacion de enfermedad o
discapacidad no pueden desplazarse a su centro de salud” (Benitez del
Rosario, 2003). Afos mas tardes, la Cartera de Servicios de Atencién
Primaria regulé esta atencidn a través del Programa de Pacientes
Terminales , desde el que se indicaba la realizacidon de una visita quincenal
a todo paciente incluido en cartera y la valoracion del plan de cuidados
propuestos asi como la evaluacion de la unidad familiar. (Ministerio de
Sanidad y Consumo, 2001).

Tras la creacion de estas Unidades y Servicios se han ido
desarrollando otras inciativas pioneras en las diferentes Comunidades
Autondmas que han dado respuesta al desarrollo de los cuidados paliativos
en nuestro pais. Entre ellas destaca el Programa de Atencion Domiciliaria
con Equipo de Soporte en Madrid (ESAD) y en Catalufia (PADES) para la
atencion domiciliaria de pacientes con enfermedades crénicas evolutivas y
pacientes complejos y terminales (Direccion General de Atencidn Primaria y
Especializada, 1999).

Pero la verdadera necesidad de difundir los cuidados paliativos por
todo el territorio nacional no llegd hasta el aino 2001 cuando se aprobd por
el Pleno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud del 18 de
diciembre de 2000, el documento “Bases para su desarrollo. Plan Nacional
de Cuidados Paliativos”. Este plan reconocié los cuidados paliativos como
un derecho legal del paciente en fase terminal y pretendia una respuesta
consensuada y coordinada entre los diferentes servicios y niveles
implicados. El plan incluia ademas una seria de bases para su desarrollo y
alentaba a las Comunidades Auténomas (CCAA) a llevarlas a cabo. Proponia

un modelo de atencion que fuese:

e Integral, que cubriera todas las necesidades del paciente, incluyendo
aspectos sanitarios, psicoldgicos, sociales y espirituales.
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e Que estuviese integrado en la red asistencial del sistema sanitario.
e Sectorizado por areas sanitarias.
e Coordinado entre los niveles de atencion primaria y especializada.

e Abierto a la coordinacidn con recursos sociales (servicios sociales,
voluntariado y ONGSs).

e Que estuviera formado por equipos interdisciplinares vy
multiprofesionales.

Pero a pesar de que este documento enmarcaba las bases para
garantizar la asistencia de un modo racional, planificado y eficiente, lo cierto
es que su desarrollo ha sido muy desigual en las diferentes CCAA
(Navalproto, Gonzéalez, Martin, Vicente, Comet, & Vidal, 2006). Las
diferencias se sitlUan en aspectos relacionados con el modo en que se
organizan los servicios, en su grado de implantacion y desarrollo, y en el

nivel que alcanzan las prestaciones sociales recibidas.

Mas adelante, la Ley de Cohesién y Calidad en el Sistema Nacional de
Salud en el afio 2003 definié las prestaciones correspondientes a la salud
publica. Desde esta Ley la atencidén al paciente terminal estd considerada
como una de las prestaciones basicas en atencién primaria y especializada.
En Mayo de 2005, la Comision de Sanidad del Congreso de los Diputados
aprobé una proposicién no de Ley instando al Gobierno a evaluar la
situaciéon de los cuidados paliativos en Espafia, a aplicar el documento
“Bases para su desarrollo. Plan Nacional de cuidados Paliativos”, y a
fomentar la creacion de unidades de cuidados paliativos por parte de las
CCAA. En Marzo de 2009 diez CCAA disponian de Plan de Cuidados
Paliativos y éstos han sido llevados a cabo atendiendo a diferentes modelos

de organizacion.
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Modelos organizativos de Cuidados Paliativos en Espana.

Desde la Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias de
Andalucia se llevd a cabo un estudio en el afio 2009 por Lacampa,
Bermudez, Villegas y Garcia para identificar los modelos organizativos en la
atencidn a pacientes en situacién terminal y establecer una comparacién de
consumos de recursos. Se han identificado siete modelos organizativos para
la atencion a los pacientes en situacién terminal. Todos tratan de optimizar
el confort y suministrar un soporte funcional y social a los pacientes y sus
familiares, en las diferentes fases de la enfermedad cuando la cura no es

posible. Estos siete modelos se exponen a continuacién:

1. Equipos de Atencidon Primaria en Cuidados Paliativos. Estos

equipos estan compuestos por miembros del equipo de atencidn
primaria y proporcionan informacidon y soporte al paciente y sus
cuidadores en el domicilio. Llevan a cabo una valoracién y un
abordaje continuado del dolor y de los sintomas mas frecuentes que
incluye tanto medidas farmacoldgicas como medidas encaminadas a
aumentar el confort, la relajacién y la seguridad. Previenen e
informan sobre el abordaje de situaciones de urgencias y crisis y
abordan la claudicacién emocional de la familia. Atienden el proceso

de agonia y muerte y previenen el duelo patoldgico.

2. Equipos de Soporte Hospitalario. Son dispositivos especificos

que trabajan de forma coordinadacon Ilos diferentes niveles
asistenciales y desempeafian sus funciones tanto fuera como dentro
del ambito hospitalario. Pueden estar compuestos por médicos y
enfermeras y conjuntamente pueden estar integrados psicélogos vy
trabajadores sociales. Ademds de mantener la coordinacion entre
Atencion Primaria, Especializada y los recursos sociales disponen de
camas especificas que permiten la presencia permanente de la

familia.

3. Equipos de Soporte de Atencion Domiciliaria. Se conciben

como un equipo multidisciplinar cuya misién bdasica es colaborar con

los equipos de Atencion Primaria en la atencidn a pacientes
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terminales, inmovilizados complejos o que presenten limitacion
funcional. Estan adscritos a las Gerencias de Atencion Primaria e
integrados por médicos, personal de enfermeria, administrativos vy
colaboran psicélogos y trabajadores sociales. Participan en la
atencidn asistencial directa en los pacientes cuando asi lo requiere el
equipo de primaria responsable de la atencidn al paciente y facilita la

coordinaciéon entre éste y el hospital de referencia.

Unidades de Cuidados Paliativos domiciliarios de la Asociacion

esparfiola contra el Cancer y otras organizaciones no gubernamentales

(ONG’s). Son unidades compuestas por médicos, enfermeros,
psicdlogos, trabajadores sociales y voluntarios y actian en
coordinacién con los Equipos de Soporte de Atencion Domiciliaria y
con los equipos de Atencién Primaria en la prestacién de cuidados
paliativos en las areas en las que concurren. Atienden a pacientes
con cancer en situacion termianal y llevan a cabo una atencion
directa sobre los pacientes cuando lo solicita el equipo de Atencién

Primaria.

Unidades de Cuidados Paliativos de Agudos. Constituyen la

Unidad de Referencia para una o méas Areas de Salud en funcién de
las caracteristicas demograficas y de morbimortalidad de las mismas.
Son una unidad hospitalaria destinada a prestar asistencia sanitaria a
pacientes de maxima complejidad y se sitlUan en el hospital de
referencia disponiendo de camas especificas para la atencién a estos
pacientes. La estancia media es de 15 dias y estan coordinadas con

los servicios hospitalarios y con otros niveles asistenciales.

Unidades de Cuidados Paliativos de media y larga estancia.

Son la unidad de referencia para una o mas Areas de Salud en
funcidn de las caracteristicas demograficas y de morbimortalidad de
las mismas. Prestan cuidados paliativos a pacientes con enfermedad
terminal de complejidad baja o media cuando las circunstacias del
entorno familiar imposibilitan la atenciéon domiciliaria. Estan ubicadas
en hospitales de media y larga estancia y en centros residenciales. La

estancia media es superior a 18-20 dias.
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7. Servicios especiales de los hospitales de agudos. Suponen la

participacion activa de las diferentes unidades médico-quirdrgicas
que forman parte de todo el dispositivo sanitario para lograr una
continuidad en los cuidados y actuaciones de tipo integral en el

cuidado de estos pacientes.

Aunque existe una gran variabilidad de modelos en la provisién de
asistencia a pacientes terminales en Espafa, la finalidad de todos ellos es la
misma; atender con calidad a estos enfermos. Pero lo cierto es que esta
heterogeneidad en los cuidados se refleja en las diferencias encontradas en
el desarrollo de los cuidados paliativos en las Comunidades Auténomas y en
el lugar donde se aplican, existiendo diferencias de accesibilidad y equidad.
Por otro lado los recursos especificos en cuidados paliativos pediatricos aun
son muy reducidos y a fecha de hoy es una linea pendiente de desarrollo
(Ministerio de Sanidad, 2011). La atenciéon al nifo y adolescente en
situacion terminal se aborda desde los Servios de Oncohematologia y
Oncologia pediatrica empezando a aparecer los primeros equipos de soporte

domiciliario que dependen de estas unidades o de diferentes ONG's.

No obstante, los cuidados paliativos estan incorporados y definidos en
la Cartera de Servicios del Sistema Nacional de Salud (SNS). Sefala Sanz
Ortiz (2001) que estos cuidados tienen una cobertura en Espafa del 23%
aunque son necesarios ampliarlos incrementado el nimero de programas
vigentes y el numero de camas a 50/1.000.000 habitantes segun las

recomendaciones de los expertos.

Cartera de Servicios en Cuidados Paliativos del Sistema

Nacional de Salud.

La atencion al paciente terminal estd considerada como una de las
prestaciones basicas en atencién primaria y especializada. Como se ha

expuesto anteriormente, comprende la atencién integral, individualizada y
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continuada de personas con enfermedades en situacion terminal avanzada
no susceptibles de recibir tratamientos con finalidad curativa y con una
esperanza de vida limitada, asi como de las personas a ellas vinculadas. Su
objetivo terapéutico es la mejora de su calidad de vida, con respecto a su

sistema de creencias, preferencias y valores.

Esta atencion se presta en el domicilio del paciente o en el centro
sanitario si fuera preciso, estableciendo los mecanismos necesarios para
garantizar la continuidad asistencial y la coordinaciéon con otros recursos y
de acuerdo a los protocolos establecidos por el correspondiente servicio de
salud (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007).

La atencion paliativa a enfermos terminales se concreta en:

- La identificacion de los enfermos en situacidn terminal seguin los
criterios diagndsticos y la historia natural de la enfermedad.

- La valoracién integral de las necesidades del paciente y cuidadores
y el establecimiento de un plan de cuidados escrito que incluya
medidas preventivas, recomendaciones higiénicos dietéticas, el
control de los sintomas y los cuidados generales que se deben
aplicar.

- La valoracion frecuente y control de sintomas fisicos y psiquicos,
indicando el tratamiento farmacoldgico del dolor y de otros sintomas.
Informacion y apoyo al paciente en las distintas fases del proceso.

- La informacién, consenso sanitario, asesoramiento y apoyo a las
personas vinculadas al paciente, especialmente al cuidador principal.

- En las situaciones que lo precisen y particularmente en los casos
complejos, se facilita la atencién por estructuras de apoyo sanitario
y/0 social o por servicios especializados, tanto en consultas como en

domicilio del paciente, o mediante internamiento en su caso.

Todo esto queda recogido en el Real Decreto 1030/2006 de 15 de
Septiembre por el que se establece la cartera de servicios comunes del SNS

y el procedimiento para su actualizacion.
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1.4.2. La decalaracion de las voluntades anticipadas.

Evolucion y desarrollo de las Voluntades Anticipadas.

La tradicional relaciéon médico-paciente, basada en el modelo
paternalista, a dado paso en las Ultimas décadas a una relacion basada en
el predominio de la autonomia del paciente, de modo que actualmente la
regulacion de la toma de decisiones en el proceso clinico se basa
fundamentalmente en el respeto de la dignidad, la autonomia y las
resoluciones libremente adoptadas por las personas en el ambito de la
salud.

El derecho a la participacién en el proceso de atencidon se relaciona
directamente con el derecho a la informacion, y es que dificilmente un
paciente podria participar en la toma de decisiones si previamente no
dispone de una informacién veraz sobre su proceso.

Este derecho ya se habia definido en la Ley General de Sanidad, que recogia
en su articulo 10 el derecho a que el paciente y sus familiares recibieran
“informacion completa y continuada, verbal y escrita, sobre su proceso,
incluyendo diagndstico, prondstico y alternativas de tratamiento” (Ley
General de Sanidad. Ley 14/1986, de 25 de abril. Boletin Oficial del Estado
n® 102). La Ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia de los
pacientes y de derechos y obligaciones en materia de informacién vy
documentacién clinica, incorporé este derecho de forma mas concreta
estableciendo como titular del mismo al paciente, y como forma de
transmisién la verbal, aunque dejando constancia escrita en la historia
clinica (Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de Ila
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacion clinica. Boletin Oficial del Estado n° 274).

En este sentido, y desde el punto de vista legal, el consentimiento
informado es el exponente fundamental del principio de autonomia. Es
también la Ley de Autonomia del Paciente la que regula este derecho en su

capitulo IV definiendo el consentimiento informado como “/a conformidad
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libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso
de sus facultades después de recibir la informacion adecuada, para que
tenga lugar una actuacion que afecte a la salud”.

Asi pues, al margen de haber sido elevado a Ley, el respeto de la autonomia
de las personas y el hecho de facilitar informacién para que puedan
participar en la toma de decisiones son marcadores de excelencia en la

practica profesional.

Pero la maxima expresién de esta corriente viene dada por el
reconomiento del testamento vital que hace que prevalezca la decision del
paciente sobre la de médico y familiares siempre que no contravenga la
Ley. Conocido con el nombre oficial de “Instrucciones Previas” La ley
espanola define la voluntad vital anticipada como /a manifestacion escrita
hecha por una persona capaz de expresar, consciente y libremente, las
opciones e instrucciones que deben respetarse en la asistencia sanitaria
cuando se produzcan circunstancias clinicas que le impidan comunicarse. De
esta manera queda recogido en la Ley 41/2002 y delega en cada Servicio de
Salud la responsabilidad para regular los procedimientos adecuados que
garanticen su cumplimento.

Dicha delegacion ha sido ya asumida por la Comunidades Autdnomas
mediante la promulgacidn de Leyes relativas a la autonomia del paciente en
su ambito de competencia, o mediante la regulacién y creacién de Ordenes
y Decretos que han permitido generar registros autonémicos de voluntades

anticipades 0 instrucciones previas.

A nivel internacional a mediados del siglo XX surge en Estados Unidos
el término “advance directives” coincidiendo con el debate sobre Ia
eutanasia, y en 1967 nace el de Living Will (testamento vital), con el
objetivo de autocontrolar la duracién de la vida y las condiciones del morir
(Angora Mazuecos, 2008). En la actualidad, todos los hospitales y
residencias de la tercera edad y demads centros sociosanitarios deben
desarrollar directrices escritas en relacion con los testamentos vitales y
educar a los profesionales de la salud sobre esta cuestién, asi como
preguntar a los pacientes en el momento del ingreso si han redactado su

testamento e informarles del derecho que tienen de hacerlo (Martinez
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Urionabarrenetxea, 2003). A nivel europeo en la mayoria de los paises
existe regulacion sobre las voluntades anticipadas, en muchos de ellos en
forma de Ley y ademas cuentan con un registro nacional 6 regional para
hacerlas efectivas (Observatorio de Salud en Europa. Escuela Andaluza de
Salud Publica, 2005; Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009).

Situacion actual de las Voluntades Anticipadas en

Espana.

La encomienda de los Servicios de Salud que quedaba recogida en la
Ley de autonomia para regular las voluntades anticipadas, ha sido ya
asumida por la Comunidades Auténomas mediante la promulgacién de
Leyes relativas a la autonomia del paciente en su ambito de competencia, o
mediante la regulacion y creacién de Ordenes y Decretos que han permitido
generar registros autondmicos de voluntades anticipades ¢ instrucciones
previas. En Espafa, la primera regulacidon juridica sobre las voluntades
anticipadas surge en Catalufa, emitiendo el comité de bioética de esta
comunidad en colaboracién con el colegio de notarios su propio modelo de

testamento vital.

En la actualidad todas las Comunidades Auténomas disponen ya de
normativas sobre las Voluntades Anticipadas y muchas de ellas han
incoporado en sus planes de salud y en sus planes especificos de cuidados
paliativos acciones de informacion y sensibilizacion sobre éste y otros
recursos que facilitan la atencién a los pacientes en la fase final de su vida
(Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009).

En Ila Tabla 5 se expone la regulacion de la situacidon a nivel del estado

espafiol segun el orden presentado por el Instituto Nacional de Estadistica.
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Tabla 5: Legislacion relacionada con el derecho a la autonomia del paciente
o las voluntades anticipadas (instrucciones previas) de aplicaciéon en las

diferentes Comunidades Auténomas.

Administracién Legislacion

A nivel de Estado Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacién y documentacién clinica.
Real decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se
regula el Registro nacional de instrucciones previas y el
correspondiente fichero automatizado de datos de
caracter personal. (Agencia Estatal Boletin oficial de
Estado, 2007)

Andalucia Ley 5/2003, de 9 de octubre, de Declaracién de
Voluntad Vital Anticipada. Decreto de 238/2004, de 18
de mayo, por el que se regula el Registro de
Voluntades Anticipadas en Andalucia. Orden del 31 de
mayo de 2004 de creacion del fichero automatizado de
datos de caracter personal denominado Registro de
Voluntades Vitales Anticipadas en Anladucia.

Aragodn Ley 6/2002, de 5 de abril, de Salud de Aragdn, art. 15.
Decreto 100/2003, de 6 de mayo, por el que se
aprueba el Reglamento de organizacién vy
funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas.

Asturias Decreto 4/2008, de 23 de enero, de Organizacién y
Funcionamiento del Registro del Principado de Asturias
de Instrucciones Previas en el ambito sanitario.
(Gobierno del Principado de Asturias, 2008)

Baleares Ley 1/2006, de 3 de marzo,.de Voluntades Anticipadas,
que deroga el articulo 18 de la Ley 5/2003, de 4 de
abril, de Salud de las Illes Balears.

Canarias Decreto 13/2006, de 8 de febrero, por el que se
regulan las manifestaciones anticipadas de voluntad en
el dmbito sanitario y la creacion de su correspondiente
Registro.

Cantabria Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenacion
Sanitaria de Cantabria, art. 34. Ley 6/2001, de 20 de
noviembre, de atencidén y proteccién de las personas
en situacion de dependencia, art 7.3. Decreto
139/2004, de 5 de diciembre, por el que se crea y
regula el Registro de Voluntades Previas de Cantabria.
Orden SAN 20/2005, de 16 de septiembre, por la que
se crea un fichero automatizado de datos de caracter
personal del Registro de Voluntades Previas de
Cantabria. Orden SAN 27/2005, de 16 de septiembre,
por la que se establece el documento tipo de
voluntades expresaddas con caracter previo de
Cantabria.
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Castilla y Ledn

Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y deberes de
las personas en relacion con la salud. El articulo 30
regula la denominacién de instrucciones previas. Orden
SBS/1325/2003, de 3 de septiembre, por la que se
publican las cartas de derechos y deberes de las guias
de informacion al usuario. Orden SAN 687/2006, de 19
de abril, por la que se procede a la creacion de ficheros
automatizados con datos de caracter personal.

Castilla la Mancha

Ley 6/2005, de 7 de julio, sobre la Declaracién de
Voluntades Anticipadas en materia propia de salud.
Decreto 15/2006, de 21-02-2006, del Registro de
Voluntades Anticipadas de Castilla la Mancha.

Cataluna

Ley 21/2000 de 29 de diciembre, sobre derechos de
informacién concernientes a la Salud y a la Autonimia
del Paciente y a la Documentacion Clinica, art. 8.
Decreto 175/2002, de 25 de junio, por el que se regula
el Registro de Voluntades Anticipadas.

Comunidad Valenciana

Ley 1/2003, de 28 de enero, de Derechos e
Informacion all paciente de la Comunidad Valenciana,
arts. 3 y 17. Decreto 168/2004, de 10 de septiembre,
del Consell de la Generalitat, por el que se regula el
documento de Voluntades Anticipadas y se crea el
Registro Centralizado de Voluntades Anticipadas de la
comunidad de Valencia. Orden de 25 de febrero de
2005 de la Consejeria de Sanidad de desarrollo del
Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, por el que se
regula el documento de Voluntades Anticipadas y se
crea el Registro Centralizado de voluntades
Anticipadas.

Extremadura

Ley 10/2001, de 28 de junio, de Salud de
Estremadura, art 1105. Ley 2/2005, de 8 de julio, de
Informacion Sanitaria y Autonomia del Paciente.

Galicia

Ley 3/2004, de 28 de mayo, reguladora del
consentimiento informado y de la historia de los
pacientes, art. 5. Ley 3/2005, de 7 de marzo, de
modificacion de la Ley 3/2001, de 28 de mayo,
reguladora del consentimeinto informado y de Ila
historia clinica del paciente.

La Rioja

Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud, art. 6.5. Ley
9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del
documento de Instrucciones Previas en el ambito de la
Sanidad. Decreto 30/2006, de 19 de mayo, por el que
se regula el Registro de Instrucciones Previas de la
Rioja. Orden 8/2006, de 26 de julio, de la Consejeria
de Salud, sobre la forma e otorgar documento de
instruciones previas ante personal de la administracion.

Madrid

Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el
ejercicio de derecho a formular instrucciones previas
en el dambito sanitario y se «crea el registro
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correspondiente. Decreto 101/2006, de 16 de
noviembre, del Consejo de Gobierno, por el que se
regula el Registro de Instruccciones Previas de la
Comunidad de Madrid. Orden 2191/2006, de 18 de
diciembre, por la que se desarrolla el Decreto
101/2006, de 16 de noviembre, por la que se regula el
Registro de Instrucciones Previas de la comunidad de
Madrid y se establecen los modelos oficiales de los
documentos de solicitud de inscripcién de las
instrucciones previas de la Comunidad de Madrid y se
establecen modelos oficiales de los documentos de
solicitud de inscripcidon de las instrucciones previas y de
su renovacion, modificacion o sustitucion.

Murcia Decreto 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba
el Reglamento de Instrucciones Previas y su Registro.
Correccion de errores de 16 de febrero.

Navarra Ley 11/2002, de 6 de mayo, sobre los Derechos del
Paciente a las Voluntades Anticipadas, a la Informacion
y a la Documentacion Clinica, art. 9. Ley 29/2003, de 4
de abril, por la que se maodifica parcialmente la Ley
Foral 11/2002, de 6 de mayo, sobre los Derechos del
Paciente a las Voluntades Anticipadas, a la informacién
y a la Documentacion Clinica. Decreto Foral 140/2003,
de 16 de junio, por el que se regula el Registro de
Voluntades Anticipadas.

Pais Vasco Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las Voluntades
Anticiadas en el ambito de la Sanidad. Decreto
270/2003, de 4 de noviembre, por el que se crea y
regula el Registro Vasco de Voluntades Anticipadas.
Orden de 6 de noviembre de 2003 del Consejero de
Sanidad por la que se cre el fichero automatizado de
datos de caracter personal denominado Registro Vasco
de Voluntades Anticipadas y se afiade a los gestionados
por el Departamento de Sanidad.

Adaptado de: Ministerio de Sanidad y Consumo (2007). Estrategia en Cuidados Paliativos del
Sistema Nacional de Salud. Madrid: Ministerio de Sanidad y Consumo centro de
publicaciones.

Dificultades y recomendaciones en el ejercicio del

derecho de las Voluntades Anticipadas.

La normativa expuesta en el apartado anterior permite que todo
ciudadano que lo desee y en el momento que lo considere oportuno, pueda

expresar sus sentimientos, sus preocupaciones y su voluntad acerca de la
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asistencia sanitaria que quiere recibir 6 no recibir en el final de su vida. En
el afio 2008, en Espafia 36.289 personas habian cumplimentado su

documento de voluntades anticipadas (Flordelis Marcos, 2008).

No obstante, la realidad es que deberia aumentarse su conocimiento
por parte de la poblacion y también por la de los profesionales. Aungue
muchos médicos conocen el derecho de los pacientes a otorgar con caracter
previo voluntades anticipadas y su obligacion de respetarlas, es muy
reducido el nUmero de profesionales que tienen la costumbre de comprobar
si un paciente tiene realizado el testamento vital. Sefiala Reyes y Delong-
Tapia (2010) que afadir la pregunta "étiene usted un testamento vital?” en
las entrevistas que llevan a cabo el personal sanitario seria la aportaciéon a
la formacién de una cultura ética, que ademas debe estar presente en las
declaraciones de la Misidn y Visién de la institucién correspondiente.

Nebot, Ortega, Mira y Ortiz (2010) sostienen que hay que ampliar la
informacidén a los profesionales sanitarios e insistir en la necesidad de
infomar a los pacientes sobre sus derechos de forma mas precisa desde la
formacién de grado. La diferente forma de legislar las voluntades
anticipadas por las Comunidades Auténomas complican el derecho del
ciudadano a formalizar el registro, y hay que indagar si la poblacién

conoce el procedimiento para realizarlo.

Ante estas dificultades, el Ministerio de Sanidad y consumo ya
establecia en el afio 2007 estrategias para difundir en las Comunidades
Auténomas la normativa que regula el registro de voluntades anticipadas y
el acceso a los profesionales. Actualmente todavia las incorpora como
estrategia en cuidados paliativos del SNS para el afio 2010-2014

(Ministerio de sanidad, politica social e igualdad, 2011). Recomienda que:

e Las Comunidades Autéonomas realicen campanas de informacién a la
poblacion y a los profesionales sobre la posibilidad de redactar
instrucciones previas o voluntades anticipadas conforme a las

distintas legislaciones autondémicas vigentes.

e Las Comunidades Auténomas informen a los profesionales sobre la

forma y requisitos de acceso al registro de las instrucciones previas.
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e Los profesionales asesoren al paciente y a su familia sobre la
normativa y la posibilidad de realizar una declaracién de instrucciones
previas o voluntades anticipadas, dejando constancia en la histéria

clinica de este asesoramiento.

1.4.3. La regulacion de la muerte digna.

Aunque las instrucciones previas O voluntades anticipadas se
proponen como instrumentos idoneos para morir con dignidad, y las
opiniones y actitudes de la sociedad espanola son mucho mas abiertas que
la legislacion vigente, a niveles practicos se han producido mas cambios
para abordar la calidad del nacimiento que la calidad en la muerte. En
realidad, el gran cambio que ha tenido lugar a sido sélo su aplazamiento y

el incremento de la esperanza de vida.

A pesar del aumento del envejecimiento de la poblacién la muerte no
es un pensamiento frecuente en la sociedad, aunque pensar en ella no
signifique un miedo o una inquietud especial. Incluso en los mayores, que
piensan en la muerte mucho mas que los jovenes, ésta no es una de las

principales preocupaciones (Duran Heras, 2004).

Sin embargo, la opinién publica ya empieza a cambiar. De forma
creciente reconoce el respeto de la automia personal durante toda la vida,
incluso en la etapa final, y se ha iniciado un cambio de actitud acerca de la
intervencidn sobre los enfermos terminales. La sociedad empieza a analizar
las condiciones de un modelo ideal de muerte y ésta comienza a ser

materia de actualidad (Moreno, 2004).
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La buena muerte.

El proceso de la muerte es un proceso Unico e irrepetible de cada ser
humano, y la forma en como ésta se vive depende en gran medida de la
calidad de los cuidados recibidos. Existe cada vez mas, en el caso de
pacientes terminales y pacientes con enfermedades irreversibles, un mayor
sentimiento por parte de la sociedad de evitar sufrimientos innecesarios al
final de la vida. Esta percepcion es causada en gran parte por la falta de
implicacion del paciente y su familia en el proceso de la enfermedad, por no
contemplar los deseos del paciente en cuanto a su idea de muerte y por

intervenciones médicas despropocionadas e inutiles.

Como ya se ha mencionadado anteriormente, Jesus de Miguel y M.
Mari-Klose (2000) describieron en base a un estudio empirico que llevaron a
cabo en Espafia los ultimos afos del siglo XX, las caracteristicas de una
muerte ideal. Resulta que morir sin dolor, insconsciente o durmiendo,
rapido aunque no por accidente, acompanado por familiares y amigos, a
edad avanzada, en casa y sin estigmas y a un coste bajo para los demas, es
decir, que no los lleve a la ruina, es la forma en que la sociedad espafola

desea morir.

Con la intencidon de definir lo que se considera una buena muerte y
proporcionar el maximo nivel de calidad asistencial, Ciurana Misol (2006)
identific6 como principios de buena muerte los que se sefalan a

continuacion:

e Saber que la muerte esta cercana y preveer lo que pueda ocurrir.

e Ser capaz de mantener el control de los acontecimientos a medida

que van pasando.
e Ser respetado en la dignidad y privacidad.
e Mantener el control del dolor y de los sintomas.

e Poder elegir el lugar donde morir.
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Tener acceso a la informacién deseada y asesoramiento en los temas

que se soliciten.
Tener acceso a todo tipo de soporte espiritual y emocional.

Tener acceso a los cuidados paliativos en cualquier ambito y no sélo

en el hospital.
Poder elegir quién estara presente y con quién se compartira el final.

Ser capaz de redactar las voluntades anticipadas que aseguren que

los deseos del paciente son respetados.

Tener tiempo para despedirse y poder organizarse en el tiempo que

gueda por vivir.

Poder morir cuando llegue el momento, sin intentar prolongar la vida

sin sentido.

Algunos autores también han analizado los factores relacionados con una

“buena calidad de muerte” a partir de la visién de los familiares. Curtis y

sus colaboradores estudiaron en 2002 estas opiniones mediante el

cuestionario de Quality of Dying and Death (Curtis et al., 2002). Los

autores encontraron que los factores que mas se asociaban a una mayor

calidad de muerte son:

Mejor relacion/comunicacién con el equipo de atencién sanitaria.
Mayor disponibilidad de los miembros del equipo de atencidén.
Presencia de los familiares.

Menor carga sintomatoldgica.

Mejor control de la sintomatologia.

Dejar las cosas en orden.

Que la muerte sobrevenga en el lugar elegido por el paciente.

Desde el punto de vista de la atencidn sanitaria prestada, Escarrabill,

Catalufa, ], Hernandez, y Servera (2009) proponen que la asistencia debe
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basarse en el control de los sintomas y debe producirse sin dolor, disnea y
ansiedad. Las decisiones que se tomen, deben ser claras y las estrategias
terapeuticas deben estar planificadas con el equipo y la familia. En este
proceso es fundamental respetar la opinion del paciente y los suyos,
liberarlos de responsabilidades inutiles, ofrecerles la posibilidad de que
preparen el proceso de la muerte y conseguir que tanto paciente como
familia tengan la sensacién de que todo se ha llevado a cabo segun lo
previsto. Estos autores indican que el procoso de muerte se puede auditar
en base a las propuestas de Thomas y Day (2000), que porponen como

criterios para verificar que se ha desarrollado debidamente los siguientes:

e Que el control de sintomas se haya efectuado adecuadamente.
e Que el plan terapeutico haya sido planeado con todo equipo.

e Que la familia haya sido consciente del proceso de muerte y hayan

estado presente si asi lo quisieron.

e Si la muerte ocurre en el hospital debe haberse producido en una
habitacion individual y evitando traslados innecesarios en los tres

ultimos dias.

e Que se informe telefénicamente al médico de cabecera en las
siguientes 24 horas del fallecimento y mediante un informe antes de
7 dias.

e Que se solicite la autopsia si la casusa del fallecimiento no estuviera

clara.

Frutos Martin, Iglesias Guerra, Frutos Martin, y Calle Pardo (2007)
resumen todo el proceso de buena muerte afirmando que las personas en
la etapa final tenemos el derecho a vivir con dignidad, y para ello es
esencial obtener los cuidados fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales
que nos permitan llegar hasta los ultimos dias una vida lo mas cercana

posible a la normalidad, posibilitando la maxima independencia y libertad.

En definitiva, lo que esta claro, es que la buena muerte y el derecho a
morir con dignidad esta relacionado mucho mas con aspectos cualitativos

gue cuantitativos y que asi lo demanda la sociedad de los ultimos tiempos.
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Para un gran numero de personas, cuando la muerte sobreviene y se
convierte en un hecho inevitable la calidad del final de la vida es mas
importante que la propia duracion, convirtiendose éste en uno de los

principales debates de actualidad.

La transcendencia del tema a nivel mundial ha hecho necesario
profundizar en la forma de cuidar, y nos ha llevado a regular y legislar en
algunos casos todo el proceso de la muerte en base a las circunstancias en
que se produce, a los aspectos religiosos y a las implicaciones culturales de

cada pais.

Debate social y situacion en Europa en torno a la muerte

digna.

Las personas mueren de diferentes enfermedades, en diferentes
circunstancias y ambitos culturales, con diferentes niveles de conciencia y
con diferentes percepciones acerca de lo que constituye una buena muerte.
Por otra parte, cada individuo presenta objetivos y deseos acerca del morir

de acuerdo a unos patrones y a una trayectoria evolutiva.

Aunque se intente definir la buena muerte, éexiste?. Cémo morimos y
como nos gustaria morir son procesos totalmente diferentes. Los cuidados
paliativos y la legislacién vigente tratan de poner de manifiesto que el ideal
de muerte digna existe. No obstante, existen diferentes corrientes y

opiniones sobre como morir con dignidad.

Sefiala Taboada (2000) que muchos autores que abogan por una
muerte digna lo entienden como el derecho a disponer de la propia vida

mediante la eutanasia!® § el suicidio medicamente asistido!!, basandose en

10 Hablamos de eutanasia para referirnos a aquellas actuaciones que producen la muerte de los
pacientes, es decir, que la causan de forma directa mediante una relacidon causa-efecto Unica e
inmediata, que se realizan a peticién expresa, reiterada en el tiempo, e informada de los pacientes en
situacidon de capacidad, en un contexto de sufrimiento debido a una enfermedad incurable y que no ha
podido ser mitigado por otros medios y que son llevadas a cabo por profesionales sanitarios (Simén
Lorda et al, 2008).

11 Cuando la actuacién del profesional se limita a proporcionar al paciente los medios imprescindibles
para que sea el mismo quién se produzca la muerte, se habla de suicidio médicamente asistido 6 suicidio
asistido (Simon Lorda et al, 2008).
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el respeto de la libertad 6 en la autonomia de la persona. En este sentido
nadie podria imponer la obligacion de seguir viviendo a una persona que
sufre de forma extrema. Pero de acuerdo a la tradiccién judeo-cristiana, el
derecho a una muerte digna rechaza recurrir a estas acciones y lo concibe

como el derecho a vivir humanamente la propia muerte.

En este sentido, la medicina paliativa ofrece un modelo de atencién
en salud que trata de proporcionar a la medicina comtemporanéa un cambio
de paradigma de una medicina donde impera la tecnologia hacia una
medicina personalista. Esta corriente plantea que un abordaje integral del
enfermo terminal en sus diferentes dimensiones; fisica, psicoldgica,
espiritual y social, disminuye el nUmero de peticiones de eutanasia. A pesar
este esfuerzo, el Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS) recogia en un
estudio sobre las actitudes y las opiniones de los médicos frente a la
eutanasia, que el 84% de los profesionales sanitarios entrevistados
pensaban que un correcto empleo de los cuidados palitivos no resuelve
todas las peticiones de eutanasia, y el 41% de ellos afirmaban que debia
cambiarse la ley para permitir a los enfermos terminales que consevan las
facultades mentales pedir y recibir el suicicio asistido y/o la eutanasia (CIS,
2002).

En Espafa la eutanasia es una conducta castigada por el Cédigo Penal
y estd tipificada en su articulo 143, pero otros paises europeos como
Holanda y Bélgica han regulado de distintas formas las situaciones

terminales de los pacientes (De Miguel Sanchez & Lopez Romero, 2006).

Holanda ha sido el primer pais en despenalizar la practica de la
eutanasia, y plantea una respuesta alternativa a la ofrecida por la Medicina
Paliativa a la problematica de la muerte digna. Aprobé en el afio 2001 la Ley
de comprobacién de la finalizacién de la vida a peticidon propia y del auxilio
al suicidio, que entré en vigor el 1 de abril de 2002. La ley considera
eutanasia toda intervencion directa y eficaz del médico para causar la
muerte del paciente que sufre una enfermedad irreversible o que se
encuentra en fase terminal y con padecimiento insoportable, a peticidon

expresa de este. En el articulo 2 de la ley se establece una serie de
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requisitos de diligencia que si se cumplen, no hacen punible la practica de la

eutanasia. Son lo siguientes:

e Que la persona objeto de la eutanasia o auxilio al suicidio sea
residente en Holanda. Que el médico esté convencido de que la
peticiéon es voluntaria, estd bien meditada y expresa los deseos del
enfermo, o sea, que es plenamente capaz y se ha reiterado en su
voluntad. Esta puede haber sido manifestada en un documento de

voluntades anticipadas.

e Que se constate un padecimiento insoportable y sin esperanzas de

mejora.

e Que se haya informado al paciente de su situacién y de las

perspectivas de futuro.

e Que se haya consultado a otro facultativo y que éste haya
corroborado el cumplimiento de los requisitos. En caso de sufrimiento
psicolégico se tienen que consultar a dos médicos. Los médicos
consultores tienen que ver al enfermo y elaborar un informe por

escrito sobre la situacion.

e Que la realizacién de la eutanasia o auxilio al suicidio se haga con el

maximo cuidado y profesionalidad.
e Se excluyen del concepto de eutanasia:

o La conducta activa para causar la muerte de enfermos
comatosos y recién nacidos, ya que no pueden expresar su

voluntad de morir.

o La administracion de una medicacion analgésica para evitar o

mitigar el padecimiento, pese a que ésta acelere la muerte.
o La supresion o el no inicio de tratamientos futiles.

Siempre y cuando se cumplan los requisitos anteriores, el médico podra

atender la peticion de morir de:
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e Mayores de 18 afios plenamente conscientes o que hayan expresado

voluntades anticipadas.

e Menores entre 16 y 18 afos plenamente conscientes o con
voluntades anticipadas si los padres o tutores han participado en el

proceso de decision.

e Menores entre 12 y 16 afios, con madurez suficiente, si los padres o

tutores estan de acuerdo con la decision del menor.

El articulo 20 de la Ley establece como se modifica el Cddigo Penal
holandés:

Articulo 293: El que disponga de la vida de otro, respondiendo a una
peticidn seria y explicita de éste, sera castigado con pena de carcel de hasta
12 afios y multa. No sera punible si la accién la ha llevado a cabo un médico
cumpliendo los requisitos del articulo 2 de la Ley de comprobacién de la
finalizacidon de la vida a peticién propia y del auxilio al suicidio, y esto lo ha
comunicado al forense municipal.

Articulo 294: Aquel que intencionadamente induzca a otro al suicidio, le
preste auxilio o le facilite los medios necesarios para hacerlo, si el suicidio
se consuma, sera castigado con pena de carcel de hasta tres afos y multa.
No sera castigado si la ayuda es prestada por un médico cumpliendo los
requisitos del articulo 2 de la Ley de comprobacion de la finalizacion de la
vida a peticion propia y del auxilio al suicidio.

Asi pues, en Holanda se mantienen penalizados como crimen la eutanasia y
el auxilio al suicidio, a excepciéon de los casos en que se cumplan los
requisitos que se han establecido legalmente para poder practicarlos. Por
tanto, cuando el médico practique la eutanasia o el auxilio al suicidio con
todos los requisitos establecidos, no sera perseguido por la justicia.
Cualquier otra conducta que tenga por resultado la muerte del paciente por
actuaciéon médica a peticion de éste, pero sin cumplir el resto de los

requisitos marcados, sera castigada penalmente.

Bélgica aprobd el 28 de mayo de 2002 una ley relativa a la eutanasia

que entré en vigor el 20 de septiembre del mismo.
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Los requisitos que la ley belga establece para la eutanasia son:

Que el paciente sea mayor de edad o menor emancipado, capaz y

consciente de su peticion.

Que la peticién sea voluntaria, reflexionada y reiterada sin presiones
exteriores, pudiendo haberla manifestado en un documento de
voluntades anticipadas que tenga una vigencia inferior a cinco anos.
La posibilidad de solicitar la eutanasia mediante un documento de
voluntades anticipadas esta regulada por un decreto de 2 de abril de
2003.

Que haya padecimiento fisico o psiquico constante e insuperable

ocasionado por una condicion patoldgica grave e incurable.

El médico tiene que:

Informar al paciente sobre la posibilidad de acceder a un programa

de cuidados paliativos.
Reiterar el didlogo en los plazos de tiempo razonables.

Consultar a otro médico independiente que tiene que visitar el
paciente y redactar un informe que esté de acuerdo o en desacuerdo

con las primeras valoraciones.
Recopilar informacion del equipo cuidador si es que existe.
Procurar que el enfermo consulte con otras personas de su entorno.

Dejar pasar un mes entre la peticion y la realizacién de la eutanasia.

Después de practicada la eutanasia, el médico tiene cuatro dias para enviar

a la Comision Federal de Control y de Evaluacién (CFCE) la documentacion

completa que establece la Ley. La CFCE esta formada por ocho médicos,

cuatro de los cuales deben ser profesores universitarios, cuatro profesores

universitarios de derecho y ademds cuatro personas que provienen del

entorno de pacientes que sufren enfermedades incurables.
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Curiosamente, paralelamente a la aprobacién de la Ley relativa a la
eutanasia de Bélgica, se introdujo la legislacidon sobre cuidados paliativos
gue establece que todos los belgas deben tener acceso a este tipo de

asistencia en condiciones adecuadas.

En Suiza la eutanasia continla penalizada, pero no asi el auxilio al
suicidio, aunque a diferencia de Holanda no necesariamente tiene que
contar con la asistencia del médico. Esta sélo se exigird en el caso de que
sea necesaria para asegurar el control correcto de la prescripcién, y no
porgue se considere que la ayuda al suicidio sea una funcién de la medicina.
En todo caso, un requisito ineludible del auxilio al suicidio en Suiza es que
detras de la actuacidon de quien ayuda no haya ninguna motivacién egoista
ni de tipo personal o econdmico. Si esto se llegase a acreditar, el
responsable seria perseguido penalmente, de acuerdo con el articulo 115

del Cddigo Penal suizo.

Fuera de estos tres casos mencionados en Europa, la eutanasia y la
asistencia al suicidio en el resto de Europa continldan penalizados con las
mismas penas que el homicidio consentido. Pero en muchos de estos paises
se ha ocasionado el debate social sobre la conveniencia o no de cambiar la

legislacion.

Legislacion de la muerte digna en Espaiia.

El debate en Espafia en torno a la eutanasia, desde un punto de vista
juridico, ha tomado como punto de partida el art. 15 de la Constitucion
Espafiola, que dice “todos tienen derecho a la vida y a la integridad fisica y
moral, sin que nadie pueda ser sometido a tortura ni a penas inhumanas y
degradantes”.

Respecto a este enunciado y su interpretacion, por lo que se refiere a la
discusiéon en torno al final de la vida, las distintas argumentaciones pueden

agruparse en dos grandes corrientes:
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a) Corriente vitalista: segun la cual, la Constitucién proclama
claramente el derecho a la vida como derecho supremo en el que se
sustentan todos los demas, y en este sentido el Estado debe ser su maximo
garante, castigando toda conducta que atente contra la vida ajena, sin

excepcion.

b) Corriente en favor de la disponibilidad de la propia vida: el
enunciado de la Constitucién Espafiola permite afirmar que la vida se
formula como un derecho del que la persona debe poder disponer
libremente, pues el Estado no puede “imponer” la vida a nadie. En este
sentido, toda actuacién que pretenda impedir el libre ejercicio de ese
derecho o prolongar la vida contra la voluntad de su titular deberia ser

contraria al articulo 15 por ser “inhumana y degradante”.

En Espafia la eutanasia, aun cuando el concepto no aparece
mencionado como tal, es una conducta castigada por el Cdédigo Penal
(articulo 143.4 del vigente Cédigo Penal de 1995) "El que causare o
cooperare activamente con actos necesarios y directos a la muerte de otro,
por la peticion expresa, seria e inequivoca de éste, en el caso de que la
victima sufriera una enfermedad grave que conduciria necesariamente a su
muerte, o que produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de
soportar, sera castigado con la pena inferior en uno o dos grados a las
sefaladas en los numeros 2 y 3 de este articulo (de 6 meses a 2 afos por

auxilio al suicidio y de 1 afio y 6 meses a 6 afios por eutanasia).

Ahora bien, partimos de que lo que puede ser aceptado 6 rechazado
desde la ética no tiene por que ser regulado de manera automatica sin
evaluar previamente las consecuencias de dicha ley. El Derecho es prudente
y cauto, y la respuesta juridica suele ir un paso por detras de la dindmica
social. En los ultimos afos y en distintas legislaturas en Espana, ha habido
propuestas a nivel politico para abordar esta cuestién de distinta forma vy
caminando hacia una despenalizacion, pero ninguna de ellas ha prosperado

por el momento.

El Comité de Etica de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos

(SECPAL), sostiene que puede haber personas que acepten eticamente la
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eutanasia en circunstancias extremas y estén a su vez en contra de su
legalizacién por las repercusiones negativas que esa ley pudiera tener
(Comité de Etica de la SECPAL, 2002). Entre las principales efectos
negativos citan los siguientes para considerar que la legalizacion de la

eutanasia en Espafia no es oportuna ni prioritaria:

e La legalizacion de la eutanasia puede suponer un riesgo para los mas
débiles, que pueden verse coaccionados a solicitar una muerte
prematura al entender que suponen una carga para su famiia y la

sociedad.

e Supone el debilitamiento de la confianza del enfermo hacia el sistema
sanitario en términos de que su aplicacién influiria en la economia

sanitaria.

e Una legislacién permisiva hacia la eutanasia frenaria la implicacion,
tanto cientifica como asistencial, de algunos médicos y profesionales
de la salud en la atencion a unos enfermos sin posibilidad de curacién
que requieren una considerable dedicacion de tiempo y recursos

humanos.

e Impediria el desarrollo e implantacion de Unidades de Cuidados

Paliativos.

e El derecho de la autonomia personal acaba imponiendo el argumento

de la pendiente resbaladiza®?.

Desde la SECPAL son conscientes de que el problema se incrementa
cuando se trata de neutralizar el dolor y el sufrimiento irreversible de cada
vez mas personas, por eso planteaban en el aifo 2002 wuna serie de
recomendaciones y normativas que garantizaran el derecho a recibir los

mejores cuidados al final de la vida. Propusieron:

12 La teoria de la pendiente resbaladiza es un argumento que se ha aplicado a la eutanasia para
deducir que una vez legalizada en casos de solicitud voluntaria, el clima social conduce a los médicos y a
los familiares a inclinarse a su aplicacidén en casos de enfermos inconscientes o incapaces que no han
expresado su autorizacion.
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1. Garantizar que en los programas de formacién de los profesionales de
la salud se incluyan contenidos de Cuidados Paliativos y de Bioética,

como areas de conocimiento obligatorias y evaluables.

2. Desarrollar programas de cuidados paliativos que integren la atencion

primaria con la hospitalaria en todo el territorio del estado espanfol.

3. Legislar un equivalente a la baja laboral para el familiar cuidador del

enfermo en situacion terminal.

4. Promover medidas fiscales y sociales que fomenten la atencidn

domiciliaria del enfermo en situacion terminal.

5. Impulsar la divulgacidon social de los cuidados paliativos y de la
solidaridad con el que sufre, como sefia de identidad de la calidad

moral de una sociedad.

La situacion actual en Espafia es que el rechazo al tratamiento, la
limitacion de medidas de soporte vital y la sedacion paliativa no son
calificadas como acciones de eutanasia. Dichas actuaciones se llevan a cabo
entendiendo que nunca buscan deliberadamente la muerte, sino aliviar o
evitar el sufrimiento, respetar la autonomia de los pacientes y humanizar el
proceso de la muerte. Aceptar el derecho de las personas enfermas a
rechazar una determinada intervencion sanitaria no es sino mostrar un
exquisito respeto a la autonomia personal, a la libertad de cada cual para
gestionar su propia biografia asumiendo las consecuencias de las decisiones
que toma. Este es el salto cualitativo que propone la legalizacién de una
Muerte Digna en Espafa en base a los principios y disposiciones que ya se
recogen en la Ley General de Sanidad, en la Ley 41/2002 vy en la
Recomendacion 1418/1999 sobre “Proteccién de los derechos humanos y la
dignidad de los enfermos terminales y moribundos” que reconoce el
derecho de los pacientes a recibir cuidados paliativos integrales de alta

calidad.

La primera Comunidad Automona en legislar el proceso de muerte en

Espafia ha sido Andalucia, después de un periodo de alegaciones en el que
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se recibieron nimerosas criticas (Simon Lorda et al., 2012). Las principales

fueron las cinco siguientes:

1. La consideracién del proyecto como innecesario. Segun se decia la
mayor parte de los contenidos estaban recogidos ya en la ley
espanola. Frente a este argumento estaba quienes consideraban que
se trataba de un impulso de precisar la Ley 41/2002 en algunos casos
en los que sobre todo se apelaba al rechazo al tratamiento. Por otro
lado la Organizacién Médica Colegial no consideraba necesario regular

su conducta mediante leyes al disponer de un Cdédigo Deontoldgico.

2. La eutanasia. Algunos detractores consideraron que esta ley

pretendia legalizar de forma encubierta la eutanasia.

3. El régimen sancionador. En los primeros borradores del Anteproyecto
de Ley se incluyd un duro régimen sancionador que imponia severas
sanciones econdmicas a quienes incumplieran las obligaciones que la
ley les marcara. Este punto acapard la atencion de los medios de
comunicacién y especialmente de los profesionales sanitarios y sus
organizaciones. Practicamente todas las organizaciones profesionales
incluyeron en sus informes la solicitud de modificacion del régimen de
sanciones e incluso algunas su completa eliminacién. Dichas
sanciones fueron modificadas para ajustarlas al estandar
comunmente aceptado que marcaron en su dia la Ley 14/1986,
General de Sanidad y la Ley 55/2003, del Estatuto Marco del personal

estatutario de los Servicios de Salud.

4. La regulacion de la limitacion del esfuerzo terapeutico. La definicion
de limitacion del esfuerzo terapeutico también fue centro de debate
llegando finalmente a considerarla como “Retirada o no instauracion
de una medida de soporte vital o de cualquier otra intervencion que,
dado el mal prondstico de la persona en términos de cantidad y
calidad de vida futuras, constituye, a juicio de los profesionales
sanitarios implicados, algo futil, que solo contribuye a prolongar en el
tiempo una situacion clinica carente de expectativas razonables de

mejoria”.
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5. La objecién de conciencia. Tras los informes de sociedades y
organizaciones, el grupo de trabajo y la Consejeria de Salud optd por
no incluir la objecidon de conciencia en la ley, es decir, no es que la

prohiba, simplemente no la contempla.

Finalmente, Andalucia aprobé la Ley 2/2010, de 8 de abril, de
Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la
Muerte. Un afio después lo hizo Navarra mediante la Ley Foral 8/2011, de
24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de la muerte, y también Aragén con la Ley 10/2011, de 24 de
marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso

de morir y de la muerte.

Las tres leyes autondmicas recogen en su articulo primero como objetivo:

Regular el ejercicio de los derechos de la persona durante el proceso
de su muerte, los deberes del personal sanitario que atiende a estos
pacientes, asi como las garantias que las instituciones sanitarias

estaran obligadas a proporcionar con respecto a ese proceso.

Presentan como fines los definidos en su articulo segundo:

a) Proteger la dignidad de la persona en el proceso de su muerte.
b) Asegurar la autonomia de los pacientes y el respeto a su voluntad
en el proceso de la muerte, incluyendo la manifestada de forma

anticipada mediante el testamento vital.

Y son principios basicos que inspiran estas leyes:

a) La garantia del pleno respeto del derecho a la plena dignidad de la
persona en el proceso de la muerte.

b) La promocién de la libertad, la autonomia y la voluntad de la
persona, de acuerdo con sus deseos, preferencias, creencias o

valores, asi como la preservacién de su intimidad y confidencialidad.
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c) La garantia de que el rechazo de un tratamiento por voluntad de la
persona, o la interrupcion del mismo, no suponga el menoscabo de
una atencidn sanitaria integral y del derecho a la plena dignidad de la
persona en el proceso de su muerte.

d) La garantia del derecho de todas las personas a recibir cuidados
paliativos integrales y un adecuado tratamiento del dolor en el
proceso de su muerte.

e) La igualdad efectiva y la ausencia de discriminacién en el acceso a

los servicios sanitarios en el proceso de la muerte.

A nivel general, estos textos legislan l|a dignidad de la persona en el
proceso de la muerte, aseguran su autonomia y el respeto a su dignidad.
Regulan derechos como el de recibir, o no, si asi lo desea el paciente,
informacién clinica veraz y comprensible sobre su diagnostico y prondstico
con el objetivo de ayudarle en la toma de decisiones. La norma también
establece la potestad del ciudadano de rechazar o paralizar cualquier
tratamiento o intervencién, aunque ello pueda poner en peligro su vida.
Ademas, regulan el derecho de la ciudadania a recibir tratamiento del dolor,
incluyendo la sedacién paliativa cuando lo precise, y garantiza los cuidados
paliativos integrales, que seran proporcionados, si la persona lo desea, en
su domicilio siempre que no esté contraindicado.

La intimidad personal y familiar de la persona y la proteccién de todos los
datos relacionados con su proceso de atencion sanitaria también estan
garantizadas. Asi mismo, el ciudadano podra estar acompafiado por su
familia durante el proceso de la muerte. Los pacientes que tengan que ser
hospitalizados tendran derecho a una habitacion individual durante su
estancia, tanto en el ambito publico como privado.

Por su parte, las instituciones proporcionaran apoyo y asistencia a la familia
de la persona en situacién terminal para facilitar el proceso y garantizaran
una atencion integral durante el duelo.

También regulan la actuacion de los profesionales sanitarios que atiendan al
paciente en su fase terminal. Deberan informarle sobre su situacién vy
respetar las decisiones que éste adopte sin imponer sus opiniones

personales, morales, religiosas o fisioldégicas. Estan obligados a transmitir
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informacién sobre el derecho a formular la declaracién de voluntad vital
anticipada, asi como a consultar el registro. Todos los centros sanitarios
tendran acceso a un comité de ética de caracter consultivo para cualquier
conflicto que pueda surgir.

Los facultativos tendran la obligacion de limitar las medidas de soporte vital
cuando lo estimen necesario para evitar la obstinacion terapéutica, asi como
ofrecer al paciente todas las intervenciones sanitarias necesarias para
garantizar su adecuado cuidado y comodidad (Ministerio de Sanidad vy
Consumo, 2007).

Igualmente, las instituciones sanitarias responsables de la atencién directa
garantizaran el cumplimiento de los derechos del paciente (Consejeria de
Salud y Bienestar Social, 2012).
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2.JUSTIFICACION.

La evoluciéon del cuidado del paciente terminal va dirigida hacia una
mejora en la calidad de vida del enfermo y la de su familia. La asistencia,
desde cualquier nivel de atencidn, debe basarse en una terapia activa que
implique evitar el abandono del paciente y al mismo tiempo Ia
hiperactividad terapéutica, haciendo un uso adecuado de los recursos,
evitando sufrimientos innecesarios y respetando la autonomia y la dignidad

del enfermo.

La Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad
de la Persona en el Proceso de la Muerte exige y permite que los
profesionales lleven a cabo una atencion lo mds humana posible para
favorecer una muerte digna y en paz. Esta Ley da respuesta a los
principales conflictos éticos que hasta ahora venian azorando la asistencia
a pacientes terminales, a sus derechos y garantias, a la actualizacion de las
voluntades anticipadas , profundiza en los determinantes de la capacidad
del enfermo y constituye un elemento fundamental para regularizar el

ejercicio de los profesionales sanitarios.

Hasta el momento de su aprobacién, la practica sanitaria de los
profesionales venia determinada por los protocolos, procedimientos, guias
de practica clinica y los recursos disponibles del nivel donde llevaban a
cabo la atencion. La aplicacion de las disposiciones que recoge la Ley
supone una mejora en la calidad del proceso de muerte. Sin embargo, y al
margen de que en ella se contempla las infracciones objeto de sancidn
administrativa por accién y omisién del profesional, hemos creido necesario
analizar si la aprobacién de esta Ley ha supuesto cambios objetivables en la
practica de los profesionales sanitarios y conocer la realidad asistencial en
los términos que contempla sus disposiciones. La mayoria de los estudios
sobre mortalidad en el medio hospitalario estdn relacionados con el
diagndstico y con ciertos datos demograficos, pero muy pocos analizan
cudles son las intervenciones sanitarias en los ultimos dias de vida (Vila,

Sanz, Martinez, Diez-Cascén, & Puig, 2008).
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Con la intencién de identificar el cambio producido, dar respuesta a
las necesidades de los pacientes terminales y garantizar una asistencia
sanitaria regulada por la Ley 2/2010 del 8 de Abril de Derechos y Garantias
de la Dignidad de las Personas en el Proceso de la Muerte, hemos evaluado
la practica sanitaria llevada a cabo sobre los pacientes fallecidos en el nivel
hospitalario antes y después de la aprobacion de dicha ley. Por otro lado
hemos creido necesario conocer las opiniones y dificultades manifestadas
por los profesionales sanitarios implicados en la atencién hospitalaria de

estos pacientes para enriquecer el analisis.

Los resultados de este estudio suponen una importante evidencia que
permite identificar desde el marco legal vigente la mejora en la atencion
sanitaria en los pacientes en situacidon de ultimos dias, las deficiencias que
continlan existiendo y un punto de partida para establecer lineas de
mejoras que permitan centrar los esfuerzos en alcanzar una muerte sin

sufrimiento en los centros sanitarios.
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3.0BJETIVOS.

OBJETIVO GENERAL

Analizar la adecuacién de la practica sanitaria llevada a cabo sobre

los pacientes fallecidos en el hospital en base a las disposiciones que

recoge la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad

de la Persona en el Proceso de la Muerte.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

. Identificar las intervenciones sanitarias llevadas a cabo en la ultima
semana de vida en los pacientes fallecidos por enfermedad oncoldgica 6
enfermedad cronica terminal durante el afio 2009 en la Agencia Sanitaria
Costa del Sol.

. Compararlas con las intervenciones sanitarias llevadas a cabo en la
ultima semana de vida en los pacientes fallecidos por enfermedad
oncoldgica 6 enfermedad crénica terminal tras la aprobacién de la Ley
2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la

Persona en el Proceso de la Muerte, a lo largo del afo 2011.

. Analizar las medidas encaminadas a favorecer una muerte digna en los

hospitales en funcién de factores del paciente y la familia.

. Explorar las percepciones, creencias, barreras y elementos facilitadores
que encuentran los profesionales sanitarios sobre la aplicabilidad de las
disposiciones de la Ley 2/2010 del 8 de Abril, y la calidad de muerte en

el entorno hospitalario.
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4.METODOLOGIA.

4.1. DISENO.

El estudio se ha llevado a cabo en dos fases:

Fase a: Estudio descriptivo, transversal y analitico.

En una primera fase se ha llevado a cabo un estudio descriptivo, transversal
y analitico. Con este disefio se ha estudiado la asistencia sanitaria vy la
evolucion clinica reflejada en la historia en los Ultimos siete dias de vida de
los pacientes fallecidos, para describir los resultados observados y conocer
la estabilidad 6 el cambio en el proceso de muerte antes y después de la
aprobacién de la Ley 2/2010. Para ello se han analizado las historias
clinicas de dos muestras en distintos tiempos, afio 2009 y ano 2011.

No obstante desde el punto de vista del analisis de la evolucién profesional

se ha incluido cierto componente longitudinal al estudio.

Fase b: Estudio cualitativo descriptivo.

En la segunda fase del estudio se ha planteado un estudio cualitativo
descriptivo para acercarnos al conocimiento de la realidad asistencial a
través del anadlisis de los discursos de diferentes profesionales implicados

en el proceso de la muerte en el ambito hospitalario.
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4.2. EMPLAZAMIENTO.

El estudio ha sido llevado a cabo en la Agencia Sanitaria Costa del Sol

de Marbella, Malaga.

4.2.1. La Agencia Sanitaria Costa del Sol.

La Agencia Sanitaria Costa del Sol es una Empresa Publica que
depende de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia. El centro abrid
sus puertas al ciudadano en Diciembre de 1993. Se encuentra situada en el
municipio de Marbella, en la autovia A7, Autovia del Mediterraneo, en el
punto kilométrico 187, a la altura de la urbanizaciéon "Los Monteros". Es el
hospital de referencia del Distrito Sanitario Costa del Sol, zona que
comprende unos 967 kildmetros cuadrados y responde a las necesidades de
tercer nivel de la poblacidon de los municipios de Benalmadena, Fuengirola,
Mijas, Marbella, Ojén, Istan, Benahavis, Estepona, Manilva y Casares. En la
actualidad la agencia estda compuesta por el Hospital Costa del Sol en
Marbella, el Centro de Especialidades de Mijas y el Hospital de Alta
Resolucion de Benalmadena. El area sanitaria a la Agencia Sanitaria Costa
del Sol cuenta con una poblacién de derecho de 358.433 habitantes,
aunque por la situacion geografica que ocupa puede dar respuesta hasta a

un millén de habitantes que fluctian dependiendo del periodo del ano.

Figura 1: Mapa de situacion del Hospital y Area Sanitaria donde se

encuentra sectorizado.
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En el momento actual la actividad asistencial de esta institucion es la

de un hospital de agudos con un total de 300 camas funcionantes y con la

siguiente oferta en Cartera de Servicios (Agencia Sanitaria Costa del Sol,

2011):

Servicios Médicos

Medicina Interna.
Cardiologia.

Neumologia.

Aparato Digestivo.
Hematologia Clinica.
Pediatria y Neonatologia.
Oncologia Médica.

Farmacologia Clinica.

Cirugia General y Digestiva.
Otorrinolaringologia.
Cirugia Ortopédica y Traumatologia.

Obstetricia y Ginecologia.

Dermatologia Médica-Quirurgica.

Servicios Quirurgicos
[ )
e Urologia.
[ )
e Oftalmologia.
.
[ )
[ )
Servicios

Generales y de Diagnostico

Anestesia, Reanimacién y Terapia del Dolor.

Cuidados Criticos y Urgencias.
Medicina Intensiva.
Hemodialisis.

Rehabilitacion.

Analisis Clinicos.
Hematologia / Hemoterapia.
Microbiologia.

Anatomia Patoldgica.
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Radiodiagnodstico / R. Convencional.
Ecografia / Mamografia Digital.
TAC / RNM.

Hemodinamica / Radiologia Vascular.

Exploraciones

Pruebas Funcionales:

Cardioldgicas no invasivas.
Respiratorias.

Otorrino.

Digestivas.

Oftalmoldgicas.

Uroldgicas.

Obstétricas.

Ginecoldgicas.

Exploraciones Endoscépicas:

Servicios

Respiratorias.
Digestivas.
Ginecoldgicas.
Uroldgicas.
ORL.

Cirugia Endoscopica

de Apovyo Clinico

Medicina Preventiva.
Hospital de Dia Médico.
Unidad de Trabajo Social.
Documentacidn Clinica.

Archivo de Historias Clinicas.

Admision General - Urgencias y consultas externas.

Unidad de Calidad y Evaluacion.

Unidad de Investigacion.
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La Agencia Sanitaria Costa del Sol en el contexto de los

Cuidados Paliativos.

Para dar respuesta a las necesidades de los pacientes terminales del
Distrito Sanitario Costa del Sol, el dia 1 de febrero de 2007 se firmd un
convenio de colaboracién entre la Agencia Sanitaria Costa del Sol y la
Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) de la Asociacion Espanola Contra el
Cancer (AECC) de Marbella.

El objetivo de este acuerdo fue aumentar la calidad de la asistencia
ofrecida a los pacientes terminales y sus familiares ofreciéndoles una
asistencia continuada, multicéntrica e interdisciplinar.

El compromiso paralelo de colaboraciéon que contrajo la Agencia con la AECC

se concretd en 7 puntos:

1. Fomentar y ampliar la asistencia de cuidados paliativos
domiciliarios a los pacientes subsidiarios de los mismos.

2. Facilitar el acceso a la informacién clinica de los pacientes y el
intercambio profesional con los profesionales sanitarios de la
AECC.

3. Difundir las actividades de la Unidad de Cuidados Paliativos
Domiciliarios de la AECC entre las areas y unidades asistenciales y
estrechar su colaboracion con esta institucion

4. En caso de ser necesario proveer material clinico o farmacos con
la debida justificacidon clinica.

5. Potenciar la participacion de los profesionales de la Unidad de
Cuidados Paliativos Domiciliarios de la AECC en las Comisiones
de Calidad, oferta docente anual, sesiones clinicas, y grupos de
mejora.

6. Posibilitar la rotacion de profesionales, especialmente médicos
residentes y personal de enfermeria, por la Unidad de Cuidados
Paliativos Domiciliarios, y la del personal de la AECC en las
distintas Unidades del HCS.
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7. Facilitar el acceso al uso de fuentes documentales y de apoyo a la
investigacion en las mismas condiciones que gozan los

profesionales de la Agencia.

Ademas de la colaboracidon con esta entidad, la Agencia Sanitaria
Costa del Sol firmé un contrato de gestién de servicios publicos de cuidados
paliativos con la Fundacion CUDECA en el ano 2011. CUDECA es una
organizacién independiente, sin animo de lucro, clasificada como de
Asistencia Social del Instituto Andaluz de Servicios Sociales, Protectorado
de las Fundaciones de caracter social, que adquiere desde su creacion un
fuerte compromiso con la situacién que viven los enfermos terminales y sus
familias, unido al objetivo de difundir y profundizar en el estudio e
investigacion de los Cuidados Paliativos.

La labor asistencia de CUDECA se centra en:

1. Facilitar un modelo de trabajo que permita el abordaje
interdisciplinar e integral de las necesidades del paciente y su
familia, y reducir de esta forma el impacto de la enfermedad a
nivel personal, psicoldgico y social.

2. Proporcionar educacién sanitaria al paciente y familia basada en
las necesidades de cuidados del paciente, asi como soporte y
reconocimiento como medida fundamental para velar por su
autonomia, como proveedora de los cuidados.

3. Proporcionar a la familia apoyo emocional y seguimiento
especializado durante el periodo del duelo.

4. Asegurar el desarrollo y la implementacion de guias de practica
clinica y de medidas de evaluacion.

5. Cubrir los criterios basicos de equidad y calidad en el desarrollo de

la practica diaria.

Para el cumplimiento de sus objetivos, CUDECA cuenta con un equipo
asistencial multidisciplinar que atiende al enfermo en el Centro CUDECA y

en su domicilio.
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La atencién sanitaria de Fundacion CUDECA se desarrolla en varios
programas asistenciales. Este disefio asistencial contempla diversos
servicios de atencién al paciente y familia, que se planifican en su
prestacion de forma individual, segun las necesidades detectadas en cada
caso:

Programa de Atencién Domiciliaria y Consulta Externa.

Programa de Atencién Psico-Social.

Programa de Asesoramiento e Informacion (Counselling).

Programa de Unidad de Dia.

i AW

Programa de Rehabilitacion.

6. Programa de Atencion en Hospitalizacién: Unidad de Ingresos con
disponibilidad de 9 camas donde pueden derivarse pacientes de la Agencia
Sanitaria Costa del Sol. Las derivaciones de pacientes se llevan a cabo para
la atencién de sintomas refractarios, cuidados en situacion de altimos dias y

asistencia y apoyo en caso de claudicacion familiar.

En Diciembre de 2011 se constituyé la Comisiéon de Area de Cuidados
Paliativos formada por facultativos especialistas, médicos de las unidades de
cuidados paliativos, médicos de atencién primaria y enfermeras de atencion
primaria y especializada. Desde esta Comisidn se determinan, en base a los
criterios de inclusién establecidos, aquellos casos susceptibles de
aceptacién en programa vy el tipo de asistencia: domiciliaria, ambulatoria 6

hospitalaria.
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FASE A:

ESTUDIO DESCRIPTIVO
TRANSVERSAL ANALITICO
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5.0BJETIVOS FASE A:

5.1. OBJETIVO GENERAL.

Analizar la adecuacién de la practica sanitaria llevada a cabo sobre
los pacientes fallecidos en el hospital en base a las disposiciones que
recoge la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad

de la Persona en el Proceso de la Muerte.

5.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS.

1. Identificar las intervenciones sanitarias llevadas a cabo en la ultima
semana de vida en los pacientes fallecidos por enfermedad oncolégica 6
enfermedad crénica terminal durante el afio 2009 en la Agencia Sanitaria
Costa del Sol.

2. Compararlas con las intervenciones sanitarias llevadas a cabo en la
ultima semana de vida en los fallecidos por enfermedad oncoldgica 6
enfermedad cronica terminal tras la aprobacion de la Ley 2/2010, de 8 de
abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de
la Muerte, a lo largo del afio 2011.

3. Analizar las medidas encaminadas a favorecer una muerte digna en los

hospitales en funcién de factores del paciente y la familia.
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6. METODOLOGIA FASE A.

6.1.

POBLACION DE ESTUDIO.

Pacientes en situacion terminal fallecidos en el Hospital Costa del Sol

por enfermedad terminal oncoldgica 6 no oncoldgica.

6.2.

SUJETOS DE ESTUDIO.

Pacientes mayores de 18 afos que fallecieron en el Hospital Costa del

Sol en los afios 2009 y 2011, que cumplen los siguientes criterios de

inclusion:

I. Enfermo terminal mayor de 18 afios fallecido por patologia

oncolégica en los afios 2009 y 2011 en el Hospital Costa del Sol de

Marbella y con diagndstico principal de neoplasia y con al menos uno

de los siguientes criterios que delimitan la situacién de enfermedad

en fase avanzada oncoldgica, definidos por el Ministerio de Sanidad y

Consumo en el afno 2007, objetivables en la historia clinica del

paciente:

O

O

O

O

Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable
con diagnéstico histolégico demostrado.

Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo
especifico para la patologia de base (se admiten pacientes en
tratamiento por quimioterapia oral, radioterapia,
hormonoterapia, bifosfonatos y moléculas de 32 y 42 en la
fase final de la enfermedad por su impacto favorable en la
calidad de vida).

Presencia de problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes.

Prondstico vital limitado segun criterio del especialista

responsable del proceso.
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I1.

Diagnosticos principales segun la CIE-9.
140-195 Neoplasias malignas primarias, confirmadas
histolégicamente o no, de localizaciones especificas, salvo
las de tejidos hematopoyéticos y linfaticos.
196-198 Neoplasias malignas secundarias o metastasicas,
confirmadas histolégicamente o no, de localizaciones
especificas.
199 Neoplasias malignas, sin especificar su localizacion.
200-208 Neoplasias malignas, primarias confirmadas
histolégicamente o no primarias, de los tejidos linfaticos y
hematopoyéticos.

Enfermo terminal mayor de 18 afos fallecido por patologia
cronica terminal no oncolégica en los afios 2009 y 2011 en el
Hospital Costa del Sol de Marbella y con diagndstico principal de:
Insuficiencia Cardiaca (IC), Enfermedad Pulmonar Obstructiva
Cronica (EPOC), Insuficiencia Hepatica, Insuficiencia Renal Cronica
(IRC), Demencias y otras enfermedades neurovegetativas,
Enfermedad Cerebro Vascular Cronica, Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) y que durante la estancia
mostrase alguno de los siguientes criterios para identificar
insuficiencias organicas en estados avanzados, objetivables en la

historia clinica del paciente:

e Factores generales de terminalidad para enfermedades no
oncoldgicas contemplados en el Proceso Asistencial de
Cuidados Paliativos de la Junta de Andalucia (Cia Ramos et al.,
2007) :

o Fracaso multiorganico.
o Situacién de alta complejidad definida por:

* Sintomas intensos de dificil control 6 refractarios:
dolor, disnea, hemorragia y delirium con trastorno
de la conducta y cognitivos.

= Sintomas refractarios que requieren sedacién
paliativa para ser controlados.

* Prondstico vital limitado segun criterio del

especialista responsable del proceso.
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Criterios de terminalidad especificos para enfermedades no
oncoldgicas definidos por la Nacional Hospice Organizacién en
1996 y valorables en la historia clinica del paciente (Stuart,
Alexander, Arenella, Connnor et al., 1996):

o Insuficiencia Cardiaca Avanzada:

= Disnea grado IV de la NYHA (incapacidad para
llevar a cabo cualquier actividad fisica sin
disconfort. Sintomas de insuficiencia cardiaca en
reposo).

* Persistencia de los sintomas de insuficiencia
cardiaca congestiva a pesar del tratamiento
adecuado con diuréticos vasodilatores e IECAS.

»= Contraindicacién para trasplante cardiaco
(Formiga, 2004).

Diagnésticos principales segun la CIE-9
402.0.1.Cardiopatia hipertensiva maligna con insuficiencia
cardiaca.

402.11 Cardiopatia hipertensiva benigna con insuficiencia
cardiaca.

402.91 Cardiopatia hipertensiva no especificada con
insuficiencia cardiaca.

404. Enfermedad renal crénica y cardiaca hipertensiva.

428 Insuficiencia cardiaca congestiva no especificada.

o Enfermedad Pulmonar Avanzada:
= Disnea en reposo con respuesta nula o escasa a

los broncodilatadores.

Diagndsticos principales segun la CIE-9
491.21 Bronquitis crénica obstructiva con exacerbacion
aguda.
DP 518.8 +DS 491.21 EPOC Reagudizado 6 descompensado
por infeccion respiratoria.

o Enfermedad Hepatica Avanzada
* Encefalopatia grado III-IV.
= Ascitis masiva.
» Se descarta trasplante hepatico.
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* Sindrome hepatorrenal.

Diagndsticos principales segun la CIE-9
571 Cirrosis hepatica.
572.2 Coma hepaético.
572.3 Hipertensién portal.

o Insuficiencia Renal Crénica Avanzada:

= Pacientes en los que se suspende o se desestima
el inicio de didlisis a pesar de diuresis < 400cc y
manifestaciones clinicas de uremia (confusion,
nauseas, vomitos refractarios y prurito
generalizado).

*= Pacientes en programas de didlisis e incluidos en
el estudio por otro motivo diferente a la IRC
(siendo el diagnéstico principal uno de los
descritos en apartados anteriores y la didlisis un

tratamiento de soporte en el Ultimos 7 dias).

Diagndsticos principales la CIE-9
585 Enfermedad Renal Crénica. Estadio I, II, III, IV, V y en
fase terminal de la enfermedad.

o Demencias, enfermedades neurovegetativas y
enfermedad cerebrovascular crénica avanzada:
= Dependencia absoluta siempre que no sea por
iatrogenia medicamentosa.
= Presencia de complicaciones: infecciones urinarias

de repeticidn, infeccion respiratoria, sepsis.

Diagnésticos principales segun la CIE-9
290 Demencia senil.
335.2 Enfermedad de la motoneurona (esclerosis lateral
amiotrdfica, atrofia muscular progresiva, paralisis bulbar
progresiva, paralisis seudobulbar, esclerosis lateral
primaria).
430 Hemorragias subaracnoideas.
431 Hemorragia intracerebral.
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Diagndsticos principales segun la CIE-9
(continuacion)

432 Otras hemorragias subaracnoideas o intracerebrales no
especificada (extradurano no traumatica, subdural o
intracraneal no especificada).

433 Oclusion y estenosis de las arterias precerebrales.

434 Oclusion de las arterias cerebrales.

o Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida:
= CD4 < 50/mm3.
= Carga viral de al menos 1000.000 copias/ml.
= Enfermedades oportunistas: Linfomas del SNC,
Sarcoma de Kaposi, enfermedad renal sin
respuesta a hemodidlisis, leucoencefalopatia

multifocal progresiva.

Diagnésticos principales segun la CIE-9
042 Enfermedad por virus de la inmunodeficiencia humana.

Han sido considerados criterios de exclusién los siguientes:

6.3.

Pacientes fallecidos en urgencias.

Paciente fallecido por causa inesperada: suicidio 6 accidente.
Pacientes fallecidos por una patologia que no cumple los
criterios de inclusion.

Pacientes en los que no es posible objetivar de forma
inequivoca en la historia clinica el conjunto de criterios de

inclusidon necesarios.

MUESTRA.

No se realizd muestreo, sino que se seleccioné a toda la poblacion

gue cumplia los criterios de inclusién en los afos 2009 (previo a la entrada

en vigor de la Ley) y 2011 (un afio después de la entrada en vigor de la

Ley).
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No obstante, a efectos de determinar la potencia estadistica de la muestra
final, se estimé un cdlculo muestral para considerar el nimero de sujetos
necesario para detectar una diferencia del 15% (55% en 2011 frente a 40%
en 2009) en el registro de 6rdenes de no reanimar en historia clinica, con
un alfa de 0.05 un beta de 0.20, siendo necesarios en total 346 historias
para ello. El volumen anual de historias clinicas de pacientes presumibles

con criterios de inclusion tras revisar el CMBD superé esta cifra con creces.

6.4. VARIABLES.

Para identificar las variables que nos permitieran evaluar las medidas
aplicadas para garantizar una muerte digna nos centramos en los derechos
de las personas ante el proceso de la muerte, los deberes de los
profesionales sanitarios y las garantias que deben ofrecer los centros
sanitarios que se recogen en la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y
Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte. Dicha ley
establece que de todo el proceso relacionado con el deber de informar y
respetar las decisiones tomadas debe quedar constancia en la historia.

En cuanto a los derechos se refiere nos valimos de los siguientes articulos

del Titulo II para construir nuestras variables:

e Articulo 6. Derecho a la informacion asistencial.

e Articulo 7. Derecho a la toma de decisiones y al consentimiento
informado.

e Articulo 8. Derecho al rechazo y a la retirada de una intervencion.

e Articulo 9. Derecho a realizar la declaracion de voluntad vital
anticipada.

e Articulo 12. Derecho del paciente a recibir cuidados paliativos
integrales y a la eleccion del domicilio para recibirlos.

e Articulo 13. Derecho del paciente al tratamiento del dolor.

e Articulo 14. Derecho del paciente a la administracion de sedacion

paliativa.
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Los deberes de los profesionales sanitarios que atienden a pacientes ante el

proceso de muerte también fueron utilizados para identificar las variables

de nuestro estudio. Estos deberes, entre otros, estan recogidos en el Titulo

IIT de dicha ley en los siguientes articulos:

Articulo 17. Deberes respecto a la informacion clinica.

Articulo 18. Deberes respecto a la toma de decisiones clinicas.
Articulo 19. Deberes respecto a la declaracion de la voluntad vital
anticipada.

Articulo 21. Deberes respecto a la limitacidén del esfuerzo terapéutico.

Por ultimo, las garantias que deben proporcionar los centros sanitarios

contempladas en la Ley en el Titulo IV, también supuso una guia para

definir nuestras variables. Los siguientes articulos fueron utilizados para la

construccion de las mismas:

Articulo 23. Acompanamiento de los pacientes.

Articulo 24. Apoyo a la familia y a las personas cuidadoras.

Articulo 25. Asesoramiento en cuidados paliativos.

Articulo 26. Estancia en habitacion individual para personas en

situacion terminal.

Ademas de partir de las disposiciones de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de

Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la

Muerte, medimos en las historias clinicas los siguientes items:

Las interconsultas realizadas a otras especialidades, las medidas de
soporte vital empleadas vy la retira de medicacidon para evaluar en qué
medida se llevé a cabo una limitacion del esfuerzo terapéutico en los
pacientes que fallecieron.

La medicién de la quinta constante, el dolor, para determinar la
adherencia a los protocolos sobre el manejo del dolor en la Agencia
Sanitaria Costa del Sol.

El escaldn terapéutico empleado para identificar las medidas

farmacoldgicas prescritas para abordar del dolor.
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Por ultimo, aunque contemplamos la informacién que se facilitd al paciente
y la familia sobre cuidados paliativos, consideramos necesario concretar la
medicidn con la busqueda de intervenciones que respondieran a la
necesidad de mejorar el confort y el alivio del sufrimiento fisico, ya que el
concepto de cuidados paliativos supone un término amplio que también

contempla estos aspectos.

Variables de estudio: Las variables se exponen en la siguiente tabla:

Tabla 6: Variables medidas en la historia clinica.

VARIABLES EXPLICATIVAS

Nombre de la variable Tipo Instrumento/procedimiento

de medicién/recogida

1.Edad. Cuantitativa

discreta

2.Sexo. Cualitativa Historia clinica del paciente

nominal

3.Especialidad médica responsable del ingreso. Cualitativa

nominal

VARIABLES DE RESULTADOS

Nombre de la variable Tipo Instrumento/procedimiento

de medicién/recogida

4.Diagnostico Médico al fallecimiento. Cualitativa

nominal

5.Causa del fallecimiento. Cualitativa

nominal

6.Estancia total en dias (desde la llegada al centro | Cuantitativa

hasta el fallecimiento). discreta

7.Existencia en la historia clinica de haber | Cualitativa

informado al paciente sobre el prondstico de vida nominal Historia clinica del paciente

8. Existencia en la historia clinica de haber | Cualitativa

informado a la familia sobre el prondstico de vida. | nominal

9. Constancia en la historia de que el paciente | Cualitativa
decidiera sobre las intervenciones sanitarias que se | nhominal

llevaron a cabo.

10. Constancia en la historia de que la familia | Cualitativa
decidiera sobre las intervenciones sanitarias que se | nominal

llevaron a cabo.

11.Constancia en la historia de que el paciente | Cualitativa
decidié rechazar la intervencidn propuesta por los | nominal

profesionales.

12.Constancia de que la familia rechazara la | Cualitativa

intervencion propuesta por los profesionales. nominal
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(Continuacion) VARIABLES DE RESULTADOS

Nombre de la variable Tipo Instrumento/procedimiento
de medicién/recogida
13.Constancia en la historia de que se ofrecié la | Cualitativa
posibilidad de realizar el seguimiento en domicilio. nominal
14.Existencia en la historia clinica de érdenes de | Cualitativa
no realizar maniobras de RCP en caso de parada | nominal
cardiorespiratoria.
15.Existencia 6 no en la historia clinica de orden de | Cualitativa
limitar el esfuerzo terapéutico nominal
16.El facultativo responsable solicitd la | Cualitativa
intervencion del médico intensivista u otro | nominal
especialista asistencial en el periodo de estudio.
17.Constancia en la historia de la prescripcion de | Cualitativa
medidas de soporte vital en la ultima semana de | nominal
vida (Intubacién, ventilacién mecdnica no invasiva, Historia clinica del paciente
didlisis, nutricién enteral).
18.Existencia en la historia clinica de retirada de la | Cualitativa
medicacion habitual en el periodo de estudio. nominal
19.Existencia en la historia de haber recibido | Cualitativa
asesoramiento sobre cuidados paliativos. nominal
20. Existencia en la historia de haber recibido | Cualitativa
asesoramiento sobre medidas que favorecen el | nominal
confort y el alivio al sufrimiento fisico.
21.Voluntades vitales manifestadas. Cualitativa
nominal
22.Medicidn del dolor (al menos una vez al dia). Cualitativa
nominal
23. Tratamiento para el dolor. Si estd prescrito | Cualitativa

incluir escaldn terapéutico I, II, III).

nominal/ordinal

24. Aplicacién de sedacién paliativa. Cualitativa
nominal
25. Fallecimiento en habitacion individual. Cualitativa
nominal
26.Existencia en la historia de estar acompafiado | Cualitativa
por la familia. nominal
27. Existencia en la historia de acciones explicitas | Cualitativa
para garantizar el apoyo y la presencia de la | nhominal

familia.
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6.5. RECOGIDA DE DATOS.

Se analizaron las historias de los pacientes fallecidos en el Hospital
Costa del Sol en los afios 2009 y 2011 en los que el diagnédstico principal
fue codificado en el CMBD como neoplasia, insuficiencia cardiaca, EPOC,
insuficiencia hepatica/cirrosis, demencia, ACV, ELA y SIDA.

Se descartaron las historias que no cumplian los criterios de inclusion
definidos.

Los datos fueron recogidos, utilizando como fuente de informacion la
historia clinica en formato papel del paciente y la historia informatizada en
la aplicacién Doctor, una vez obtenida la autorizacién de la Comisién de
Investigacién del Centro.

Para asegurar la calidad de la recogida de los datos, de forma aleatoria y
blindada, un evaluador ajeno al estudio revisé 89 historias (20%) de las
historias evaluadas y se comprobd la concordancia en la valoracién de
variables.

La identificacién de las variables en la historia clinica se llevé a cabo

en los documentos que se especifican en la Tabla 7:
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Tabla 7: Identificacion de variables en la historia clinica.

INFORME DE EXITUS

EVOLUCION CLINICA MEDICA

HOJA DE TTO
MEDICO

Juicio Clinico: identifica si el
diagnoéstico principal esté incluido

en el estudio.

Causa del fallecimiento.

OBSERVACIONES DE HOJA DE
ENFERMERIA CONSTANTES
Si se asesoré sobre Medicién del
cuidados paliativos. dolor.

Datos de filiaciéon: Edad (> de 18
afios), sexo y fecha de éxitus (afio
2009/2011).

Constancia de haber informado al
paciente y familia sobre el
prondstico.

Si se asesord sobre medidas
para el confort y alivio del
sufrimiento fisico.

Antecedentes personales
Evolucién y comentarios: identifica
criterios paraincluir la historia en

el estudio.

Si el paciente y familia decidieron
sobre las intervenciones que se le
practicaron 6 si rechazaron alguna

intervencién propuesta.

Si fallecié en habitacion
individual.

N° de dias en el centro hastael
fallecimiento en la unidad de
hospitalizacion.

Si se ofreci6 posibilidad de

tratamiento en domicilio y si

recibieron asesoramiento en
cuidados paliativos.

Si el paciente estuvo
acompafiado por la familia.

Si existe constancia 6 no de orden
deno RCPy LET.

Si se llevaron a cabo
acciones para garantizar el
apoyo/presencia de la
familia.

Si solicitaron la intervencion de otro

especialista.

Si se indic6 intubacion, VMNI,
nutricién enteral, dialisis.

Si se retiré la medicacion habitual.

Si existen voluntades anticipadas

manifestadas.

Si se asesor6 sobre cuidados

paliativos.

Si se asesor6 sobre medidas para el

confort y alivio del sufrimiento

fisico.

Prescripcion

de analgesia.

Prescripcion
de sedacion
paliativa.

Si se llevaron a cabo acciones para
garantizar el apoyo/presencia de la
familia.

6.6. ANALISIS.

Mediante analisis exploratorio se realiz6 estadistica descriptiva de las

variables, obteniendo medidas de tendencia central

y dispersion o
porcentajes, segun la naturaleza de las mismas y se evalud la normalidad
de la distribucion de todas mediante test de Kolmogorov-Smirnov, asi como
la comprobacién de la asimetria, curtosis e histogramas de las
distribuciones. Se realizé analisis bivariante mediante t de Student y chi
cuadrado segun las caracteristicas de las variables analizadas, en los casos
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que se distribuyeron normalmente. En caso contrario, se emplearon
pruebas no paramétricas, como el test de Wilcoxon y la U de Man-Whitney.
Asi mismo, se empled ANOVA para la relacién de variables cuantitativas y
cualitativas en los casos pertinentes, con medidas de robustez central en
caso de no homocedasticidad (que se comprobd con la prueba de Levene)
mediante prueba de Welch y Brown-Forsythe. En caso de distribucidon no
normal, se empled la prueba de Kruskall-Wallis.

Como descriptores se calcularon las distribuciones conjuntas vy
marginales, con la media, desviacion tipica, medidas de asociacion
(reduccidn relativa y absoluta del riesgo) e intervalos de confianza al 95%.
Por ultimo, se realizéd andlisis multivariante mediante regresion logistica,
construyendo varios modelos para identificar factores que influyen en
diversos componentes de la muerte digna introduciendo como predictoras
aquellas que en el andlisis bivariante mostraron una relacién significativa.

Todos los célculos se realizaron con un alfa de 0,05.

6.7. AUTORIZACIONES Y ASPECTOS ETICOS.

Se solicitdé y obtuvo la autorizacion de la Comision de Etica e
Investigacidén Sanitaria del Centro.
En todo momento se mantuvieron las normas de buena practica clinica y los
principios éticos establecidos para la investigaciéon en seres humanos en la
Declaracion de Helsinki y sus revisiones posteriores.
Los datos clinicos se mantuvieron segregados de los datos identificativos y
las bases de datos fueron encriptadas y custodiadas en los ordenadores
especificos destinados a la investigacion.
Todos los registros se realizaron respetando los preceptos establecidos en la
legislacién vigente en materia de proteccidon de datos de caracter personal
recogidos en la Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre, asi como en
seguridad de ficheros automatizados que han contenido datos de caracter
personal, sobre todo en el acceso a través de redes de comunicaciones (RD

994/1999 de 11 de junio) y en acceso a datos confidenciales con fines
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cientificos, tal y como dispone el Reglamento CE N° 831/2002 de la Unién
Europea y la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la
Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de

Informacion y Documentacién Clinica.
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7.RESULTADOS FASE A.

7.1. FLUJOGRAMA DE LA RECOGIDA DE DATOS.

A continuacion se representa de forma detallada el proceso de

recogida de datos en las historias clinicas:

2009

2011

Pacientes ingresados: 18.760

Pacientes ingresados: 17.759

A 4

A 4

Pacientes fallecidos: 556

Pacientes fallecidos: 551

\

'

Pacientes que cumplen
inicialmente criterios inclusién:
230

Pacientes que cumplen
inicialmente criterios inclusién:
203

/

'

Pacientes excluidos: 14

Pacientes excluidos: 21

Motivos:

- Fallecidos en urgencias: 0

- Menores de 18 afios:0

- Patologia que no cumple criterios de
terminalidad: 1

- No es posible objetivar el conjunto de
criterios de inclusion necesarios:13

- Fallecido por causa inesperada: 0

Motivos:

- Fallecidos en urgencias:1

- Menores de 18 afios:2

- Patologia que no cumple criterios de
terminalidad:1

- No es posible objetivar el conjunto de
criterios de inclusion necesarios:17

- Fallecido por causa inesperada: 0

Pacientes analizados : 216

Pacientes analizados: 182

140



Divulgacion Cientifica

Publicaciones y

7.2. CARACTERISTICAS Y DESCRIPCION DE LA
MUESTRA.

Tamano de la muestra y sexo.

La muestra total estaba compuesta por 398 sujetos, de los cuales, 169
(42,5%) eran mujeres y 229(57,5%), varones.

Edad media.

La edad media de la muestra era de 73,29 afios (DE 14,33).

Estancia media.

La estancia media de los pacientes fue 10,35 dias (DE 11,43).

Diagndsticos codificados.

Los diagndsticos principales identificados al fallecimiento se detallan en la
Tabla 8:

Tabla 8: Diagnéstico principal codificado tras el fallecimiento.

431 HEMORRAGIA INTRACEREBRAL 28 7,0 20,4
434.91  OCLUSION DE ART. CEREBRAL NO ESPECIF. CON INFARTO CEREBRAL 26 6,5 26,9
428.1 INSUFICIENCIA CARDIACA DE LADO IZQUIERDO 20 5,0 31,9
434.11 EMBOLIA CEREBRAL CON INFARTO CEREBRAL 20 5,0 36,9
434.01 TROMBOSIS CEREBRAL CON INFARTO CEREBRAL 18 4,5 41,5
572.2 COMA HEPATICO 18 4,5 46,0
042 ENFERMEDAD POR VIRUS DE INMUNODEFICIENCIA HUMANA [VIH] 15 3,8 49,7
404.91 ENF.CARD.Y RENAL HIPERT.NO ESPEC.CON INSUF.CARDIACA 15 3,8 53,5
CONGESTIVA
518.84 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 10 2,5 56,0
197.2 N. MALIGNA SECUNDARIA DE PLEURA 9 2,3 58,3
188.9 N. MALIGNA DE VEJIGA PARTE SIN ESPECIFICAR 8 2,0 60,3
197.6 N. MALIGNA SECUNDARIA DE RETROPERITONEO Y PERITONEO 7 18 62,1
571.2 CIRROSIS HEPATICA ALCOHOLICA 7 18 63,8
157.0 N. MALIGNA DE CABEZA PANCREAS 5 13 65,1
162.5 N. MALIGNA LOBULO INFERIOR, BRONQUIO O PULMON 5 1,3 66,3
430 HEMORRAGIA SUBARACNOIDEA 5 1,3 67,6
434.90 OCLUS. DE ART.CEREBRAL NO ESPECIF. SIN MENCION DE |.CEREBRAL 5 1,3 68,8
519.8 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 5 1,3 70,1
153.2 N. MALIGNA COLON DESCENDENTE 4 1,0 71,1
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(Continuacién) DIAGNOSTICO PRINCIPAL CODIFICADO TRAS EL FALLECIMIENTO % | %acum
153.3  N. MALIGNA COLON SIGMOIDAL 1,0 72,1
156.1  N. MALIGNA DE CONDUCTOS BILIARES EXTRAHEPATICOS 1,0 73,1
162.2  N. MALIGNA DE BRONQUIO PRINCIPAL 1,0 74,1
202.88  LINFOMA NCOC LOCALIZACION MULTIPLE 1,0 75,1
4321 HEMORRAGIA SUBDURAL 1,0 76,1
151.8  N. MALIGNA DE OTROS SITIOS ESPECIFICADOS DEL ESTOMAGO 8 76,9
153.4  N. MALIGNA DE CIEGO 8 77,6
155.0  N. MALIGNA DE HIGADO, PRIMARIO 8 78,4
162.3  N. MALIGNA LOBULO SUPERIOR, BRONQUIO O PULMON 8 79,1
162.9  N. MALIGNA DE BRONQUIO Y PULMON SIN ESPECIFICAR 8 79,9
198.3  N. MALIGNA SECUNDARIA DE CEREBRO Y MEDULA ESPINAL 8 80,7
203.00 MIELOMA MULTIPLE SIN MENCION DE REMISION 8 81,4
428.9  FALLO CARDIACO 8 82,2
5715 CIRROSIS HEPATICA NO ALCOHOLICA 8 82,9
150.5  N. MALIGNA DE 1/3 INFERIOR ESOFAGO 5 83,4
151.9  N. MALIGNA DE ESTOMAGO SIN ESPECIFICAR 5 83,9
154.1  N. MALIGNA DE RECTO 5 84,4
1749 N. MALIGNA DE MAMA FEMENINA, SIN ESPECIFICAR 5 84,9
197.0  N.MALIGNA SECUNDARIA DE PULMON 5 85,4
197.4  N. MALIGNA SECUNDARIA INTESTINO DELGADO, INCLUYENDO DUODENO 5 85,9
197.7  N. MALIGNA DE HIGADO ESPECIFICADO COMO SECUNDARIO 5 86,4
198.4  N. MALIGNA SECUNDARIA DE OTRAS PARTES DEL SISTEMA NERVIOSO 5 86,9
198.5  N. MALIGNA SECUNDARIA DE HUESOS Y MEDULA OSEA 5 87,4
276.2  BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 5 87,9
402.91  ENF.CARDIACA HIPERTENSIVA SIN ESPECIFICAR. CON FALLO C.CONG. 5 88,4
518.81 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 5 88,9
584.9  BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 5 89,4
141.0  NEOPLASIA MALIGNA DE BASE DE LA LENGUA 3 89,7
144.8  NEOPLASIA MALIGNA DE OTROS SITIOS DEL SUELO BOCA 3 89,9
147.1  NEOPLASIA MALIGNA DE LA PARED POSTERIOR 3 90,2
148.9  NEOPLASIA MALIGNA DE HIPOFARINGE SIN ESPECIFICAR 3 90,5
149.0  NEOPLASIA MALIGNA DE FARINGE SIN ESPECIFICAR 3 20,7
150.3  N. MALIGNA DE 1/3 SUPERIOR ESOFAGO 3 91,0
151.3  N. MALIGNA DE FONDO DEL ESTOMAGO 3 91,2
153.1  N. MALIGNA DE COLON TRANSVERSAL 3 91,5
153.9N. MALIGNA DE COLON SIN ESPECIFICAR 3 91,7
155.1  N. MALIGNA DE CONDUCTOS BILIARES INTRAHEPATICOS 3 92,0
156.2  N. MALIGNA DE AMPOLLA DE VATER 3 92,2
161.8  N. MALIGNA DE OTROS SITIOS ESPECIFICADOS LARINGE 3 92,5
164.9  N. MALIGNA DE MEDIASTINO PARTE SIN ESPECIFICAR 3 92,7
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(Continuacién) DIAGNOSTICO PRINCIPAL CODIFICADO TRAS EL FALLECIMIENTO n % | %acum
174.8  N. MALIGNA DE OTROS SITIOS ESPECIFICADOS DE LA MAMA FEMENINA 1 3 93,0
182.0  N. MALIGNA DE CUERPO UTERINO EXCEPTO EL ISTMO 1 3 93,2
183.0  N. MALIGNA DE OVARIO 1 3 93,5
189.0  N. MALIGNA DE RINON, EXCEPTO PELVIS 1 3 93,7
196.8  N. MALIGNA SECUNDARIA DE NODULOS LINFATICOS DE SITIOS MULTIP 1 3 94,0
197.5  N. MALIGNA SECUNDARIA DE INTESTINO GRUESO Y RECTO 1 3 94,2
197.8  N. MALIGNA SECUNDARIA DE OTROS ORGANOS DIGESTIVOS Y BAZO 1 3 94,5
199.1  OTROS NEO MAL SIN ESPECIFICAR SITIO 1 3 94,7
200.08  RETICULOSARCOMA N. LINF. LOCALIZACION MULTIPLE 1 3 95,0
200.13  LINFOSARCOMA N. LINF. ABDOMEN 1 3 95,2
200.73  LNH 1 3 95,5
205.00 LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA SIN MENCION DE REMISION 1 3 95,7
205.00 LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA SIN MENCION DE REMISION 1 3 96,0
208.00 LEUCEMIA AGUDA SIN MENCION DE REMISION 1 3 96,2
238.71  NEO DE NATURALEZA NO ESPECIFICADA 1 3 96,5
290.40 DEMENCIA ARTERIOSCLEROTICA NO COMPLICADA 1 3 96,7
335.20 ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA 1 3 97,0
428.0  BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 1 3 97,2
428.1  BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 1 3 97,5
428.21  FALLO CARDIACO SISTOLICO AGUDO 1 3 97,7
428.33  FALLO CARDIACO DIASTOLICO CRONICO AGUDIZADO 1 3 98,0
486 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 1 3 98,2
491.21  FRACASO RESPIRATORIO AGUDO Y CRONICO 1 3 98,5
571.1  HEPATITIS ALCOHOLICA AGUDA 1 3 98,7
571.49  OTRAS HEPATITIS CRONICA 1 3 99,0
585.4  INSUFICIENCIA RENAL CRONICA EN ESTADIO IV 1 3 99,2
585.6  INSUFIEICNEICA RENAL CRONICA EN HEMODIALISIS 1 3 99,5
585.9  INSUF CARD DESCOMPE POR DETERIORO DE LA FUNCION RENAL 1 3 99,7
785.59 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 1 3 100,0
Total 398 | 100,0

Tipo de paciente por patologia médica.

En base al diagnostico principal al fallecimiento, los pacientes fueron
agrupados en pacientes oncoldgicos, neuroldgicos, cardiovasculares,
respiratorios, digestivos, renales e infecciosos. Por tipos de pacientes, la
muestra se distribuyé como se especifica en la Tabla 9, correspondiendo la
mayoria a pacientes oncoldogicos (30.4%), neurolégicos (27.1%) vy
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cardiovasculares (24.1%). En menor porcentaje fueron pacientes

respiratorios, con patologia digestiva, infecciosa y renal.

Tabla 9: Tipos de pacientes.

TIPO DE PACIENTES n % % Cumulado
Oncolégico 121 30,4 30,4
Neurolégico 108 27,1 57,5
Respiratorio 26 6,5 64
Cardiovascular 96 24,1 88,1
Digestivo 30 7,5 94,6
Infeccioso 15 3,8 99,5
Renal 2 0,5 100,0
Total 398 100,0

Distribucion de criterios de inclusion segun el afio de defuncion.

La distribucidon de los criterios de inclusidn arrojo un perfil descrito en la
Tabla 10, que muestra en funcion del afio de estudio, que no hubo
diferencias significativas importantes entre los pacientes que fallecieron en
el afo 2009 y en el afo 2011. Las diferencias encontradas se atribuyen a
que los pacientes que fallecieron en 2011, fueron etiquetados en sus
historias de padecer una enfermedad avanzada progresiva e incurable con
diagndstico histolégico demostrado en un 35,2% sobre el 22,2% en 2009,
lo que supone una diferencia significativa de p=0,005.

Por otro lado la tabla también muestra que los pacientes afectados de
demencia, enfermedad neurovegetativa y enfermedad cerebrovascular
sufrieron mas complicaciones en el aino 2011 que en el 2009 (28 casos en
2011 sobre los 11 casos en 2009), mostrando una diferencia significativa de
p= 0,001.

El resto de resultados que se muestran en la Tabla 10 no aportan otros

cambios significativos.
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Tabla 10: Distribucion de los criterios de inclusion y caracteristicas de los mismos en funcién del afo.

2009 2011 Total
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 afios FALLECIDO POR PATOLOGIA ONCOLOGICA, CON DIAGNOSTICO 59 (27,3) 62(34,1) 121(30,4) 0,156
PRINCIPAL DE NEOPLASIA
Presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable con diagnéstico histolégico demostrado. 48 (22,2) 64 (35,2) 112(28,1) 0,005
Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo especifico para la patologia de base (Se admiten pacientes en 17 (17,9) 25(13,7) 42 (10,6) 0,071
tratamiento por quimioterapia oral, radioterapia, hormonoterapia, bifosfonatos y moléculas de 32 y 42 en la fase final de la
enfermedad por su impacto favorable en la calidad de vida).
Presencia de problemas o sintomas intensos, mltiples, multifactoriales y cambiantes. 18(8,3) 14 (7,7) 32 (8%) 0,855
Pronéstico vital limitado segun criterio del especialista responsable del proceso descrito en los Ultimos 7 dias de ingreso 45 (20,8) 43 (23,6) 88 (22,1) 0,545
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 afios FALLECIDO POR PATOLOGIA TERMINAL NO ONCOLOGICA, CON 157(72,7) 120(65,9) 277 (69,6) 0,156
DIAGNOSTICO PRINCIPAL DE IC*, EPOC*, IRC** ENF HEPATICA, SIDA, DEMENCIA Y ENFERMEDAD
NEUROVEGETATIVAS, ENFERMEDAD CEREBROVASCULAR CRONICA AVANZADA
Fracaso multiorganico descrito por el facultativo en la evolucién médica 19 (8,8) 11 (6) 30 (7,5) 0,344
Sintomas intensos de dificil control (dolor, disnea, hemorragia y delirium con trastorno de la conducta cognitivo), descrito enla 65 (30,1) 51 (28) 116 (29,1) 0,660
evolucion médica a o de enfermeria en los Ultimos 7 dias de ingreso
Presencia de sintomas refractarios que requieren sedacion paliativa para ser controlados 12 (5,6) 9 (4,9) 21 (5,3) 0,826
Pronéstico vital limitado segun criterio del especialista responsable del proceso descrito en los Gltimos 7 dias de ingreso 98 (45,4) 73 (40,1) 171 (43) 0,310
Insuficiencia cardiaca 53 (24,5) 49 (26,9) 102 (25,6) 0,645
Disnea de grado IV de la NYHA 5(2,3) 6 (3,3) 11 (2,8) 0,559
Persistencia de sintomas de descompensacion de ICC a pesar del adecuado tratamiento con diuréticos, 44 (20,4) 42 (23,1) 86 (21,6) 0.542
vasodilatadores e IECAS
Contraindicacion de trasplante cardiaco 1(0,5) 1(0,5) 2 (0,5) 0,999
Enfermedad pulmonar avanzada 19 (8,8) 18 (9,9) 37 (9,3) 0,732
Disnea en reposo con respuesta nula o escasa a los broncodilatadores 22 (10,2) 18 (9,9) 40 (10,1) 0,999
Enfermedad hepética avanzada 24 (11.1) 13(7.1) 37 (9.3) 0,225
Encefalopatia grado IlI-IV 15 (6,9) 8 (4,4) 23 (5,8) 0,389
Ascitis masiva descrita por el médico en la evolucion. 5(2,3) 4(2,2) 9 (2,3) 0,999
Se descarta trasplante hepéatico 3(1,4) 1(0,5) 4 (1) 0,629
Sindrome hepatorrenal 11 (5,1) 3(1,6) 14 (3,5) 0,099
Enfermedad Renal Avanzada 3(1,4) 4(2,2) 7 (1,8) 0,707
Pacientes en los que se suspende 6 se desestima el inicio de dilisis 3(1,4) 1(0,5) 4 (1) 0,629



(continuacién) 2009 2011 Total

Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p

Pacientes en programa de didlisis e incluidos en el estudio por otro motivo diferente al de la Insuficiencia Renal 4(1,8) 0 4 (1) 0,129

57 (26,4) 52 (28,6) 109 (27,4) 0,653

Demencia, enfermedad neurovegetativa y enfermedad cerebrovascular

Dependencia absoluta descrita en la evoluciébn médica 6 de enfermeria y siempre que nos sea por iatrogenia 52 (24,1) 46 (25,3) 98 (24,6) 0,816

medicamentosa

Presencia de complicaciones: infeccion urinaria, respiratoria, sepsis 11 (5,1) 28 (15,4) 39 (9,8) 0,001
SIDA 6 (2,8) 9 (4,9 15 (3,8) 0,298

CD4< 50/mm 4(1,9) 6 (3,3) 10 (2,5) 0,523

Carga viral de menos de 1.000.000 copias/ml 2(0,9) 2(1,2) 4 (1) 0,999

Enfermedades oportunistas: linfomas del SNC, Sarcoma de Kaposi, enf. Renal sin respuesta a hemodidlisis, 2(0,9) 6 (3,3) 8 (2) 0,150

leucoencefalopatia multifocal progresiva.

*ICC: Insuficiencia Cardiaca Congestiva
**¥EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica

***JRC: Insuficiencia Renal Cronica
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Distribucion de los criterios de inclusion segun el sexo de los pacientes

fallecidos.

La Tabla 11 que se presenta a continuacién expone los criterios de
inclusidn seleccionados en funcidn del sexo de los pacientes.

Las principales diferencias que nos muestra hacen referencia a aquellos
pacientes fallecidos con insuficiencia cardiaca, EPOC y al grupo de
pacientes fallecidos con demencias, enfermedades neurodegenerativas y
accidentes cerebrovasculares.

Fueron mas las mujeres fallecidas con Insuficiencia Cardiaca (33,1%) que
hombres (20,1%), lo que supone una diferencia significativa de p=0,004, y
mas frecuente la aparicién de sintomas de insuficiencia cardiaca en
mujeres (27,8%) que en hombres (17%) con un nivel de significacion de
p= 0.013.

Al mismo tiempo, en cuanto al EPOC se refiere, fueron los varones quienes
marcaron la diferencia, suponiendo un 13,5% sobre el 3,6% en mujeres
(p=0,001), manteniendo esta misma diferencia en la presencia de disnea en
reposo con nula o escasa respuesta a los broncodilatadores.

Con respecto al grupo de fallecidos con demencias, enfermedades
neurodegenerativas y accidentes cerebro vasculares fueron mayores las
defunciones en mujeres que en hombres suponiendo un nivel de
significaciéon p=0,031.

También hubo diferencias significativas en aquellos pacientes que padecian
SIDA, suponiendo el 5,7% en hombres sobre el 1,2% en mujeres y
arrojando estos datos un nivel de significacion de p=0,030.

El resto de datos que se muestran en la tabla no aportan cambios

significativos.



Tabla 11: Distribucién de los criterios de inclusion y caracteristicas de los mismos en funcion del sexo.

Hombre Mujer Total
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 afios FALLECIDO POR PATOLOGIA ONCOLOGICA, CON DIAGNOSTICO 72 (59,5) 49 (29)  121(30,4) 0,660
PRINCIPAL DE NEOPLASIA
Presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable con diagnéstico histolégico demostrado. 69 (30,1) 43(25,4) 112(28,1) 0,313
Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo especifico para la patologia de base (Se admiten pacientes en 24 (10,5) 18 (10,7) 42 (10,6) 0,999
tratamiento por quimioterapia oral, radioterapia, hormonoterapia, bifosfonatos y moléculas de 32 y 42 en la fase final de la
enfermedad por su impacto favorable en la calidad de vida).
Presencia de problemas o sintomas intensos, mltiples, multifactoriales y cambiantes. 20 (8,7) 12 (7,1) 32 (8) 0,582
Pronéstico vital limitado segun criterio del especialista responsable del proceso descrito en los Ultimos 7 dias de ingreso 51 (22,3) 37(21,9) 88(22,1) 0,999
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 afios FALLECIDO POR PATOLOGIA TERMINAL NO ONCOLOGICA, CON 157 (68,6) 120(71)  277(69,6) 0,660
DIAGNOSTICO PRINCIPAL DE IC* EPOC**, IRC** ENF HEPATICA, SIDA, DEMENCIA Y ENFERMEDAD
NEUROVEGETATIVAS, ENFERMEDAD CEREBROVASCULAR CRONICA AVANZADA
Fracaso multiorganico descrito por el facultativo en la evolucién médica 18 (7,9) 12 (7,1) 30(7,5) 0,849
Sintomas intensos de dificil control (dolor, disnea, hemorragia y delirium con trastorno de la conducta cognitivo), descrito en la 75 (32,8) 41 (23,3) 116(29,1) 0,074
evolucion médica a o de enfermeria en los Ultimos 7 dias de ingreso
Presencia de sintomas refractarios que requieren sedacion paliativa para ser controlados 13 (5,7) 8 (4,7) 21(5,3) 0,822
Pronéstico vital limitado segun criterio del especialista responsable del proceso descrito en los Gltimos 7 dias de ingreso 94 (41) 77 (45,6) 171 (43) 0,413
Insuficiencia cardiaca 46 (20,1) 56 (33,1) 102(25,6) 0,004
Disnea de grado IV de la NYHA 7 (3,1) 4(2,4) 11 (2,8) 0.765
Persistencia de sintomas de descompensacién de ICC a pesar del adecuado tratamiento con diuréticos, 39 (17) 47 (27,8) 86(21,6) 0.013
vasodilatadores e IECAS
Contraindicacion de trasplante cardiaco 0 2(1,2) 2(0,5) 0,180
Enfermedad pulmonar avanzada 31 (13,5) 6 (3,6) 37(9,3) 0.001
Disnea en reposo con respuesta nula o escasa a los broncodilatadores 33 (14.4) 7 (4,1) 40 (10,1) o0.001
Enfermedad hepética avanzada 25 (10,9) 12 (7,1) 37(9,3) 0,224
Encefalopatia grado -1V 14 (6,1) 9 (5,3) 23(5,8) 0,830
Ascitis masiva descrita por el médico en la evolucion. 7 (3,1) 2(1,2) 9(2,3) 0,312
Se descarta trasplante hepéatico 4(1,7) 0 4 (1) 0,140
Sindrome hepatorrenal 9 (3,9) 5(3) 14 (3,5) 0,785
Enfermedad Renal Avanzada 7 (3,1) 0 7 (1,8) 0,022
Pacientes en los que se suspende 6 se desestima el inicio de dilisis 3(1,3) 1(0,6) 4 (1) 0,640



(continuacion) Hombre Mujer Total
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p
Pacientes en programa de didlisis e incluidos en el estudio por otro motivo diferente al de la Insuficiencia Renal 3(1,3) 1(0,6) 4(1) 0,640
53 (23,1) 56 (33,1) 109(27,4) 0,031
Demencia, enfermedad neurovegetativa y enfermedad cerebrovascular
Dependencia absoluta descrita en la evolucion médica ¢ de enfermeria y siempre que nos sea por iatrogenia 48 (21) 50 (29,6) 98 (24,6) 0,059
medicamentosa
Presencia de complicaciones: infeccion urinaria, respiratoria, sepsis 21 (9,2) 18 (10,7) 39(9,8) 0,733
SIDA 13 (5,7) 2(1,2) 15(3,8) 0,030
CD4< 50/mm 9(3,9) 1 (0,6) 10 (2,5) 0,049
Carga viral de menos de 1.000.000 copias/ml 4(1,7) 0 4(1) 0,140
Enfermedades oportunistas: linfomas del SNC, Sarcoma de Kaposi, enf. Renal sin respuesta a hemodidlisis, 7 (3,1) 1(0,6) 8(2) 0,146

leucoencefalopatia multifocal progresiva.

*ICC: Insuficiencia Cardiaca Congestiva
**¥EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica

***JRC: Insuficiencia Renal Cronica
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7.3. RESULTADOS OBJETIVOS 1Y 2

Objetivos 1 v 2. Identificar las intervenciones sanitarias llevadas a cabo

en la ultima semana de vida en los pacientes fallecidos por enfermedad
oncoldgica 6 enfermedad crénica terminal durante el afio 2009 en la
Agencia Sanitaria Costa del Sol y compararlas con las intervenciones
sanitarias llevadas a cabo en la Ultima semana de vida en los pacientes que
fallecieron por enfermedad oncoldgica 6 enfermedad crénica terminal tras
la aprobacién de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte, a lo largo del afio 2011.

Los resultados de las variables estudiadas que dan respuesta a los dos

primeros objetivos de la investigacion se detallan a continuacion.

Se realizé inicialmente un estudio comparativo por afios en funcién del
sexo, la especialidad médica de ingreso y el tipo de pacientes segun el
diagndstico principal, permitiéndonos conocer que las muestras comparadas
fueron homogéneas en cuanto a estos criterios se refiere. Las siguientes

tablas exponen estos datos en forma de porcentajes y valores significativos.

Sexo de los pacientes fallecidos segun el ano de estudio.

Los resultados obtenidos indican que hubo mayor nimero de mujeres
fallecidas en 2011 que en 2009, aunque sin diferencias significativas. La

Tabla 12 muestra los datos concretos.

Tabla 12: Sexo de pacientes fallecidos por aios de estudio.

afio_fallec Total
2009 2011
SEXO Hombre n 131 (57,2) 98 (42,8) 229
Adjusted Residual 1,4 -1,4
Mujer n 85(50,3) 84(49,7) 169
Adjusted Residual -1,4 1,4
Total Count 216(54,3) 182(47,7) 398

p=0,186



Especialidad médica al fallecimiento segun el afio de estudio.

Tampoco se detectaron diferencias significativas por especialidad de ingreso

entre ambos anos.
defunciones

resto. Se detalla en la Tabla 13.

La especialidad que certific6 mayor numero de

en ambos afios fue Medicina Interna muy por delante del

Tabla 13: Especialidad médica al fallecimiento por aiios.

ESPECIALIDAD CARDIOLOGIA n 12(63,2) 7(36,8) 19
MEDICA Adjusted Residual 8 -8
CIRUGIA n 9(52,9) 8(47,1) 17
Adjusted Residual -1 1
DIGESTIVO n 34(61,8) 21(38,2) 55
Adjusted Residual 1,2 -1,2
GINECOLOGIA n 1(20) 4(80) 5
Adjusted Residual -1,5 1,5
HEMATOLOGIA n 3(30) 7(70) 10
Adjusted Residual -1,6 1,6
MEDICINA INTENSIVA n 13(76,5) 4(23,5) 17
Adjusted Residual 1,9 -1,9
MEDICINA INTERNA n 107(50,2) 106(49,8) 213
Adjusted Residual -1,7 1,7
NEFROLOGIA n 2(100) 0 2
Adjusted Residual 1,3 -1,3
NEUMOLOGIA n 27(58,7) 19(41,3) 46
Adjusted Residual 6 -6
ONCOLOGIA n 0 1(100) 1
Adjusted Residual -1,1 1,1
ORL n 3(50) 3(50) 6
Adjusted Residual -2 ,2
TRAUMATOLOGIA n 0 1(100) 1
Adjusted Residual -1,1 1,1
UROLOGIA n 5(83,3) 1(16,7) 6
. Adjusted Residual 1,4 -1,4
E;E Total n 216(54,3) 182(45,7) 398
> O
g2 p=0,119
o
2
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Tipo de pacientes segun afio de estudio.

Como se muestra en la Tabla 14, las diferencias por tipo de pacientes segun
el diagndstico codificado al fallecimiento continuaron sin ser significativas,
indicando que los pacientes con patologias oncoldgicas y neuroldgicas son

los mas frecuentes en ambos afos.

Tabla 14: Tipo de paciente segin diagndstico codificado por afos.

Afio de fallecimiento
TIPO DE PACIENTE 2009 2011 Total
n(%) n(%)
Oncoldgico 59(48,8) 62(51,2) 121
Respiratorio 16(61,5) 10(38,5) 26
Cardiovascular 54(56,2) 42(43,8) 96
Neurolégico 57(52,8) 51(47,2) 108
Digestivo 22(73,3) 8(26,7) 30
Renal 2(100) 0 2
Infeccioso 6(40) 9(60) 15
TOTAL 216(54,3) 182(45,7) 398

p=0,143

Edad y Estancia Media segun ano de estudio.

En cuanto a otras variables, edad y estancia media, los resultados de la
investigacion indican que la edad media fue algo superior en 2011: 74,85
(DE 14,12) vs 71.99 (DE 14,42) (p=0,047), aunque no hubo diferencias en
la estancia media: 2009 10.05 (DE11,02) y en 2011 10,70 (DE 11,93)
(p=0,568).

Medidas aplicadas para garantizar una muerte digna sequn afo de estudio.

Una vez comparados estos datos, analizamos la constancia en la historia
clinica de las disposiciones llevadas a cabo para garantizar el derecho a una
muerte digna, en la ultima semana de vida, segun las variables detalladas
en el apartado 6.4 (Tabla 6) y siguiendo el protocolo de recogida de datos
del apartado 6.5 (Tabla 7).

152



Estas medidas fueron comparadas entre los afos de estudio y los
resultados se exponen en la Tabla 15.

Los criterios analizados indican que:

e La causa del fallecimiento en la historia no supuso diferencia
significativa, si bien fue un dato que aparecié con una frecuencia algo

mayor en las historias de los pacientes fallecidos en el afio 2009.

e La informacién sobre el prondstico de la enfermedad al paciente
aparecié en un numero muy reducido de historias en ambos afios, sin
que la diferencia fuese significativa. Como puede observarse en la

Tabla 15 esta informacion fue algo mayor en el afio 2011.

e Con respecto a la informacién del prondstico a la familia, dato que
queda reflejado en la historia clinica de un gran nimero de pacientes
fallecidos (en el 77,3% de los fallecidos en 2009 y en el 79,1% en el

2011), tampoco supuso una diferencia significativa entre afios.

e La diferencia entre ambos afos sobre la constancia en la historia
clinica de que el paciente decidiera sobre las intervenciones que se
llevaron a cabo no fue significativa y como se refleja en la Tabla 15
es un dato que aparece en un numero muy reducido de la muestra
(en el 6% de las historias clinicas de los fallecidos en 2009 y en el
5,5% de los fallecidos en 2011).

e La constancia en la historia de que la familia decidiera sobre las
intervenciones sanitarias que se llevaron a cabo no fue significativa
entre los afos de estudios, si bien, es una informacién que se
consensua con mayor frecuencia con la familia que con el propio

paciente.

e Aunque el porcentaje de rechazo de las familias a las intervenciones
propuestas por los profesionales sanitarios fue algo mayor con
respecto a la negacion manifestada por los pacientes, la diferencia

entre ambos afios tampoco fue significativa.
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El porcentaje de pacientes a los que se ofrecié la posibilidad de
continuar el seguimiento en domicilio fue mayor en el ano 2011
(9,3%) con respecto al 2009 (5,6%) pero la diferencia continué sin

ser significativa.

Con respecto a la constatacién en la historia clinica de la orden de no
reanimacién cardiopulmonar (RCP) se puede apreciar en la Tabla 15
que, aunque la orden aparecié en un numero importante de historias
revisadas, el dato disminuyd en el afio 2011 con respecto al ano 2009
(59,3% en 2009 y 50% en el afio 2011) y esta diferencia no fue

significativa.

En cuanto a la limitacidn del esfuerzo terapéutico (LET), si bien la
proporcién aumenté en el aino 2011 con respecto al 2009 (53,8 en

2011 y 48,1 en 2009) no mostré diferencia significativa.

La Tabla 15 muestra que durante la ultima semana de vida de los
pacientes fallecidos se realizaron interconsultas a otras especialidades
médicas (en un 43,5% de los fallecidos en 2009 y en un 35,7% de

los fallecidos en 2011) y la diferencia no fue significativa.

En esta investigacion se consideraron la didlisis, la intubacién, la
ventilacion mecanica no invasiva (VMNI), la nutricién enteral y la
nutricién parenteral (NPT) medidas de soporte vital avanzadas. En su
conjunto fueron medidas empleadas en la uUltima semana de vida en
un 26,4% de los pacientes fallecidos en 2009 y en un 22% en los
fallecidos en 2011 sin que la diferencia fuera significativa. Por técnica
y medidas empleadas se puede observar que la VMNI y intubacion
fueron las medidas que se usaron con mayor frecuencia en ambos
anos con respecto al resto de técnicas. Aun asi, el porcentaje nos
indica que estas prescripciones no fueron muy elevadas (intubacion
en un 9,3% en 2009 y en un 4,9 en 2011 y la VMNI en un 6,9% en
2009 y en un 8,2% en 2011).
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La retirada de medicacidon no supuso ninguna diferencia significativa
entre aquellos pacientes que fallecieron en el afio 2009 y en el afo
2011.

Con respecto a la informacion que se facilité al paciente y la familia
sobre cuidados paliativos, consta en un numero muy reducido de
historias clinicas (en el 9% de todas las historias clinicas estudiadas),
y aunque el porcentaje fue mayor en el afio 2011 (58,3%) con

respecto al afio 2009 (41,7%) la diferencia no fue significativa.

Los datos que muestran la Tabla 15 indican que en ambos afos fue el
médico quien ofrecid mayor informacidon sobre cuidados paliativos vy
este porcentaje aumenta para este grupo de profesionales en el afio
2011 con respecto al 2009, (un 65,5% en 2011 sobre un 34,5% en

2009) pero no fue significativo.

A nivel general, se puede apreciar que la educacidn sobre medidas
que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento fisico constaba en
el 18,6% de todas las historias incluidas en el estudio. Se observéd
que esta informacién aumentd, aunque sin ser significativa, en el afio
2011 con respecto al 2009 (un 22% sobre un 15,7%).

En cuanto al profesional que reflejé ésta informacidén, muestra la
Tabla 15 que en el ano 2011 hubo un aumento significativo en el
profesional que llevo a cabo esta informacién (p=0,001). En este
caso, y aunque se observa que enfermeria aumenta un 8,2% en 2011
con respecto al 4,6% de 2009, la diferencia se le atribuye al trabajo
realizado por el equipo formado por médico y enfermera que crece
de un 0% en 2009 a un 7,1% en 2011.

Del total de 398 de pacientes fallecidos incluidos en el estudio, sdélo
13 de ellos, un 3,3% habian manifestado y comunicado Voluntades

Anticipadas. La diferencia entre afios no fue significativa.

Con respecto a la medicion de la considerada la quinta constante, el
dolor, al menos una vez al dia durante la Gltima semana de vida, se
puede apreciar una alto cumplimiento de los protocolos (se mide en

el 80.4% de las historias incluidas en estudio) y aunque la tendencia
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es aumentar la adherencia a los mismos (el 82,4% en 2011y 78,7%

en 2009), la diferencia entre afios no fue significativa.

En la Tabla 15 se observa que la prescripciéon de tratamiento para el

dolor no supuso ninguna diferencia significativa entre ambos afios.

En cuanto al escaldn terapéutico se refiere, se observa que el 66,6%
de los pacientes fallecidos tenian pautada analgesia del grupo III sin

que la diferencia entre afos fuera significativa.

La prescripcion de sedacion paliativa segun el empleo de los farmacos
gue recomienda la Guia de Sedacion Paliativa y Sedacién Terminal de
la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia, Midazolam,
Levopromazina, Fenobarbital y Propofol, refleja que el 8% de todos
los pacientes incluidos recibieron sedacién paliativa y que no hubo
diferencias significativas entre afios, si bien, la tendencia va en
aumento y el farmaco de eleccién es el Midazolam (su prescripcion
aumenta del 5,6% en 2009 al 8,8% en 2011).

La presencia de la familia junto al paciente en su Uultima semana de
vida es un dato que aparecié con frecuencia pero no hay diferencias
significativas entre los dos afnos de estudio (81,5% en el afio 2009 y
80,2% en el afio 2011).

En el ano 2011 se observé una disminucién del registro de las
acciones emprendidas para garantizar el acompanamiento de la
familia (un 13,7% en 2011 frente al 20,4% en 2011) aunque la

diferencia no fue significativa.

En cuanto a la estancia en una habitacién individual en el momento
de fallecimiento, en ambos afios se mantienen porcentajes similares

sin encontrar diferencias significativas.
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Tabla 15: Analisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna segin el aifo de fallecimiento.

2009 2011 Total

Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p
Consta causa de fallecimiento 107(49,5) 76(41,8) 183(46) 0,131
Informacion al paciente sobre el pronéstico de la enfermedad 12 (5,6) 11 (6) 23 (5,8) 0,883
Informacion a la familia sobre el prondstico de la enfermedad 167(77,3) 144(79,1) 311 (78,1) 0,716
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 13 (6) 10 (5,5) 23 (5,8) 0,999
La familia decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 69 (31,9) 50 (27,5) 119 (29,9) 0,379
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios 8 (3,7) 2(1,2) 10 (2,5) 0,118
La familia rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios 14 (6,5) 10 (5,5) 24 (6) 0,833
Oferta de seguimiento a domicilio 12 (5,6) 17 (9,3) 29 (7,3) 0,177
Constancia de orden de no RCP* 128(59,3) 91 (50) 219 (55) 0,069
Constancia de LET** 104(48,1) 98 (53,8) 202 (50,8) 0,270
Consta interconsultas realizadas o otros especialistas 94 (43,5) 65 (35,7) 159 (39,9) 0,124
Empleo de medidas de soporte vital avanzado: 57 (26,4) 40 (22) 97 (24,4)

Didlisis 1(0,5) 211 3(0,8)

Intubacién 20 (9,3) 9 (4,9 29 (7,3)

Intubacién + Nutricién enteral 2(0,9) 0 2 (0,5)

Intubacién + Nutricion parenteral 1(0,5) 0 1(0,3) 0,349

Nutricién parenteral 0 5(2,7) 5(1,3)

Nutricién Enteral 15 (6,9) 7 (3,8) 22 (5,5)

Ventilacion mecanica no invasiva 15 (6,9) 15 (8,2) 30 (7,5)

Ventilacion mecéanica no invasiva + Nutricién enteral 1(0,5) 0 1(0,3)
Retirada de medicacion previo al fallecimiento 55 (25,5) 49 (26,9) 104 (26,1) 0,819
Asesoramiento en cuidados paliativos 15 (6,9) 21 (11,5) 36 (9) 0,118
Profesional que asesora en cuidados paliativos:

En seguimiento por la AECC*** 2(0,9) 0 2(0,5)

Consta asesoramiento por personal de enfermeria 2(0,9) 1(0,5) 3(0,8) 0,113

Consta asesoramiento por personal médico 10 (4,6) 19 (10,4) 29 (7,3)

Asesoran médicos y personal de enfermeria 1(0,5) 0 1(0,3)
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento: 34 (15,7) 40 (22) 74(18,6) 0,122

Consta asesoramiento por personal de enfermeria 10 (4,6) 15 (8,2) 25 (6,3)

Consta asesoramiento por personal médico 24 (11,1) 12 (6,6) 36 (9) 0.001

Asesoran médicos y personal de enfermeria 0 13(7,1) 13 (3,3) '

Registro de Voluntades anticipadas manifestadas 7 (3,2) 6 (3,3) 13 (3,3) 0,999




(continuacion) 2009 2011 Total
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p
Medicion del dolor al menos una vez al dia 170 (78,7) 150(82,4) 320(80,4) 0,377
Prescripcion de medicacion para el control del dolor: 186 (86,1) 165 (90,7) 351 (88,2) 0,212
Sin analgesia 29 (13,4) 17 (9,3) 46 (11,6)
Analgesia de | escalén 40 (18,5) 26(14,3) 66 (16,6)
Analgesia de Il escalon 13 (6) 8 (4,4) 21 (5,3) 0,217
Analgesia de Il escalon 134 (62) 131 (72) 265 (66,6)
Sedacion paliativa
Con Midazolam 12 (5,6) 16 (8,8) 28(7) 0,444
Con Propofol 2(0,9) 2(1,1) 4 (1)
Constancia en la historia clinica de estar acompafiado por la familia 176 (81,5) 146(80,2) 322 (80,9) 0,798
Constancia en la historia clinica de acciones para garantizar el acompafamiento familiar 44 (20,4) 25 (13,7) 69 (17,3) 0,086
Estancia en habitacion individual 114(52,8) 98 (53,8) 212 (53,3) 0,841

RCP*: Reanimacion Cardio Pulmonar
LET**: Limitacion del esfuerzo terapéutico.

AECC***: Asociacion Espafiola Contra el Cancer
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7.4. RESULTADOS OBJETIVO 3.

Objetivo 3. Analizar las medidas encaminadas a favorecer una muerte digna

en los hospitales en funcion de factores del paciente y la familia.

Para dar respuesta a este objetivo hemos analizado en qué medida
constaban en las historias clinicas las disposiciones llevadas a cabo para
garantizar el derecho a una muerte digna en la ultima semana de vida
segun el sexo del fallecido, la edad, en funciéon de la informacion del
prondstico de la enfermedad al paciente, a su familia y por ultimo por tipo

de pacientes.

Anadlisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna segun el

sexo del paciente fallecido.

Como se muestra en la Tabla 16 no hubo grandes diferencias en la atencién

que hombres y mujeres recibieron. Los datos obtenidos indican que:
e La causa del fallecimiento consta con mayor frecuencia en hombres
gue en mujeres con una diferencia significativa de p=0,033. Los

graficos siguientes muestran la distribucion por sexo:

Grafico 1: Distribucion de la constancia de la causa del fallecimiento por
sexo.
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e Aunque en las historias clinicas consta minimamente el hecho de
haber informado al paciente sobre el prondstico de la enfermedad
(n=23, lo que supone solo un 5,3% de las historias incluidas en el
estudio), se informa con mayor frecuencia a los varones que a las
mujeres (un 7,4% de varones informados sobre un 3,6% de
mujeres). Estos mismos valores se mantienen en los casos en los
que el paciente decide sobre las intervenciones llevadas a cabo.
(p=0.129).

e Cuando la informacion se le proporciona a la familia, son a los
familiares de las mujeres enfermas a quienes se les informa con
mayor frecuencia (en un 81,1% cuando se trata de mujeres sobre un
76% en caso de varones) y por tanto en mayor proporcidon son las
familias de las mujeres quienes rechazan el tratamiento propuesto
por los sanitarios con respecto a las familias de los hombres
enfermos (8,9% en mujeres y 3,9% en hombres), aunque la
diferencia no llega a ser significativa (p=0,054).

e La oferta de seguimiento en domicilio fue algo mayor para hombres

que para mujeres pero la diferencia no fue significativa p=0,698.

e Se realizaron mayor numero de interconsultas en hombres que en
mujeres (45% en el caso de hombres sobre el 39,9 % en mujeres)
(p= 0,018).

Grafico 2: Interconsultas realizadas segtn el sexo de los pacientes.
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La retirada de medicacidn los dias previos al fallecimiento ocurrié con

mayor frecuencia en mujeres. El nivel de significacion fue p= 0,028.

Grafico 3: Retirada de la medicacion los dias previos al fallecimiento segin

el sexo.
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No hay diferencias por sexos en cuanto a la informacién facilitada
sobre cuidados paliativos (p=0,379) y tampoco en cuanto a las
medidas que favorecen el confort y el alivio de sufrimiento fisico
(p=0,154), aunque son siempre las mujeres las que son asesoradas
con mayor frecuencia.

Tampoco hubo cambios significativos en la medicion de dolor
(p=0,371), en la prescripcion de analgesia (p=0,638) y en la
prescripcion de sedacion paliativa (p=0,294).

El porcentaje en el que hombres y mujeres estuvieron acompafados
por sus familiares fue muy similar y lo mismo ocurre con las medidas
emprendidas para garantizar el acompafiamiento. En ambos casos el
nivel de significacién fue de 0,999.

Ambos sexos estuvieron en habitaciones individuales en porcentajes

similares sin que hubiera diferencias significativas (p=0,477).
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Tabla 16: Analisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna segin el sexo.

HOMBRE MUJER Total

Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p
Consta causa de fallecimiento 116 (50,7) 67 (39,6) 183 (46) 0,033
Informacion al paciente sobre el prondstico de la enfermedad 17 (7,4) 6 (3,6) 23 (5,8) 0,129
Informacion a la familia sobre el prondstico de la enfermedad 174 (76) 137(81,1) 311 (78,1) 0,270
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 17 (7,4) 6 (3,6) 23 (5,8) 0,129
La familia decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 66 (28,8) 53(31,4) 119 (29,9) 0,658
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios 7 (3,1) 3(1,8) 10 (2,5) 0,528
La familia rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios 9 (3,9 15 (8,9) 24 (6) 0,054
Oferta de seguimiento a domicilio 18 (7,9) 11 (6,5) 29 (7,3) 0,698
Constancia de orden de RCP*/no RCP 131(57,2) 88 (52,1) 219 (55) 0,359
Constancia de LET** 115 (50,2) 87 (51,5) 202 (50,8) 0,840
Consta interconsultas realizadas o otros especialistas 103 (45) 56 (33,1)  159(39,9) 0,018
Empleo de medidas de soporte vital avanzado: 52 (22,7) 45 (26,6) 97 (24,4)

Dialisis 0 3(1,8) 3(0,8)

Intubacion 19 (8,3) 10 (5,9) 29 (7,3)

Intubacion + Nutricion enteral 1(0,4) 1(0,6) 2(0,5)

Intubacién + Nutricién parenteral 1(0,4) 0 1(0,3) 0,409

Nutricién parenteral 2(0,9) 3(1,8) 5(1,3)

Nutricion Enteral 9 (3,9 13 (7,7) 22 (5,5)

Ventilacion mecénica no invasiva 18 (7,9) 12 (7,1) 30 (7,5)

Ventilacién mecanica no invasiva + Nutricion enteral 0 1(0,6) 1(0,3)
Retirada de medicacién previo al fallecimiento 50 (21,8) 54 (32) 104(26,1) 0,028
Asesoramiento en cuidados paliativos 18 (7,9) 18 (10,7) 36 (9) 0,379
Profesional que asesora en cuidados paliativos:

En seguimiento por la AECC*** 2(0,9) 0 2(0,5)

Consta asesoramiento por personal de enfermeria 0 3(1,8) 3(0,8)

Consta asesoramiento por personal médico 16(7) 13 (7,7) 29 (7,3)

Asesoran médicos y personal de enfermeria 0 1(0,6) 1(0,3)
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento: 37 (16,2) 37 (21,9) 74 (18,6) 0,154

Consta asesoramiento por personal de enfermeria 17 (7,4) 8 (4,7) 25 (6,3)

Consta asesoramiento por personal médico 14 (6,1) 22(13) 36(9)

Asesoran médicos y personal de enfermeria 6(2,6) 7 (4,1) 13(3,3)
Registro de Voluntades anticipadas manifestadas 6 (2,6) 7 (4,1) 13 (3,3) 0,409



HOMBRE MUJER Total
(continuacién)
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p
Medicion del dolor al menos una vez al dia 188(82,1) 132(78,1) 320(80,4) 0,371
200(87,3) 151(89,3) 351(88,2) 0,638
Prescripcion de medicacién para el control del dolor:
Sin analgesia 28(12,2) 18(10,7) 46(11,6)
Analgesia de | escaldn 42(18,3) 24(14,2) 66(16,6)
Analgesia de Il escalén 13(5,7) 8(4,7) 21(5,3)
Analgesia de lll escalén 146(63,8) 119(70,4) 265(66,6)
Sedacion paliativa
Con Midazolam 20(8,7) 8(4,7) 28(7) 0.294
Con Propofol 2(0,9) 2(1,2) 4(1) ’
Constancia en la historia clinica de estar acompafiado por la familia 185 (80,8) 137(81,1) 322(80,9) 0,999
Constancia en la historia clinica de acciones para garantizar el acompafiamiento familiar 40(17,5) 29(17,2) 69(17,3) 0,999
Estancia en habitacién individual 118(51,5) 94(55,6) 212(53,5) 0,477

RCP*: Reanimacion Cardio Pulmonar
LET**: Limitacion del esfuerzo terapéutico.

AECC***: Asociacion Espafiola Contra el Cancer

163



Analisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna segun la
edad del paciente fallecido.

Con respecto al analisis de las disposiciones aplicadas para garantizar una
muerte digna en funcién de la edad del paciente, partimos de una la edad
media del total de la muestra de 73,29 anos (DE 14,33), se obtuvieron los
siguientes resultados que se muestran en la Tabla 17:

e Con respecto a la constancia de la causa del fallecimiento hubo
diferencias significativas en funcion de la edad del paciente
(p=0,014), mostrando mas edad aquellos pacientes en los que no
constaba la causa de fallecimiento.

e No se hallaron diferencias significativas cuando se tratdé de informar
al paciente sobre el prondstico de su enfermedad (p=0,199).

e Cuando esta informacién era proporcionada a los familiares se
encontrdé un nivel de significacién de p=0,028 por edad. El grafico 4
indica la distribuciéon segun la edad del fallecido, mostrando que a
mayor edad se ofrece mayor informacion a la familia; 74,13 (DE
14,21) vs 70,31 (DE 14,46).

Grafico 4: Informacion del prondstico a la familia segin la edad del
paciente.
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Se observé que a menor edad mayor posibilidad de que el paciente
decidiera sobre su tratamiento habiendo diferencias significativas en
los resultados hallados; 64,35 (DE 15,84) vs 73,84 (14,07)
(p=0,002). Sin embargo el criterio de la edad no influyd cuando la
familia decidi6 sobre el tratamiento (p=0,951).

Grafico 5: Intervencion del paciente en la decision de su tratamiento en
funcion de la edad.
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El analisis de los datos arrojé que la edad influia a la hora de ser el
paciente quien rechazaba el tratamiento 60 (DE 17,61) vs 73,64 (DE
14,10) con un nivel de significacion p=0,003, pero no influyé a la
hora de ser la familia quien rechazara el tratamiento propuesto
(p=0,640).

Con respecto a la constancia en las historias clinicas de orden de no
de RCP y LET pudo observarse que no hubo diferencias significativas

en el primer caso (p=0,92), pero que de forma significativa hubo a
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mayor edad, una mayor limitacién de las medidas adoptadas; 75,60
(DE 13,74) vs 70,92 (DE 14,50) (p=0,001). Por tanto la edad
también influyé significativamente en la prescripcion de dialisis,
intubacién orotraqueal, ventilacion mecdnica no invasivas, nutricién
enteral y parenteral, apareciendo estas medidas con mayor
frecuencia a menor edad; 70,03(DE 14,55) vs 74,35(DE 14,13)
(p=0,010). La edad no tuvo ninguna relacién con la retirada de
medicacién previo al fallecimiento (p=0,665).

La edad también influyé de manera significativa en las interconsultas
realizadas a otros especialistas, incrementandose a menor edad de
los pacientes 68,80 (DE 15,28) vs 76,41 (DE 12,78) (p=0,001).

En cuanto al asesoramiento en cuidados paliativos y sobre medidas
que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento fisico, los datos
indican que no hubo diferencias segun la edad del paciente (p=0,286
y p=0,930 respectivamente).

Se pudo observar en cambio, que la edad fue un determinante para
llevar manifestar voluntades anticipadas, declarandose a menor edad
del paciente; 61,43 (DE 18,83) vs 73,69 (DE14,02) (p=0,038).

La medicién del dolor, la prescripcion de analgesia y la sedacidn
paliativa no arrojan cambios significativos en funcién de la edad.

La edad estuvo relacionada significativamente con el hecho de estar
acompanado por un familiar, siendo la presencia familiar mas
frecuente a mayor edad; 74,10 (DE 14,08) vs 69,88 (DE 15)
(p=0,021).

Por ultimo, observamos que a menor edad hubo mayor posibilidad de
fallecer en una habitacion individual de forma significativa; 70,98 (DE
15,18) vs 75,93 (DE 75,93) p=(0,001).
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Tabla 17: Andlisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna segin la edad del paciente.

Criterio presente:

Si
X(DE)

No
X (DE)

p

Consta causa de fallecimiento

Informacion al paciente sobre el prondstico de la enfermedad

Informacion a la familia sobre el prondstico de la enfermedad

El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo

La familia decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo

El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios
La familia rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios
Oferta de seguimiento a domicilio

Constancia de orden de RCP*/no RCP*

Constancia de LET**

Consta interconsultas realizadas o otros especialistas

Empleo de medidas de soporte vital avanzado

Retirada de medicacion previo al fallecimiento

Asesoramiento en cuidados paliativos

Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento
Registro de Voluntades anticipadas manifestadas

Medicion del dolor al menos una vez al dia

Prescripcion de medicacion para el control del dolor

Constancia en la historia clinica de estar acompafiado por la familia

Constancia en la historia clinica de acciones para garantizar el acompafiamiento familiar

Estancia en habitacion individual

71,36(15,61)
69,57(16,55)
74,13(14,21)
64,35(15,84)
73,23(13,66)
60(17,61)
74,63(11,89)
70,66(19,36)
73,23(13,74)
75,60(13,82)
68,60(15,28)
70,03(14,55)
72,77(15,27)
70,86(15,79)
73,16(15,68)
61,46(18,83)
72,63(14,60)
73,53(14,53)
74,10(14,08)
72,94(15,40)
70,98(15,18)

74,94(12,96)
73,52(14,18)
70,31(14,46)
73,84(14,07)
73,32(14,63)
73,64(14,10)
73,21(14,49)
73,50(13,88)
73,37(15,06)
70,92(14,50)
76,41(12,78)
74,35(14,13)
73,28(14,01)
73,54(14,18)
73,32(14,03)
73,69(14,02)
76,04(12,89)
71,55(12,79)
69,88(15)
73,37(14,12)
75,93(12,84)

0,014
0,199
0,028
0,002
0,951
0,003
0,640
0,444
0,920
0,001
0,001
0,010
0,665
0,286
0,930
0,038
0,059
0,376
0,021
0,823
0,001

RCP*: Reanimacion Cardio Pulmonar

LET**: Limitacion del esfuerzo terapéutico.



Andlisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna en

funcion de gue el paciente haya recibido informacidon sobre el prondstico de

la enfermedad.

Aunque en el total de historias incluidas en el estudio se encontraron muy
pocas evidencias de que se habia informado del prondstico de la
enfermedad al propio paciente (n=23), analizamos en qué medida influyé
en las medidas que se aplicaron para garantizar una muerte digna. La Tabla
18 muestra los resultados obtenidos.

e Se observa que 9 de los pacientes informados sobre el prondstico de
la enfermedad, decidieron sobre las intervenciones que se llevaron
a cabo, lo que supone 39,1% en todos los pacientes informados. El
nivel de significacién fue p= 0,001. También se obtuvo el mismo nivel
de significacion para el hecho de que los pacientes rechazaran las
intervenciones propuestas por los profesionales.

e En la Tabla 18 se muestra ademas que de forma significativo influyé
el hecho de que el paciente estuviera informado sobre su prondstico
para recibir asesoramiento en cuidados paliativos (p= 0,002) vy
asesoramiento en medidas para mantener el confort y aliviar el
sufrimiento fisico (p=0.004). También fue significativa la oferta para
el seguimiento en domicilio en este grupo de pacientes (p=0,019).

e De forma significativa (p=0,001) existe relacidon entre la informacién
sobre el pronéstico de la enfermedad al paciente y el hecho de
manifestar voluntades anticipadas. El 38,5% de los pacientes que
habian recibido esta informacién habian manifestado voluntades

anticipadas.



Tabla 18: Analisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte
digna en funcion de que el paciente haya recibido informacion sobre el

prondstico de la enfermedad.

Si No
Criterio presente n (%) n (%) p
Consta causa de fallecimiento 11(6) 172 (94) 0,999
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a 9(39,1) 14 (60,9) 0,001
cabo
La familia decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a 6(5) 113 (95) 0,817
cabo
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los 4(40) 6 (60) 0,001
profesionales sanitarios
La familia rechaza las intervenciones propuestas por los 1(4,2) 23(95,8) 0,999
profesionales sanitarios
Oferta de seguimiento a domicilio 5(17,2) 24(82,8) 0,019
Constancia de orden de RCP*/no RCP* 15(6,8) 204(93,2) 0,390
Constancia de LET** 10(5) 192(95) 0,524
Consta interconsultas realizadas o otros especialistas 14(8,8) 145(91,2) 0,047
Empleo de medidas de soporte vital avanzado 5(5,2) 92(94,8) 0,999
Retirada de medicacion previo al fallecimiento 7(6,7) 97(93,3) 0,629
Asesoramiento en cuidados paliativos 7(19,4) 29(80,6) 0,002
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio  10(13,5) 64(86,5) 0,004
del sufrimiento
Registro de Voluntades anticipadas manifestadas 5(38,5) 8(61,5) 0,001
Medicion del dolor al menos una vez al dia 20(6,2) 300(93,8) 0,590
Prescripcion de medicacion para el control del dolor 20(5,7) 331(94,3) 0,744
Sedacién paliativa (con Midazolam) 4(14,3) 24(85,7) 0,123
Constancia en la historia clinica de estar acompafiado por la familia 20(6,2) 302(93,8) 0,590
Constancia en la historia clinica de acciones para garantizar el 5(7,2) 64 (92,8) 0,571
acompafiamiento familiar
Estancia en habitacién individual 17(8) 195(92) 0,052

RCP*: Reanimacion Cardio Pulmonar

LET**: Limitacion del esfuerzo terapéutico.



Andlisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna en

funcion de que la familia haya recibido informacidén sobre el prondstico de

la enfermedad.

En el total de historias incluidas en el estudio (n=398), la constancia de
haber informado a la familia sobre el prondstico de la enfermedad aparece
en 311 historias clinicas, lo que supone un 78,1% del total de la muestra.

En la Tabla 19 se muestran los resultados obtenidos sobre las medidas

aplicadas para garantizar una muerte digna en funcion de este criterio:

e De forma significativa (p=0,001) la familia decide sobre las
intervenciones sanitarias que se van a llevar a cabo cuando es
informada del prondstico de su ser querido.

e Este criterio no influye en el hecho de que el paciente decida sobre
las intervenciones que se llevan a cabo (p=0,304) y tampoco en el
hecho de que el paciente rechace el tratamiento (p=0.235).

e La informacién a la familia sobre el prondstico se asocié de forma
significativa a una mayor oferta de seguimiento domiciliario (62.1%
frente a 37.9%; p=0.037).

e Aunque la constancia en la historia clinica de orden de no RCP no fue
significativa estando la familia informada (p=0,067), si lo fue la
limitacion del esfuerzo terapéutico (p=0,001) y la retirada de
medicacién previa al fallecimiento (p=0,008). Por otro lado la
prescripcion de medidas de soporte vital avanzado no arrojé ningun
valor significativo .

e La Tabla 19 también muestra diferencias en cuanto a la prescripcién
de analgesia para el dolor y en cuanto al acompafiamiento por la
familia se refiere, presentando un nivel de significacion p=0,001.

e No se obtuvieron diferencias significativas en el resto de medidas
analizadas; asesoramiento en cuidados paliativos, asesoramiento de
medidas para garantizar el confort y alivio del sufrimiento fisico,
voluntades anticipadas manifestadas, medicion del dolor, sedacién

paliativa y estancia en habitacion individual.



Tabla 19: Analisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte

digna en funciéon de que la familia haya recibido

prondstico de la enfermedad.

informacion sobre el

Si No
Criterio presente: n (%) n (%) p
Consta causa de fallecimiento 135(73,8) 48(26,2) 0,068
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 16(69,6) 7(30,4) 0,304
La familia decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 108(90,8)  11(9,2) 0,001
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales 6(60) 4(40) 0,235
sanitarios
La familia rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales  22(91,7) 2(8,3) 0,127
sanitarios
Oferta de seguimiento a domicilio 18(62,1) 11(37,9) 0,037
Constancia de orden de RCP*/no RCP* 179(81,7) 40(18,3) 0,067
Constancia de LET** 179(88,6) 23(11,4) 0,001
Consta interconsultas realizadas o otros especialistas 118(74,2) 41(25,8) 0,138
Empleo de medidas de soporte vital avanzado 75 (77,3) 22(27,7) 0,888
Retirada de medicacién previo al fallecimiento 91(87,5) 13(12,7) 0,008
Asesoramiento en cuidados paliativos 30(83,3) 281(77,6) 0,563
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del 62(83,9) 12(16,2) 0,215
sufrimiento
Registro de Voluntades anticipadas manifestadas 9(69,2) 4(30,8) 0,493
Medicion del dolor al menos una vez al dia 251(78,4) 69(21,6) 0,762
Prescripcion de medicacion para el control del dolor 285(81,2) 26(55,3) 0,001
Sedacion paliativa:
Con Midazolam 23(82,1) 5(17,9) 0,347
Con Propofol 2(50) 2(50)
Constancia en la historia clinica de estar acompafiado por la familia 279(86,6) 43(13,4) 0,001
Constancia en la historia clinica de acciones para garantizar el 54(78,3) 15(21,7) 0,999
acompafiamiento familiar
Estancia en habitacion individual 165(77,8) 47(22,2) 0,904

RCP*: Reanimacion Cardio Pulmonar

LET**: Limitacion del esfuerzo terapéutico.
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Andlisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna en

funcidn del tipo de pacientes.

La Tabla 20 nos muestra las medidas para garantizar una muerte digna en
funcion del tipo de pacientes; oncoldgico, respiratorio, cardiaco,
neuroldgico, digestivo, renal e infeccioso. Los resultados hallados indican
que:

e Hubo diferencias significativas (p=0,001) cuando se traté de plasmar
la causa del fallecimiento segun el tipo de pacientes fallecidos,
apareciendo la causa de la muerte de forma mayoritaria en los
pacientes con patologia infecciosa (en el 86.7% de este grupo de
pacientes), en los fallecidos por patologia digestiva (en el 70%) y en
pacientes respiratorios (en el 69,2% de fallecidos por patologias
respiratorias).

e Se hallaron diferencias significativas en cuanto a la informacién
ofrecida al propio paciente sobre el prondstico de su enfermedad
(p=0,001). Aungue esta informacion tan soélo aparece constatada en
23 de la historias clinicas revisadas, fueron a los pacientes con
patologia infecciosa (el 13.3%) y los pacientes oncoldgicos (el
13.2%), los que mayoritariamente recibieron esta informacion.

e Cuando se tratd de informar del mal prondstico a la familia, también
hallamos diferencias significativas (p=0.027). Fueron los familiares
de los pacientes infecciosos y los de los pacientes con patologia
digestiva los menos informados (en el 60% en ambos casos) frente a
los familiares de los pacientes neuroldgicos (en el 86,1% de los
casos) y respiratorios (en el 84,6% de los pacientes). El grafico 6
muestra como se ofrecid esta informacion a la familia por tipo de

pacientes.
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Grafico 6: Informacion del pronodstico a la familia.

Oncolégico Respiratorio Cardiovascular inform_pronost_familia

B Mo
Esi

Neurolégico Digestivo Renal

Infeccioso

p=0,027

n=311

e En cuanto a la participacion del paciente en la decision de las
acciones sanitarias que se llevaron a cabo (n=23), fueron los
pacientes oncoldgicos e infecciosos los que provocaron diferencias
significativas (p=0,001). La intervencidon de los pacientes oncoldgicos
supuso el 60.9% de entre todos los pacientes que decidieron. El
grafico 7 refleja cdmo se comportaron los diferentes tipos de
pacientes a la hora de decidir sobre las intervenciones que se llevaron

a cabo.
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Grafico 7: El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a
cabo.
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e No se hallaron diferencias significativas entre los diferentes tipos de
pacientes cuando se tratd de ser la familia la que participd en las
decisiones sanitarias que se llevaron a cabo (p=0.064).

e Muy pocos pacientes (n=10) rechazaron las intervenciones
propuestas por los profesionales sanitarios, y la diferencias halladas
no fueron significativas por tipo de pacientes (p=0,365).

e Tampoco se hallaron diferencias significativas por grupo de pacientes
(p=0,673) cuando el rechazo fue manifestado por la familia (n=24).

e En cuanto a la oferta de seguimiento a domicilio se hallé un nivel de
significacion de p=0.028, atribuyéndose esta diferencia al grupo de
pacientes oncoldgicos, lo que supuso para este grupo el 58,6% con
respecto a la oferta realizada al resto de pacientes.

Los siguientes graficos muestran la distribucion por tipo de pacientes.
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Grafico 8: Oferta realizada para seguimiento domiciliario por tipo de

pacientes.
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e En cuanto a la constancia en la historia de orden de no RCP, se pudo
observar que la prescripcion figuraba en 219 historias (55% de la
muestra) , y que constaba de forma mayoritaria en los pacientes
digestivos (en el 86,7% de las historias de los pacientes digestivos ),
en los pacientes infecciosos (en el 60% de los fallecidos por
patologia infecciosa) y en los oncoldgicos (en el 59,5% de este

grupo). Las diferencia encontrada con respecto al resto de pacientes
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fue significativa (p=0,002). La distribucién se muestra a

continuacion.

Grafico 9: Prescripcion de orden de no RCP por tipo de pacientes.
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La LET por tipo de pacientes también arrojo diferencias significativas
(p=0,002). La prescripcion de la limitacién quedé fundamentalmente
en el grupo de pacientes infecciosos (en el 66,7% de los casos) y el
grupo de pacientes con patologia respiratoria (en el 65,4%). La
limitacion expresada por grupo de pacientes se refleja en el grafico
10.
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Grafico 10: Prescripcion facultativa de limitacion del esfuerzo terapéutico.
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e En cuanto a la realizacidon de interconsultas a otras especialidades
(n=159) se observd que para el grupo de pacientes oncoldgicos se
solicitdé la intervencidn de otra especialidad en el 56,2% de ellos,
frente al 25% de los pacientes que conformaron el grupo de los
neuroldgicos y que fueron el grupo al que menos interconsultas se les
realizaron. La diferencia por tipo de pacientes fue significativa
(p=0.001) vy la distribucion se muestra en el siguiente los siguientes

graficos:
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Grafico 11: Interconsultas realizadas a otras especialidades por tipo de

pacientes.
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e Un total de 97 pacientes recibieron medidas de soporte vital en la
ultima semana de vida. Por tipo de pacientes se hallaron diferencias
significativas (p=0,012), encontrando que sobre los pacientes con
patologia respiratoria se aplicaron mas medidas (en el 50% de los
pacientes). Los que menos medidas de soporte vital recibieron fueron
los pacientes digestivos (en el 13,3%) y los pacientes oncoldgicos (en
el 15,7%). Las medidas aplicadas por tipo de pacientes se muestran

en el grafico 12.
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Grafico 12: Medidas de soporte vital en la altima semana de vida.
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e La retirada de medicacién previo al fallecimiento también presentd
diferencias significativas (p=0,001). A los pacientes cardiacos y
oncoldgicos se les retir6 con mayor frecuencia la medicacion que al
resto. El siguiente grafico muestra el comportamiento de esta

variable por tipo de pacientes.
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Grafico 13: Retira de medicacion por tipo de pacientes.
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La Tabla 20 también refleja que el asesoramiento en cuidados
paliativos también fue significativo (p=0,001). Con respecto a este
criterio, el grupo de pacientes oncoldgicos recibié mayor informacion
(n=26, lo que supone el 72,2% del conjunto de pacientes que fueron
asesorados) con respecto al grupo de pacientes no oncoldgicos
(n=10).
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Grafico 14: Asesoramiento en cuidados paliativos por tipo de pacientes.
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Respecto a la informacién ofrecida para mejorar el confort y el alivio
del sufrimiento fisico (n=74), se pueden apreciar diferencias
significativas por grupo de pacientes (p=0,001), resultando de nuevo
que el grupo de pacientes oncolégicos fueron los que recibieron
mayor informacién, lo que supone el 54,1% frente al 45,9% del
conjunto de pacientes no oncoldgicos. El grafico que se presenta a
continuacion muestra la distribucion pacientes que fueron asesorados

en funcion de la patologia que presentaron.
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Grafico 15: Constancia en la historia clinica de medias para asegurar el
confort y el alivio del sufrimiento fisico por tipo de pacientes.
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e Sélo el 3,3% de los pacientes fallecidos manifestaron Voluntades
Anticipadas y no se encontraron diferencias significativas por tipo de
pacientes (p=0,2).

e Hubo diferencias significativas (p=0,001) en la prescripcion de
analgesia para el dolor. Estas diferencias vienen marcadas porque:

o Los pacientes neurolégicos conformaron el grupo mayoritario
que fallecié sin analgesia. Del total de 46 pacientes que
fallecieron sin prescripcion, 22 fueron pacientes neuroldgicos,
lo que supone el 47,8% con respecto al resto de pacientes.

o Fueron los pacientes neuroldgicos los que recibieron menos

analgésicos del III escaldn terapéutico (en el 45,37% de
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Grafico 16:

terapéutico.

todos los pacientes neurolégicos frente al 82,64% en el grupo
de los oncolégicos).

La analgesia del primer  escalén se prescribid
fundamentalmente al grupo de pacientes neuroldgicos, lo que
supuso el 47% en este grupo con respecto al resto de

pacientes.

Analgesia prescrita por tipo de pacientes y segin escalén
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e Con respecto a la sedacién paliativa se hallé de forma significativa

(p=0,007) que el grupo de pacientes oncoldgicos recibié mas

sedacién que el grupo de los no oncoldgicos. El 14% recibié sedacién

con midazolam y el 2.5% sedacion con propofol. En los pacientes

neuroldgicos y los infecciosos no se reallizd esta intervencion.
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e Se halld un nivel de significacion de p=0,007 cuando se tratdé de
acompafar al enfermo, encontrandonos que en el grupo de pacientes
oncolégicos quedd registrado con mayor frecuencia la presencia de la
familia (en el 88,4% para este grupo de pacientes frente al 46,7%
para el grupo de pacientes infecciosos). La distribucidon por tipo de

pacientes se muestra en los siguientes graficos.

Grafico 17: Constancia en la historia clinica de la presencia de familiares

por tipo de pacientes.

Oncologico Respiratorio Cardiovascular ACOMP_FAMILIA

[
M si

Neurclogico Digestivo Renal

100,00%
2

Infeccioso

46 67% 53,33%
7 g

p=0,007

n=322

e Por ultimo y con un nivel de significacién de p=0,058 se hallaron
diferencias a la hora de fallecer en un habitacién individual. Este
hecho ocurrié en el 63,6% de los pacientes oncoldgicos y los en el

73,3% de los infecciosos. En menor medida en los digestivos y
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respiratorios. El siguiente grafico muestra el comportamiento de esta

variable por tipo de pacientes.

Grafico 18: Fallecimiento en habitacion individual.
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Tabla 20: Analisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna en funcion del tipo de pacientes.

ONCO RESP CARD NEUR DIGEST RENAL INFEC Total

Criterio presente: n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) p
Consta causa de fallecimiento 41(33,9) 18(69,2) 34(35,4) 54(50) 21(70) 2(100) 13(86,7) 183(46) 0,001
Informacion al paciente sobre el prondéstico de la enfermedad 16(13,2) 0 2(2,1) 1(0,9) 2(6,7) 0 2(13,3) 23(5,8) 0,001
Informacion a la familia sobre el pronéstico de la enfermedad 92(76) 22(84,6) 75(78,1) 93(86,1) 18(60) 2(100) 9(60) 311(78,1) 0,027
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 14(11,6) 1(3,8) 2(2,1) 1(0,8) 3(10) 0 2(13,3) 23(5,8) 0,008
La familia decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 42(34,7) 5(19,2) 34(35,4) 26(24,1) 7(23,3) 2(100) 3(20) 119(29,9) 0,064
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales 6(5) 0 1(1) 2(1,9) 0 0 1(6,7) 10(2,5) 0,365
sanitarios
La familia rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales 9(7,4) 1(3,8) 6(6,2) 8(7,4) 0 0 0 24(6) 0,673
sanitarios
Oferta de seguimiento a domicilio 17(14) 6(7,7) 6(6,2) 3(2,8) 0 0 1(6,7) 29(7,3) 0,028
Constancia de orden de RCP*/no RCP* 72(59,5) 14(53,8) 49(51) 47(43,5) 26(86,7) 2(100) 9(60) 219(55) 0,002
Constancia de LET** 45(37,2) 17(65,4) 50(52,1) 65(60,2) 13(43,3) 2(100) 10(66,7) 202(50.8) 0,004
Consta interconsulta realizada a otros especialistas 68(56.2) 9(34,6) 37(38,5) 27(25) 10(33,3) 0 8(53,3) 159(39,9) 0,001
Empleo de medidas de soporte vital avanzado 19(15,7) 13(50) 29(30,2) 26(24,1) 4(13,3) 0 6(40) 97(24,4)
Diélisis 0 1(3,8) 1(1) 0 1(3,3) 0 0 3(0,8)
Intubacion 8(6,6) 2(7,7) 2(2,1) 11(10,2) 2(6,7) 0 4(26,7) 29(7,3)
Intubacién+Nutricion enteral 0 0 0 2(1,9) 0 0 0 2(0,5)
Intubacién+Nutricion Parenteral 0 0 0 1(0,9) 0 0 0 1(0,3) 0,012
Nutricién Parenteral 4(3,3) 0 0 0 0 0 1(6,7) 5(1,3)
Nutricién Enteral 6(5) 0 6(6,2) 10(9,3) 0 0 0 22(5,5)
Ventilacién Mecanica no Invasiva 1(0,8) 10(38,5) 18(18,8) 0 0 0 1(6,7) 30(7,5)
Ventilacion Mecanica no Invasiva+Nutricion Enteral 0 0 1(2) 0 0 0 0 1(0,3)
Retirada de medicacion previo al fallecimiento 39(32,2) 3(11,5) 36(37,5) 14(13) 9(30) 0 3(20) 104(26,1) 0,001
Asesoramiento en cuidados paliativos 26(21,5) 0 5(5,2) 4(3,7) 0 0 1(6,7) 36(9) 0,001
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del 40(33,1) 2(7,7)  15(15,6) 15(13,9) 0 1(50) 1(6,7) 74(18,6) 0,001
sufrimiento,
Registro de Voluntades anticipadas manifestadas 5(4,1) 1(3,8) 1(2) 2(1,9) 2(6,7) 0 2(13,3) 13(3,3) 0,205
Medicion del dolor al menos una vez al dia 105(86,8) 25(96,2) 65(75,9) 82(75,9) 28(93,3) 2(100) 13(86,7) 320(80,4) 0,001
Prescripcion de medicacién para el control del dolor: 115(95) 21(80,8) 87(90,6) 86(79,6) 27(90) 2(100) 13(86,7) 351(88,2) 0,018
e Sin analgesia 6(5) 5(19,2) 9(9,4) 22(20,4) 2(6,7) 0 2(13,3) 46(11,1)
e Analgesia de | escalén 6(5) 3(11,5) 15(15,6) 31(28,7) 6(20) 0 5(33,3) 66(16,6)
e Analgesia de Il escalén 9(7,4) 188 221 6657 183 0 2(13,3)  21(5,3) 0,001

e Analgesia de Ill escalén 100(82,6) 17(65,4) 70(72,9) 49(45,4) 21(70) 2(100) 6(40) 265(66,6)



(continuacién) ONCO RESP CARD NEUR DIGEST RENAL INFEC Total
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n(%)  n(%) n(%)
Sedacion paliativa:
¢ Con Midazolam 17(14) 3(11,5) 4(4,2) 0 4(13,3) 0 0 28(7) 0,007
e Con Propofol 3(2,5) 0 1(1) 0 0 0 0 4(1)
Constancia en la historia clinica de estar acompafado por la familia 107(88,4) 21(80,8) 77(80,2) 86(79,6) 22(73,3) 2(100) 7(46,7) 322(80.9) 0,007
Constancia en la historia clinica de acciones para garantizar el 22(18,2) 6(23,1) 11(11,5) 22(20,4) 5(16,7) 0 3(20) 69(17,3) 0,654
acompafiamiento familiar
Estancia en habitacion individual 77(63,6) 11(42,3) 45(46,9) 54(50) 13(43,3) 1(50) 11(73,3) 212(53,3) 0,058

RCP*: Reanimacion Cardio Pulmonar

LET**: Limitacion del esfuerzo terapéutico
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7.5. ANALISIS KAPPA

Como se comentd en el punto 6.5, para asegurar la calidad de la recogida
de los datos, un evaluador ajeno al estudio revisé el 20% (n=89) de las
historias que cumplian criterios de inclusion (n=433).

Del total de historias incluidas en el estudio (n=398), se comprobd la
concordancia en la valoracién de las variables de resultado en 84 de ellas
mediante el analisis Kappa. De forma global, la concordancia oscilé en los
distintos items entre 0.661 y 0.976.

Los resultados que muestran la Tabla 21 indican que el grado de acuerdo
entre los dos evaluadores en funcion del indice Kappa se considera bueno
y/0 muy bueno para la mayoria de las variables analizadas en las historias
clinicas y que no hubo valores que indican un grado de acuerdo bajo. En
algunos casos por la escasa casuistica, no se pudo llevar a cabo este

analisis.

Tabla 21: Analisis Kappa de las variables de resultado.

n Kappa
Criterio presente:
Consta causa de fallecimiento 84 0,928
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas 84 0,886
a cabo
La familia decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a 84 0,904
cabo
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los 84 0,661
profesionales sanitarios
La familia rechaza las intervenciones propuestas por los 84 0,823
profesionales sanitarios
Oferta de seguimiento a domicilio 84 0,925
Constancia de orden de RCP/no RCP 84 0,943
Constancia de LET 84 0,857
Consta interconsultas realizadas o otros especialistas 84 0,952
Empleo de medidas de soporte vital avanzado: 84
Retirada de medicacion previo al fallecimiento 84 0,970
Asesoramiento en cuidados paliativos 84 0,958
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el 84 0,971
alivio del sufrimiento,
Medicién del dolor al menos una vez al dia 84 0,792
Constancia en la historia clinica de acciones para garantizar el 84 0,758

acompafiamiento familiar
Estancia en habitacién individual 84 0,976




El analisis Kappa también se llevé a cabo para medir la concordancia de los
la Tabla 22

indican que el grado de acuerdo también se considera bueno y/o muy

criterios de inclusion. Los resultados que se muestran en

bueno para la mayoria de los atributos analizados, y un grado de acuerdo

bajo en sdlo uno de ellos. La concordancia oscilé entre el 0,364 y el 0,973.

Tabla 22: Analisis Kappa de los criterios de inclusion.

n Kappa
Criterio presente:
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 afios FALLECIDO POR PATOLOGIA 84 0,973
ONCOLOGICA, CON DIAGNOSTICO PRINCIPAL DE NEOPLASIA
Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo especifico para la 84 0,958
patologia de base (Se admiten pacientes en tratamiento por quimioterapia oral,
radioterapia, hormonoterapia, bifosfonatos y moléculas de 3% y 42 en la fase final de
la enfermedad por su impacto favorable en la calidad de vida).
Presencia de problemas o sintomas intensos, mdltiples, multifactoriales y 84 0,364
cambiantes.
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 afios FALLECIDO POR PATOLOGIA 84 0,947
TERMINAL NO ONCOLOGICA, CON DX PRINCIPAL DE IC, EPOC, IRC, ENF
HEPATICA, SIDA, DEMENCIA Y ENFERMEDAD NEUROVEGETATIVAS,
ENFERMEDAD CEREBROVASCULAR CRONICA AVANZADA
Fracaso multiorganico descrito por el facultativo en la evolucién médica 84 0,935
Sintomas intensos de dificil control (dolor, disnea, hemorragia y delirium con 84 0,859
trastorno de la conducta cognitivo), descrito en la evolucion médica a o de
enfermeria en los Ultimos 7 dias de ingreso
Presencia de sintomas refractarios que requieren sedacion paliativa para ser 84 0,738
controlados
Pronéstico vital limitado segln criterio del especialista responsable del proceso 84 0,928
descrito en los ultimos 7 dias de ingreso
Insuficiencia cardiaca 84 0,914
Persistencia de sintomas de descompensacion de ICC a pesar del 84 0,906
adecuado tratamiento con diuréticos, vasodilatadores e IECAS
Enfermedad pulmonar avanzada 84 0,941
Disnea en reposo con respuesta nula o escasa a los broncodilatadores 84 0,941
Encefalopatia grado -1V 84 0,917
Presencia de complicaciones: infeccion urinaria, respiratoria, sepsis 84 0,644
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8.DISCUSION FASE A

8.1. CARACTERISTICAS Y DESCRIPCION DE LA
MUESTRA.

Segun datos del Ministerio de Sanidad y Consumo, en nuestro pais
fallecen anualmente 380.000 personas y se estima que un 50-60% de las
mismas lo hacen tras sufrir un proceso avanzado y terminal. Con la
intencidon de proporcionar los mejores recursos fisicos y psicolégicos, evitar
el sufrimiento y favorecer una muerte en paz, tres Comunidades Auténomas
espafiolas ya han regulado el proceso de morir con dignidad a través de

sus Leyes Autondmicas.

Este estudio en concreto, analiza las intervenciones sanitarias que
se llevaron a cabo en la Ultima semana de vida de los pacientes que
fallecieron en la Agencia Sanitaria Costa del Sol en los afios 2009 y 2011 en
base a las disposiciones que contempla la Ley Andaluza 2/2010, de 8 de
abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de
la Muerte. Nuestro propodsito fue estudiar si hubo cambios en la practica
asistencial en los pacientes que fallecieron un afo después de la
publicacion de la Ley, y asi comprobar la adherencia a sus disposiciones. Por
otro lado analizar estas medidas en funcion de las caracteristicas y los

factores del paciente y la familia.

Los pacientes analizados fueron aquellos en cuyas historias clinicas
constaba como presentes criterios que delimitan una enfermedad en fase
avanzada, segun el Ministerio de Sanidad y Consumo en el afo 2007,
pudiendo ser ésta oncolégica o no oncoldgica. Partiendo de este criterio
fueron examinadas 216 historias de pacientes fallecidos en 2009 y 182

historias de fallecidos en 2011.

Para analizar en que medida los pacientes de la muestra murieron en
paz, no vimos obligados a definir el intervalo de tiempo en el que las

intervenciones sanitarias fueron observadas. Los minutos que preceden a la



muerte ¢ las ultimas 48 o 72 horas previas al fallecimiento nos resultaron
insuficientes para analizar el conjunto de disposiciones que queriamos
verificar. Por otro lado, analizar todo el proceso desde que se diagnosticd la
situacidon de irreversible nos habria llevado a dudar sobre cuando éste
emergid, fundamentalmente en las enfermedades no oncoldgicas, y el
trabajo de campo se hubiera vuelto impreciso. Para llevar a cabo un analisis
mas homogéneo, optamos por definir esta variable, y el intervalo
considerado fué los ultimos 7 dias previos al fallecimiento, una vez el
fallecido cumpliera con los criterios de inclusién. De esta manera, en
cuanto al periodo analizado se refiere, coincidimos con otros autores que
consideraron el hecho de morir en paz en funcién de los Ultimos dias del
paciente y no en base al proceso de la enfermedad (Maté, Bayés,

Gonzalez-Barboteo, Muioz, Moreno, & Gémez-Batiste, 2008).

La muestra total de nuestro estudio estaba compuesta por un mayor
numero de fallecidos varones. El ascenso de la tasa masculina sobre la
femenina concuerda con los datos sobre las defunciones por sexo que

recoge el Instituto Nacional de Estadistica.

La edad media de los pacientes fallecidos fue de 73,29 afos, cifra
inferior a la esperanza de vida de la poblacién residente en Espafia para los
afnos 2009 y 2011. El descenso en la edad del fallecimiento de nuestra
muestra estd justificado por el hecho de partir de una muestra enferma,
afectada por una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, y es similar
a los datos que arrojan otros estudios sobre pacientes hospitalizados y
fallecidos por enfermedad terminal (Vila, Sanz, Martinez, Diez-Cascoén, &
Puig, 2008; Rayego Rodriguez, F. Rodriguez-Vidigal, & Mayoral Martin,
2006).

La estancia media de los pacientes fallecidos fue de 10,35 dias (DE
11,43). Esta cifra es superior a la estancia media contemplada por el
Instituto Nacional de Estadistica para los pacientes dados de alta (6,90 dias
en 2009 y 6,70 en 2011), y también superior a la estancia media de los
pacientes ingresados en la Agencia Sanitaria Costa del Sol (5,13 dias en
2011). Los datos indican que el tiempo que tarda un paciente en morir en
un hospital es mayor que el que tarda en recuperarse. No obstante, nuestra
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cifra es similar a la presentada en otros estudios sobre pacientes fallecidos

por enfermedades terminales no oncoldgicas (Formiga & Vivanco, 2003).

Con respecto a los diagndsticos principales codificados tras el
fallecimiento y sometidos a analisis, tenemos que decir que, aunque la Ley
2/2010 se aplica a todas las personas que se encuentran en el proceso de
muerte o que afrontan decisiones relacionadas con dicho proceso, optamos
por considerar sélo aquellas muertes que se produjeron como consecuencia
de una enfermedad avanzada y terminal, ya fuera oncolégica 6 no
oncoldgica. Partir de un grupo de pacientes susceptibles de recibir cuidados
paliativos, nos permitié analizar a una muestra que por definicién presenta
una alta necesidad de cuidados, una demanda asistencial con implicacién de
todos los niveles asistenciales, y la necesidad de ofrecer una respuesta
profesional basada en la atencién del dolor y otros sintomas de dificil
control, a las necesidades emocionales, sociales y espirituales, la necesidad
de procurar informacién, comunicacion y apoyo emocional, asi como
aspectos practicos del cuidado de enfermos y familiares. Por tanto, a razén
del deber de todo profesional sanitario de preservar la dignidad en el
proceso de la muerte, nos era mas factible evaluar los contenidos claves del
ideal de muerte digna en aquellos pacientes idéneos para recibir cuidados
paliativos integrales.

Es por ello que partimos del listado de enfermedades propuesto en el afio
2006 por McNamara, que estima los pacientes que deben recibir este tipo
de cuidados, y ademas son las enfermedades reconocidas en el Proceso
Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos de la Junta de Andalucia:
cancer, insuficiencia cardiaca, insuficiencia renal, insuficiencia hepatica, la
enfermedad pulmonar obstructiva crdnica, estados vegetativos persistentes,
demencias y otras enfermedades neurodegenerativas y el SIDA.

En base al diagnodstico principal codificado segun la CIE-9, los pacientes de
nuestro estudio fueron agrupados por tipo de pacientes para su analisis
posterior en pacientes  oncoldgicos, neuroldgicos, respiratorios,
cardiovasculares, digestivos, infecciosos y renales.

Nuestro estudio revela que dentro de este grupo fueron los pacientes
oncoldgicos los que fallecieron en mayor proporcién, suponiendo casi el

tercio de los fallecidos, seguidos de los neuroldgicos y cardiovasculares, y
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en menor proporcion los afectados por patologia digestiva, respiratoria,
infecciosa y renal. Los datos obtenidos coinciden en frecuencia a los
presentados en el estudio de Vila en 2008, aunque segun otros estudios
donde también analizaron las principales causas de muerte, las
cardiopulmonares estan por encima de las neuroldgicas y las neoplasicas
(Rayego Rodriguez, Rodriguez-Vidigal, Mayoral Martin, Alvarez-Oliva &
Najarro Diez, 2006). No obstante, conocemos a través de los datos
proporcionados por el Instituto Nacional de Estadistica que por grupo de
enfermedades, las tres causas principales de muerte son las enfermedades
del sistema circulatorio en primer lugar, y los tumores y las enfermedades

del sistema respiratorio ocupan el segundo y tercer lugar.

Aunque en ninguna de las historias de nuestros pacientes constaba
indices prondsticos de supervivencia, los criterios de inclusion para los
pacientes oncoldgicos fueron establecidos en base a los pardmetros que
define vy caracteriza la enfermedad oncolégica en fase avanzada recogidos
en la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud en el
afno 2007.

En cuanto a los pacientes no oncoldgicos se refiere, y aun conociendo que
para este grupo de pacientes el prondstico vital es mas dificil de determinar,
se consideraron los factores prondsticos especificos propuestos por la
Nacional Hospice Organization que utilizaron para elaborar las
recomendaciones y guias médicas con criterio de terminalidad en
enfermedades no oncoldgicas.

Aunque son orientativos y reconocidos en el Proceso Integral de Cuidados
Paliativo, obviamos otros criterios prondsticos generales como la edad
avanzada, la alta comorbilidad, la vulnerabilidad 6 la desnutricidn por la
falta de evidencia y por la dificultad de los tres ultimos de verificarlos e

interpretarlos en la historia clinica de forma objetiva.

La distribucion de los criterios de inclusién arrojéo una muestra de
pacientes para el afio 2009 y para el afio 2011 practicamente homogénea y
sin grandes diferencias significativas. Las Unicas halladas se atribuyen a que
en los pacientes fallecidos por patologia oncolégica en el afio 2011

constaba con mayor frecuencia el diagndstico histolégico demostrado al
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fallecimiento sobre los fallecidos en 2009, suponiendo una diferencia
significativa de p=0,005. Este incremento podria atribuirse al deber del
profesional de analizar la situacién clinica del enfermo e incluir todos los
datos clinicos en el episodio del fallecimiento y en el informe de éxitus, tal y
como se recoge en el Real Decreto 1093/2010 del 3 de septiembre, por el
que se aprueba el conjunto minimo de datos que deben contener los
informes clinicos en el Sistema Nacional de Salud.

Por otro lado, también los pacientes afectados por demencia, enfermedad
neurovegetativa y enfermedad cerebrovascular sufrieron la presencia de
complicaciones respiratorias, urinarias y sepsis con mayor frecuencia en
2011 y de forma significativa (p=0,001). Esta diferencia se atribuye a que
dentro de este bloque de pacientes fueron incluidos y valorados pacientes
fallecidos cuyo  diagndstico principal muestra diferente grado de
vulnerabilidad y comorbilidad: demencia senil, esclerosis lateral
amiotrofica, hemorragia subaracnoidea, hemorragia intracerebral vy

oclusiones y estenosis de las arterias precerebrales.

En cuanto a la distribucion de los criterios de inclusion por sexo se
encontré que en nuestra muestra fallecieron de forma significativa mas
mujeres por insuficiencia cardiaca que hombres (el 33,1% sobre el 20,1%),
mas varones por EPOC que mujeres (13,5% sobre el 3,6) y mas hombres
de SIDA que mujeres (5,7% sobre el 1,2%). De forma significativa también
el sexo femenino presentd una clara sobremortalidad en las enfermedades
cerebrovasculares y las demencias (33,1% en mujeres sobre el 23,1% en
hombres).

Todos estos porcentajes concuerdan con los datos de defunciones por
causa de muerte del Instituto Nacional de Estadistica en 2009, que presenta
las mismas diferencias por sexo. Los valores que publican indican que
mueren mas mujeres de insuficiencia cardiaca y enfermedades
cerebrovasculares que hombres, que para las enfermedades crénicas de las
vias respiratorias la incidencia como causa de defuncién en hombres es 3
veces la de las mujeres, y en cuanto a la enfermedad de Alzheimer y las

demencias la tasa entre mujeres dobla la de los varones.
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8.2. DISCUSION OBJETIVOS 1Y 2.

Objetivos 1 v 2. Identificar las intervenciones sanitarias llevadas a cabo

en la Udltima semana de vida en los pacientes que fallecieron por
enfermedad oncoldgica 6 enfermedad crénica terminal durante el afio 2009
en la Agencia Sanitaria Costa del Sol y compararlas con las intervenciones
sanitarias llevadas a cabo en la Gltima semana de vida en los pacientes que
fallecieron por enfermedad oncoldgica 6 enfermedad crénica terminal tras
la aprobacién de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la

Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte, a lo largo del afio 2011.

Con respecto a la muestra de pacientes fallecidos en uno y otro afio
no hubo diferencias significativas en cuanto al sexo y la estancia media se
refiere. No las hubo cuando se analizé la especialidad médica y tampoco por
tipo de pacientes, por tanto, estos resultados nos permitieron conocer que

en base a estos criterios nos situdabamos ante muestras homogéneas.

Nuestra principal aportacién tras el analisis de las medidas aplicadas
por afos, es que se encontraron muy pocos cambios significativos entre las
historias clinicas de los pacientes que fallecieron antes y después de la

aprobacién de la “Ley de Muerte Digna”.

Aunque siempre constd el diagnédstico principal al fallecimiento, la
causa que lo produjo dificilmente llegd a aparecer en la mitad de las
historias evaluadas. Si bien el Real Decreto 1093/2010 del 3 de
septiembre, aprueba el conjunto minimo de datos que deben contener los
informes clinicos en el Sistema Nacional de Salud, se observé un descenso
en la constancia de la causa del fallecimiento en las historias del afio 2011.
No obstante, aunque este criterio no aparece reflejado en las evoluciones
clinicas ni en el informe de éxitus, es un dato que completan los facultativos
en los certificados de defuncion.

Circunstancialmente podemos justificar la baja cumplimentacién de la causa
del fallecimiento y la ausencia de significacién entre afios, en las
caracteristicas de la muestra, es decir, eran pacientes donde la muerte era

un hecho esperado y asi se expresoé en el 22,1% de las historias oncoldgicas
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y en el 43% de las historias no oncoldgicas revisadas, a través de

7 N

expresiones como “prondstico vital limitado”, “mal prondstico a corto plazo”,

/7 N

"prondstico infausto”, "éxitus inminente” & “situaciéon agénica”.

Tal y como se ha reflejado en la introduccién de este estudio, quienes
toman las decisiones que afectan a los pacientes conforman un triangulo en
cuyos Vvértices se encuentra el interesado, su familia y el médico, con un
peso variable y distinto dependiendo de cada situacién. En el ambito clinico
y en escenarios cercanos al final de la vida muchos son los autores que
apuestan como modelo para actuar la toma de decisiones compartidas y asi
lo recomiendan las Guias de Practica Clinica sobre cuidados paliativos. La
comunicacién y la informacién al paciente y la familia son elementos sobre
los que se sustenta este modelo (Barbero, Prados, & Gonzalez 2011;
Charles, Gafni, & Whelan, 1997; Charles, Gafni, & Whelan, 1999). Sin
embargo, los datos de nuestra investigacidn indican que la gran mayoria de
los pacientes mueren sin recibir informaciéon sobre su prondstico. En
contadas ocasiones aparecid reflejada en la historia clinica que se ofrecid
esta informacién al propio paciente. Esto refuerza la tendencia detectada
en paises fuera del contexto anglosajon, entre los que se encuentra Espaiia,
en los que los enfermos prefieren una informacion menos detallada acerca
del prondstico 6 de otros aspectos relacionados con la fase final de la vida,
a pesar de que las leyes recogen este derecho. Estos resultados son
similares a los presentados por otros estudios como el de Marin Gamez y
sus colaboradores en el afio 2002, aunque nuestra muestra fue siete veces
mayor, pero también inferiores a otros como los presentados por Ruiz
Benitez en 2008, que triplican el valor de los pacientes informados. No
obstante este ultimo trabajo se llevo a cabo sdlo en pacientes oncolégicos,
pacientes en los que el prondstico es mas facilmente predecible que en los
no oncoldgicos, y su muestra también fue inferior a la nuestra. Este ultimo
estudio pone de manifiesto que muchos de los familiares de los pacientes en
situaciéon terminal consideran correcto el hecho de que éstos desconozcan
su situacién de terminalidad y que ademas este porcentaje puede llegar a
aumentar hasta un 43% en el momento en el que el paciente esta viviendo

el proceso de morir. Sefialan que un 50% de los pacientes sufren una
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conspiracion de silencio total y que un 27% pueden llegar a conocer su
diagndstico pero no su prondstico.

Se conoce y asi lo hemos expuesto, que la estrategia de comunicacién con
los familiares los ultimos dias de vida no esta exenta de complicaciones. La
ausencia de esta informacidon en nuestras historias clinicas creemos que no
se corresponde con una conspiraciéon de silencio, ni al miedo a las
repercusiones negativas que puedan derivarse de la comunicacion del
estado real del paciente, como indican algunos autores (Magnet, 2002).
Mas bien se debe al hecho de que los profesionales estamos habituados a
ofrecer esta informacion a la familia, criterio que aparecié en el 78,1% de
nuestras historias, aumentando el porcentaje ligeramente en 2011 sobre el
2009. En este sentido se confirma el hecho de que la familia se considera el
pilar basico en la provisiéon de cuidados y que sin su participacion no se
podrian alcanzar los objetivos marcados. En nuestro estudio, el porcentaje
de familia informada se sitlUa por encima de los datos presentados en el
analisis de Marin Gamez y por encima del estudio de Francesc Formiga,
que presentan valores del 54 y el 57% respectivamente. Al margen de la
influencia cultural, creemos que la ausencia de informacién al paciente se
debe a la dificultad que conlleva comunicar un mal prondstico y a la escasa
formacién del personal sanitario en comunicar malas noticias, hecho que se
constata en multiples publicaciones (Carrion IV, 2010; Balboni, Sullivan,
Amobi, & et al, 2013) .

Lo cierto es que nuestros resultados no se corresponden con conclusiones
de otros estudios que aseguran que la mayoria de los pacientes desean
conocer la maxima informaciéon sobre la enfermedad (Franca, 2005). En
este sentido compartimos la idea de Boceta Osuna al afirmar que muchas
personas mayores prefieren delegar este conocimiento en algin miembro
de su familia, y que el intento del profesional de romper el pacto de silencio
si lo hubiera, por “obligacidon”, puede llevar a estilos de comunicacion e
informacidon defensivos, olvidando que la propia Ley de Autonomia del
paciente reconoce el derecho a no ser informado (Boceta Osuna, 2008).
AuUn asi, los profesionales sanitarios debemos tener presente el derecho del
paciente a recibir informacién detallada sobre su estado de salud, sobre
cualquier evolucién médica, examen, oferta de intervenciones y sobre el

proceso de tratamiento y los resultados esperados, y que existen estudios
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que aseguran que la inclinacion de los pacientes en fase terminal por
conocer la verdad es mayor de lo que familiares y profesionales piensan
(Fumis, De Camargo, & Del Giglio, 2012). No obstante, tenemos que
considerar que nuestra muestra contaba con pacientes con afecciones
neurolégicas y con un nivel de conciencia disminuido en los que la
informacion del prondstico no hubiera tenido sentido.
La constancia en la historia clinica sobre la participacién del paciente en las
intervenciones que se llevaron a cabo no supuso diferencia significativa
entre afos. Tampoco lo supuso cuando se analizd la participacion de la
familia. Ademas es un dato que aparece constatado sélo en el 5,8% de las
historias cuando se analizé al paciente y en un 29,9% cuando era la familia
la que decidia. Tampoco se obtuvieron cambios significativos por afio
cuando se tratd de rechazar el tratamiento propuesto por los profesionales,
arrojando nuestra investigacién escasas negativas. Nuestros pacientes no
decidieron y nuestras familias aceptaron. A pesar de estos resultados,
existen estudios como el de Espinoza Venegas en 2010 que tras preguntar a
las familias, concluyeron que las preferencias sobre el tratamiento es
valorada por los familiares de los pacientes fallecidos como unos de los
principales factores relacionados con la calidad en el proceso de morir, por
delante de la forma en que se produce el momento de la muerte, la
permanencia en la familia, la preocupacién por la persona como ser unico y
la preparacién para el momento de la muerte. De este modo, afirmamos
gue aunque la familia no suele discutir el tratamiento sugerido y la
tendencia es que acepte, ésta valora por encima de otros muchos factores
que se respete su propuesta en el caso de tenerla.
Por otro lado, la escasa participaciéon de los pacientes y familiares de
nuestro estudio también la atribuimos al hecho de que la estancia evaluada
fuera la del fallecimiento, momento del proceso en el que para la gran
mayoria de pacientes ya se habia constatado un prondstico vital limitado y
no existian muchas alternativas a las que acogerse. En este sentido, habria
sido necesario ampliar el periodo observado.

Hemos expuesto que tanto pacientes como familiares prefieren el
cuidado en el hogar antes que el cuidado en una institucion y que morir en
el domicilio proporciona confort, intimidad y seguridad. Nos permite estar

cerca de todo lo que nos resulta familiar y rodeado de los seres queridos.
198



En nuestros pacientes la oferta para continuar la atenciéon en el domicilio
fue escasa y no fue significativa entre afos, a pesar de que en el afo 2011
este porcentaje aumentd ligeramente. No obstante, si el porcentaje de
pacientes informados fue bajo pocos pudieron optar, primando a la hora de
decidir donde se prestaron los cuidados, la evolucién y la complejidad de la
enfermedad sobre la voluntad del paciente, tal y como indican los estudios
publicados en la literatura y anteriormente mencionados (Munday & Dale,
2009; Murray, Fiset, Young, & Kryworuchko, 2009). Aunque desde el afno
2007 la Agencia colabora con la AECC para la atencion a pacientes a
domicilio, ésta solo tiene ambito de aplicacion en los municipios de
Marbella, Ojén e Istan. El aumento de ofertas realizadas en 2011 puede
deberse al acuerdo de colaboracion firmado con CUDECA en ese mismo afno,
cubriendo de esta manera toda nuestra area sanitaria. Aun asi, la Comisién
de Area de Cuidados Paliativos, 6rgano que decide la inclusién de un
paciente en programa y el nivel de atencién que requiere, no se constituyé
hasta finales de noviembre y no empezd a ser efectiva hasta el afio 2012.
La Agencia Sanitaria Costa del Sol pretende, con la colaboracion de estas
dos entidades alcanzar porcentajes publicados en la literatura como los que
presenta Burge y sus colaboradores, que aseguran que cuanto mayor es la
continuidad asistencial por parte de atencidon primaria y los equipos de
soporte domiciliario mayores son los fallecimientos no hospitalarios,
llegando éstos a suponer un tercio entre los pacientes afectados por cancer
(Burge, Lawson, Johnston, & Cummings, 2003). No obstante, somos
conscientes que para que el paciente terminal permanezca en el domicilio
se ha de contar con una serie de requisitos que de no disponerlos puede
justificar nuestro bajo porcentaje. En este sentido coincidimos con las
necesidades presentadas por Diaz y del Castillo en 2006. Nos referimos al
hecho de que el enfermo consienta, que disponga de un entorno familiar
capaz de asumir los cuidados, ausencia de problemas econdmicos
importantes, buena comunicacién con el enfermo y la familia, profesionales
formados y motivados, atenciéon continuada, atencidon domiciliaria urgente
coherente en los cuidados y coordinacién entre el hospital, atencion
primaria y equipos de soporte. En definitiva, alinear todos estos factores

resulta en muchas ocasiones una tarea imposible que podria explicar este
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resultado y desde la Comisién de Area de Cuidados Paliativos se trabaja

para que los pacientes se beneficien de unos cuidados integrales.

La resucitacién cardiopulmonar se ha convertido en una practica cada
vez mas comun en los ancianos hospitalizados de edad avanzada con
enfermedad grave y terminal (Carton & Brown, 1993). Los médicos
tienden a sobreestimar la eficacia de las maniobras de reanimacion
existiendo el riesgo de tergiversar la utilidad potencial de esta maniobra a
los pacientes y sus familiares. Los deseos del pacientes son de vital
importancia, seguidos del juicio clinico de utilidad médica (Miller, Gorbien,
Simbartl, & Jahnigen, 1993). En este sentido, compartimos la idea de
Rachel Newman sobre la necesidad de desarrollar directrices para la
resucitaciéon durante los cuidados terminales, y que para tomar dicha
determinacion el profesional necesita tener conocimiento sobre la prognosis,
los resultados posibles y las consecuencias de la supervivencia (Newman,
2002).

Con respecto a la constatacidén en la historia clinica de la orden de no RCP
en las historias clinicas incluidas en nuestro estudio, se puede decir que
quedd reflejada en mas de la mitad de los casos. AUn asi, nuestro
porcentaje fue inferior a los de otros estudios, como el de Vila y sus
colaboradores que hallaron un 25% mas de 6rdenes de no RCP para un
tamano de muestra similar. Por otro lado no hubo significacién entre afios,
y es mas, las érdenes de no RCP disminuyeron en 2011. Los profesionales
debemos tener presente aquellos signos que en el contexto de un deterioro
progresivo del paciente anuncian la entrada en la fase de agonia, signos
descritos en la introduccidon de este estudio, y en este momento de gran
demanda de atencién por parte del paciente y la familia, la labor del equipo
sanitario, de forma consensuada, debe tornarse en apoyo y soporte, y asi
debe constar en los registros clinicos. Existen estudios que ponen de
manifiesto que aquellos profesionales que tienen experiencia en el cuidado
de enfermos terminales, de forma significativa (p=0,001), inician menos
maniobras de RCP en estos pacientes frente a aquellos que tienen menos
experiencia, que ademas de iniciarlas, también manifiestan una actitud
negativa a la retirada de tratamientos de soporte vital, valorando en mayor

grado la duracion de la vida de forma significativa (p=0,001), (Hinkka,
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Kosunen, Metsanoja, Lammi & Kellokumpu-Lehtinen, 2001). Ante esta
actitud, si no existe una oportunidad razonable de supervivencia la decision
de no intentar la resucitacién no priva intencionalmente a nadie del derecho
a la vida (Newman, 2002).

En propociones similares a la orden de no RCP figurd la decision de
limitar el esfuerzo terapeutico, sin que tampoco existiera diferencias
significativas por afios, aunque en este caso los datos indican un aumento
de la limitacion en el afio 2011. No obstante, es necesario indicar que en las
historias revisadas consta indistintamente 6rdenes de “no RCP” y 6rdenes
de “LET”. AUn siendo términos definidos y de los que se desprenden
acciones bien diferenciadas, @ muchos facultativos Ila emplean
indistintamente. La decisidon de limitar el esfuerzo terapeutico debe de ir
acompafnada de las acciones que limita, al margen de estar justificada y
consensuada, y no emplearse como mera nota & comentario. La
consecuencia de ello es que muchas enfermeras se pregunten, hasta la
llegada del médico, si iniciar maniobras de RCP basica en pacientes que
entran en parada cardiorespiratoria, constando en la historia la orden de
limitar el esfuerzo terapeutico y no figurando la orden de no reanimar. En

definitiva y desgraciadamente, son términos que se confunden.

Al hilo de lo anteriormente expuesto, las interconsultas realizadas a
otros especialistas disminuyeron en el afio 2011 aunque sin diferencias
significativas. Esta disminucién puede ser en respuesta al incremento en
ese mismo ano de la limitacién del esfuerzo terapeultico. También
disminuyeron las intubaciones orotraqueales y la prescripcién de nutricion
enteral, aunque no llegd a ser significativa. De la misma manera se
comportd la retirada de medicacion dias previas al fallecimiento. Por
especialidad médica podemos decir que en 2011 s6lo muerieron 4 pacientes
en la unidad de cuidados intensivos frente a los 13 de 2009, cifras
favorables si consideramos que no ingresar a un paciente con prondstico
vital limitado en este servicio ya se considera una limitacion terapedutica.
No obstante volvemos a considerar la necesidad de especificar en la
historia clinica las acciones que se desprenden cuando se decide limitar el

esfuerzo.
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A lo largo de esta investigacién, hemos reiterado que los cuidados
paliativos se presentan como una forma innovadora del cuidado en el area
de la salud y asi ha sido reconocido a nivel europeo. Durante nuestro
trabajo de campo, con respecto a la informacién ofrecida sobre cuidados
paliativos, buscamos evidencias en las historias clinicas referente a
aspectos espirituales, tratamiento del sufrimiento emocional, informacion
sobre la muerte, abordaje del duelo, y soporte de ayuda a paciente y
familiares. Una de nuestras principales frustraciones fue, no sdélo no
encontrar diferencias significativas entre afios, sino comprobar la escasa
informacidn registrada en las historias clinicas. El colectivo de enfermeria no
suele detallar esta informacion y el colectivo médico lo hace a duras penas.
A este hecho le encontramos varias explicaciones. En primer lugar que el
personal no estd acostumbrado, entrenado y adiestrado en ofrecer este tipo
de cuidados. Este argumento se ve apoyado por estudios como el que
llevaron a cabo McDonnell, Johnston, Gallagher y, McGlade en un hospital
general en el afo 2002 tras el cual concluyeron que el 70% de las
enfermeras opinaban que el manejo de cuidados del paciente terminal es
parte integral de los cuidados hospitalarios, pero que se sienten mas
seguras y confiadas en el desempefio de la parte fisica ¢ clinica de los
mismos. Encontraban dificultades en la parte psicosocial y tan sélo una
minoria se sentian seguras para hablar de la muerte con sus pacientes.

Por otro lado se conoce que el personal necesita mas formacién y una
mayor conciencia sobre la necesidad de este tipo de cuidados. En muy
pocos programas de estudio de las facultades de medicina y enfermeria se
incluyen los cuidados paliativos como asignatura obligatoria, y en la mitad
de los casos, puede ser una asignatura optativa 6 de libre configuracion. La
mayoria contemplan temas sobre Cuidados Paliativos dentro de sus planes
de estudios en las asignaturas de geriatria, oncologia, ciencias psicosociales
aplicadas, manejo del dolor, cuestiones acerca de la muerte y atencién a
pacientes con problemas especiales. (Ministerio de Sanidad y Consumo,
2007). La formacién pregrado se destacd hace ya casi dos décadas como
una de las acciones con mayor impacto a medio-largo plazo sobre la
efectividad de los cuidados paliativos (Sanz & Pascual, 1994), pero la

realidad es bien distinta.
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Los cuidados paliativos aun son una disciplina joven en Espana, y dada las
caracteristicas de la poblacidon que cuidaremos en los préximos afios, éstos
deberian tener un hueco proporcional en los programas de formacién de las
universidades, empezando a impregnar el desempefio de los profesionales
sanitarios. Dentro de las estrategias en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud, ya destacaron en 2007 los cinco dominios de
competencias basicas que deberian adquirirse en el pregrado:

e Problemas espirituales, socioldgicos , culturales y psicoldgicos.

e Entrevistas y habiliadades de comuniacién.

e Manejo de sintomas frecuentes.

e Aspectos éticos.

e Autoconocimiento y autorreflexion.
Por otro lado, no es posible un desarrollo global de los cuidados paliativos
sin una acreditacion formal que garantice la cualificacion de los médicos y
enfermeras que ejercen esta especialidad, y en este sentido se esta
trabajando para desarrollar un curriculum que promueva los cuidados
paliativos, si no como especialidad, al menos como competencia necesaria.
Por ultimo, conocemos que el desarrollo de los cuidados paliativos no es
homogéneo. Su nivel de desarrollo varia de una comunidad a otra vy
también varian los dispositivos que se han establecido para llevarlos a cabo.
Deben seguir creciendo. Mas recursos que ofertar supondran un mejor
conocimiento de los mismos y en consecuencia un incremento de su oferta
y demanda.
A estos factores se le afiade el hecho de que los cuidados paliativos no
deben ser considerados como un programa cuando la intencién curativa ya
no tiene cabida. Los cuidados paliativos son un tipo de cuidado activo y
deben ser vistos como complementarios y dinamicos. Aunque se conoce que
surgieron en el contexto de la atencién al final de la vida, el ambito de los
cuidados paliativos no tiene que estar limitado a la situacién de ultimos
dias. Deben iniciarse en el curso temprano de una enfermedad progresiva e
incurable y permitir que tanto paciente y familia como profesionales
alcancen el complejo objetivo de lograr calidad de vida cuando se aproxima
la muerte (Meghani S. , 2004). Los cuidados paliativos implican mucho mas

que tratar un sintoma.
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Algo mas adelantador fueron los hallazgos con respecto al asesoramiento
sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento fisico.
Hemos reflejado que el objetivo basico en la atencién al paciente terminal
es el mantenimiento del confort, y en este trabajo hemos desarrollado las
medidas consensuadas publicadas en la literatura; el control ambiental y
las medidas fisicas. Nuestros resultados indican que en cuanto al
asesoramiento para lograr el confort el porcentaje aumentd con respecto a
la informacion ofrecida sobre cuidados paliativos (18,6% vs 9%), y en este
caso si que se hallaron diferencias significativas por afio (p=0,001). Este
nivel de significacion fue consecuencia de la informacion que de modo
conjunto ofrecieron médicos y enfermeras. Podemos decir que nuestros
resultados se suman a las conclusiones de Pastrana que tras su analisis
consideraron el trabajo en equipo como uno de los elementos clave de los
cuidados paliativos (Pastrana, Jinger, Eisner, & Radbruch, 2008). Como
dato curioso destacamos que el personal médico utiliza el momento de la
prescripcion de opiodes para ofrecer este tipo de informacién. Las
evidencias halladas fundamentalmente coincidian con el dia en el que se
prescribié esta medicacion. Las enfermeras en cambio realizaron esta labor
indistintamente, es decir, no hallamos consecucién en las evidencias
encontradas. Muy probablemente se produjeran en los momentos de mayor
intimidad como puede ser durante el aseo y la realizacién de curas. Es
obvio que al profesional sanitario le resulta mas facil hablar en positivo, es
decir, tratar aspectos que favorezcan el confort y proporcionen alivio, antes
que abordar temas como la preferencia sobre el lugar donde ocurre la

muerte, aquello que pruduce sufrimiento o abordar el duelo.

Durante nuestro trabajo hemos considerado las Voluntades Vitales
Anticipadas una garantia de calidad en la asistencia al final de la vida. A
pesar de que los pacientes que componian nuestra muestra venian
sufriendo una enfermedad progresiva e incurable, sélo el 3,3% habia
ejercido su derecho de dedicir a través de las voluntades anticipadas. La
diferencia entre afios no fué significativa y estas cifras son inferiores a otros
estudios que afirman que el conocimiento del testamento vital ha llegado al
18% vy 21% de la poblacién (Antolin, Sanchez, & Mird, 2011; Conroy,

2011). Compartimos la idea de autores como Angora Mazuecos (2008) que
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concluye que aunque las voluntades anticipadas ya deberian ser aceptadas
por la poblacién, no se han asimilado y que es aventurado sacar
conclusiones sobre su implantaciéon. En este sentido, consideramos que las
administraciones sanitarias tienen un gran papel que desempefiar en su
divulgacion. Con respecto a la otra parte, la del cumplimiento del ejercicio
profesional, compartimos la idea de Nebot (2010) que sugiere que a pesar
del elevado numero de fallecimientos que se producen en los hospitales,
poco se ha estudiado sobre como se respetan en los centros las
voluntades de los pacientes. Afirma que la mayoria de los profesionales
no comprueban si los enfermos en situacidon critica han otorgado voluntades
anticipadas. El testamento vital sélo es eficaz si existe una estrecha
relacion clinica.

En la Agencia Sanitaria Costa del Sol se llevd a cabo una encuesta a 104
facultativos y 94 enfermeros en el afio 2009 sobre la legislacién de las
Voluntades Anticipadas. El resultado fué que el 66,16% de los
profesionales entrevistados decian conocer de la existencia en Andalucia de
una ley sobre Voluntades Vitales Anticipadas pero no a fondo, el 24,24% no
la conocian y soélo el 9,60% declararon conocerla con detalle. Ante la
existencia de esta ley, el 63,45% contestaron que no conocian el
procedimiento de actuacion que han de realizar los profesionales, y
unicamente el 12,24% conocia algun numero de teléfono de informacién
para consultar sobre su registro. Segun los datos porporcionados por el
Registro de Voluntades Anticipadas de Andalucia desde el el afio 2004 y
hasta el 2012 se han registrado 23.342 voluntades en nuestra comunidad,
lo que supone una tasa del 3,43 por mil habitantes. Segun la misma fuente,
en el afio 2009 se realizaron 9 consultas desde nuestro centro (8 de ellas
realizadas por profesionales sanitarios del centro y una por el coordinador
de transplantes), en el afno 2010, se realizaron 11 consultas (7 por
profesionales sanitarios y 4 por el coordinador de transplantes) y en el afo
2011, cuatro, todas ellas realizadas por profesionales del centro. Es
evidente que tenemos por delante una gran tarea en la difusién del Decreto
de 238/2004, de 18 de mayo, por el que se regula el Registro de
Voluntades Anticipadas en Andalucia, entre ciudadanos y profesionales

sanitarios.
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Una buena practica que se inicié en nuestro centro, a pesar del bajo registro
de voluntades, fue la creacion de un icono exclusivo que encabeza la
historia electrénica del paciente que advierte que posee voluntades
anticipadas manifestadas, aunque por las razones de privacidad vy
accesibilidad que legislan el Decreto, su contenido no queda publicado.
También seria efectivo y otro ejemplo de buena practica, la que sugieren
Reyes y Delong-Tapia (2010); ademas de afadir la pregunta étiene usted
un testamento vital? en las entrevistas del personal de las instituciones, que
estuviera presente en las declaraciones de la Mision y Vision del centro.

En general, en la poblacion mediterranea la influencia de la familia ejerce
un peso mayor y todavia no hay una cultura arraigada de voluntades
anticipadas. Aunque la legislacién que regula este aspecto ya cuenta con
algunos afios, su penetracion en los procesos de decisién de la poblacién
aun no es muy elevada, y la familia sigue siendo el eje decisional en la
mayoria de ocasiones (Sanchez-Tomero, Rodriguez-Jornet, Balda & et al,
2011).

El dolor es el sintoma mas frecuente y el mas temido por el paciente
porque afecta a todo su entorno vital. Tras la revision de historias se pudo
comprobar que la medicién del dolor, al menos una vez al dia, es una
practica enfermera habitual. Aunque la diferencia no fue significativa, los
datos indican una buena adherencia a la Politica del Dolor del centro sin que
haya decaido tras su implantacién. Es este sentido podemos decir que
enfermeria realiza un importante trabajo registrando los valores obtenidos
tras aplicar las escalas, aunque no existen muchos datos publicados sobre
el registro de la quinta constante en otros centros similares para poder
compararnos. No obstante, hay estudios realizados por el Ministerio de
Sanidad y Politica Social en 2009 para evaluar las estrategias en cuidados
paliativos que informan que el 60% de los equipos de paliativos registran
la frecuencia y la intensidad del dolor, y recomienda que la monitorizacion
de este sintoma, realizada habitualmente en los equipos de cuidados
paliativos, debe generalizarse en atencion primaria y hospitalaria.

En general se conoce que los profesionales preguntan al paciente si le duele
0 no le duele y que se registra cuando el paciente lo manifiesta. También

que se utilizan instrumentos para cuantificarlo, pero la frecuencia con que
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se registra el valor obtenido tras la medicién es baja en la mayoria de las
instituciones. Es razonable pensar que si no evaluamos y registramos el
dolor en cada consulta, episodio 6 proceso, los pacientes no tendran el nivel
de atencidon que necesitan. Hay autores que aseguran que aunque los
facultativos saben cémo evaluar el dolor y administrar el tratamiento
correcto, no se llega a ver al paciente en el momento adecuado y son
derivados a los especialistas en fases muy avanzadas de su enfermedad,
después de haber fracasado el tratamiento inicial (Illman, 2002).
Actualmente se dispone de suficientes recursos farmacoldgicos para
asegurar el control del dolor de los pacientes. Tras evaluar nuestros
resultados, en cuanto al escalén terapéutico utilizado, tampoco se
encontraron diferencias significativas entre afos. A pesar de ello, se
observa que la tendencia es disminuir la prescripcion de farmacos del
primer y segundo escalén para utilizar los de tercer escalén en todas sus
presentaciones, oral, subcutanea, transdermica e intravenosa. Estos datos
coinciden con las conclusiones publicadas por el Ministerio de Sanidad en
2009 sobre la monitorizaciéon del dolor y otros sintomas. Tras analizarse los
datos globales en Espafia, existe un aumento progresivo de la utilizacidon de
opioides de tercer escalon y este aumento es significativamente mayor en el
uso de fentanilo, manteniéndose estable el uso de la morfina.

En nuestro analisis no se contemplé el principio activo, la via prescrita, las
dosis empleada 6 el uso de farmacos coanalgésicos. Habria sido interesante

y hecesario para compararnos con otros estudios publicados.

Sobre la sedacion terminal, encontramos que en el aino 2011 hubo un
incremento pero tampoco fue significativo. El porcentaje de pacientes que
fallecieron tras recibir sedacién fue del 8%, porcentaje bajo pero que
concuerda con los datos publicados por Valentin Maganto y Murillo Gonzalez
en 2005, que tras revisar distintos trabajos de diferentes nacionalidades
concluyeron que la prevalencia varia de un 6 a un 51%. Este rango tan
amplio se debe a las diferentes variables a la que se sometieron los
trabajos; el sistema de salud, el acceso a programas de cuidados, las
diferencias culturales y el uso adecuado de farmacos analgésicos vy
coanalgésicos que pudieron dar lugar a muchas variaciones. No obstante,

tenemos que indicar que durante nuestro andlisis sélo consideramos el
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empleo de los farmacos que recomienda la Guia de Sedacién Paliativa y
Sedacion Terminal de la Junta de Andalucia y no se contempld el uso de
morfina exclusivamente como sedante por constituir una mala praxis
médica segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos por disponer de
otros farmacos con un mejor perfil como sedante. Se observd un elevado

uso de morfina IV pero no se analizd la dosis administrada.

En la cultura latina acompafar al ser querido durante el proceso de la
enfermedad y en los ultimos dias de vida se considera un atributo de
calidad y asi ha quedado provisto a través de sus disposiciones en la Ley de
Muerte Digna. En un alto porcentaje de las historias revisadas se
contempld que la familia estuvo presente, acompanando al enfermo, pero
no hubo diferencias significativas entre afios. Tampoco las hubo en cuanto a
las acciones emprendidas por los sanitarios para garantizar el
acompafnamiento general. A pesar de ello, el hecho de dejar constancia en
la historia de cuando el paciente estuvo acompafado ya indica la
sensibilizacion de médicos y enfermeras del derecho al acompafiamiento

familiar que contempla la Ley.

Por Gltimo, mencionar que algo mas de la mitad de los pacientes que
fallecieron, lo hicieron en una habitacion individual aunque sin nivel de
significacion. No obstante, el hecho de que el deceso ocurra en estas
circunstancias depende de la disposicion de camas en el hospital y no del
criterio del profesional que le atiende. Para ello, el centro cuenta con un
procedimiento para el uso de cama individual que contempla la situacion
terminal como preferente, junto con otras, para el uso individual cuando

existe disponibilidad de camas.

Esta investigacion se llevd a cabo con la esperanza de poner de
manifiesto cuando habia cambiado la practica asistencial a raiz de la
aprobacién de la Ley de Muerte Digna, sin embargo, las diferencias
encontradas no fueron significativas. En este sentido, se evidencia lo que
Simén Lorda y sus colaboradores reflejan en su proyecto Etica y Muerte
Digna. Historia de una Ley, publicado en el afio 2012; que las leyes no

cambian automaticamente la realidad y que la realidad humana no es
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natural, sino cultural. Sostienen que cambiar las culturas es una tarea
larga y dificil que no se hace sélo a golpe de leyes. Se necesita maduracion
social, ética y moral para lograrlo, pero en las sociedades democraticas y
complejas, las leyes son instrumentos auxiliares imprescindibles para
conseguirlo. Son procesos largos, y para lograr este camino no sélo se
necesitan afios sino también estrategias. No obstante, de nuestro analisis se

derivan practicas sanitarias a favor de las disposiciones que contempla la

ley.

8.2.1. Otras lineas de actuacion en la Agencia Sanitaria

Costa del Sol para la atencion de pacientes terminales.

A pesar de nuestros resultados, nuestro centro no se ha mostrado pasivo
a la nueva legislacién que regula el proceso de la muerte y tampoco al
desarrollo de los cuidados paliativos. Ademas del acuerdo de colaboracién
mencionado con la Asociacion Espafiola contra el Cancer en el afio 2007, el
convenio con CUDECA en 2011 vy la constitucion de la Comision de Area de
Cuidados Paliativos ese mismo afio, se han desarrollado otro tipo de

estrategias para garantizar la calidad en el proceso de la muerte.

La formacién de un Comité de Etica Asistencial desde el afio 2001 y
actualmente en funcionamiento, la creacion y difusion de protocolos vy
procedimientos, la formacion en cuidados paliativos, el desarrollo de
competencias especificas para la atencidén del paciente terminal en el ambito
de la enfermeria y el seguimiento de los estandares del modelo de calidad
de Joint Comissién Internacional para la atenciéon al final de la vida, son
lineas de trabajo que se vienen desempefiando y que dan soporte a la

atencidn al paciente en la fase final de la vida.

En concreto, las politicas que enmarcan la practica asistencial de la Agencia
Publica Empresarial Costa del Sol han dado lugar al desarrollo de los planes
y procedimientos que se exponen a continuacién, y a su difusién a través de
un entorno Web. Son codificados y actualizados cada tres afios en base a la
legislacién, normativa, planes, procesos y lineas de trabajo centrales y

autondmicas:
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e PO-05 Politica sobre el dolor.

e PG-28 Procedimiento General sobre la evaluacién y manejo del
dolor.

e PG-22 Procedimiento para el auxilio espiritual.

e PG-104 Procedimiento general de ultimos oficios.

e PG-28 Procedimiento de informacién al paciente y la familia.
e PG-50 Protocolo ético de rechazo a la transfusion.

e PG-122 Solicitud de consulta al Comité de Etica Asistencial de la
Agencia Publica Empresarial Costa del Sol.

e PG-26 Plan General de Atencion al Paciente Terminal.
e PG-27 Plan General de Asistencial al final de la vida.
e PG-22 Procedimiento General de Reanimacién Cardiopulmonar.

e PG-53 Procedimiento General para la Limitacién del Esfuerzo
Terapéutico.

e PG-98 Procedimiento General para la Sedacion de pacientes.
e PD-DE-58 Plan de Cuidados Guia del Paciente Terminal.

e PG-DE-25 Protocolo General de Cuidados Postmortem.

Con respecto a la formacion, la Agencia Sanitaria Costa del Sol ha ofertado
a través su catalogo de formacién actividades relacionadas con la atencién
al paciente terminal. Las actividades organizadas desde el afio 2009 y hasta

la fecha han sido:

e Formacién en el Plan de Cuidados Guia del Paciente Terminal dirigido
a enfermeras y auxiliares en el afio 2010, actividad que permitié la
formacién de 19 enfermeras y 6 auxiliares.

e Curso de Atenciéon al paciente Terminal y Cuidados Paliativos
acreditado por la Agencia de Calidad Andaluza en 2011 y que
permitié la formacion de 31 auxiliares de enfermeria.
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Por otro lado, la practica de la enfermeria estd basada en un sistema de
competencias que garantiza la excelencia en la atencién a través de un
modelo de consecucion de niveles en funcion de los afios de experiencia y
del desarrollo de buenas practicas. Este manual recoge entre otros la
competencia del manejo del dolor y la competencia del manejo del paciente
terminal. Del total de 378 profesionales que conforman la plantilla
enfermera del Hospital Costa del Sol, el nUmero de enfermeros que han ido
adquiriendo competencia de forma progresiva en estos cuidados hasta el

ano 2011 son los siguientes:
e Competencia “"Manejo del Dolor” nivel I (avanzado):125
e Competencia “"Manejo del Dolor” nivel II (experto):356
e Competencia "Manejo del Dolor” nivel III (excelente):22
e Competencia “Manejo del paciente Terminal” nivel I (avanzado):17
e Competencia “"Manejo del paciente Terminal” nivel II (experto):15

e Competencia "Manejo del paciente Terminal” nivel III (excelente): 5

Por altimo, y en cuanto las medidas llevadas a cabo en nuestro centro para
garantizar una asistencia digna y de calidad, cabe mencionar que la Agencia
Publica Empresarial Costa del Sol estd acreditada desde 1999, vy
reacreditada cada tres afios, por Joint Commission International. Esta
acreditacidon supone un compromiso visible, por parte de la organizacién, de
mejorar la seguridad y la calidad de la atencién al paciente, asegurar un
entorno de atencién seguro vy trabajar permanentemente para la
disminuciéon de riesgos, tanto para los pacientes como para el personal.
Entre sus estandares relacionados con la calidad en la atencion en el

proceso de la muerte podemos mencionar los siguientes:

e Estandar PFR.2.5 La organizacion respalda el derecho del paciente a
recibir una atencién respetuosa y compasiva hacia el final de la vida.
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e Estdandar AOP.1.9 Los pacientes terminales y sus familias son
evaluados y reevaluados de acuerdo a sus necesidades individuales.

e Estandar PFR.2.4 La organizacion respalda el derecho del paciente a
obtener una evaluacidn y gestién del dolor adecuados.

e Estandar PFR. 6.1 Los pacientes y las familias reciben informacién
adecuada acerca de la enfermedad y los tratamientos propuestos
para que puedan tomar decisiones sobre la atencion.

e Estandar PFR.2.2 La organizacién informa a los pacientes y sus
familias sobre sus derechos y responsabilidades relacionados con el
rechazo 6 la interrupcion del tratamiento.

La misidn de Joint Commission International es mejorar la calidad de la
atencién dentro de la comunidad internacional a través de la prestacion de
servicios de acreditacién y consultoria. El cumplimiento de sus estandares
supone una garantia de calidad en la atencién a los pacientes. El hecho
obtener su certificado proporciona un valor afiadido que nos hace diferente

al resto de organizaciones no acreditadas por esta entidad.
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8.3. DISCUSION OBJETIVO 3.

Objetivo 3. Analizar las medidas encaminadas a favorecer una muerte digna

en los hospitales en funcidn de factores del paciente y la familia.

Conseguir una buena muerte es uno de los principales objetivos de la
medicina y también lo es de la sociedad. Diferentes estudios han analizado
el proceso de adaptacion necesario para que la muerte ocurra de forma
placida. (Vila, Sanz, Martinez, Diez-Cascon, & Puig, 2008; Maté, Bayés,
Gonzalez-Barboteo, Mufioz, Moreno, & GOmez-Batiste, 2008). La implicacién
del equipo asistencial, seguido del control y la disminucién de los
sintomas, el apoyo a la unidad familiar, la informacion sobre la graduacién
de las intervenciones en cada momento del proceso y el lugar donde se
produce el fallecimiento, son los factores que deben cuidarse especialmente
para que el final de la vida ocurra sin angustias ni sufrimiento. A través de
esta investigacion hemos estudiado los factores que influyeron en las
medidas que se llevaron a cabo en los pacientes que fallecieron en nuestro

centro hospitalario.

El género por si s6lo y como caracteristica aislada no influye en las
decisiones que se llevan a cabo al final de la vida (Cooper, Weber, Evans, &
Juozapavicius, 2001). No obstante, se conoce que las mujeres junto con el
hecho de ser mayor de edad y tener hijos varones tienen menos
oportunidades de ser reanimadas (Stolman, Gregory, Dunn, & Ripley, 1989)
y también tienen mas posibilidades de no morir en sus hogares y de hacerlo
en un centro sanitario (Foreman, Hunt, & Roder, 2006). También existen
publicaciones que sugieren que las mujeres corren mayor riesgo de tener
prescrito un tratamiento insuficiente (Ahronheim, 1997).

En este sentido, los datos obtenidos en nuestra investigacion se aproximan
a6 los estudios publicados. Nuestro andlisis puso de manifiesto de forma
significativa que la retirada de la medicacidn los dias previos al fallecimiento
ocurri6 con mayor frecuencia en las mujeres que en los hombres
(p=0,028), y que las solicitudes de interconsultas fueron mas frecuentes

para el sexo masculino (p=0,018). También consté con mayor frecuencia y
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con nivel de significacién la causa del fallecimiento en los hombres
(p=0,033).

Numerosos estudios concluyen que las opciones de soporte vital al
final de la vida estan significativamente relacionadas con la edad de los
pacientes (Cooper, Weber, Evans, & Juozapavicius, 2001; Parr, y otros,
2010; Formiga, Lopez-Soto, Navarro, Riera Mestre, Bosch, & Pujol, 2008). A
mayor edad existen menos posibilidades de que se lleven a cabo técnicas
agresivas. En la vejez, la lucha por mantener la dignidad cuando estamos
en manos de otro implica tener una vision paliativa sobre todo al final de la
vida y ello deriva en una limitacion del esfuerzo terapéutico (Andersson,
Hallberg, & Edberg, 2008). En esta linea argumental, muchos ancianos
expresan la muerte como un deseo de aliviar el dolor que padecen o como
un alivio ante la potencial pérdida de la dignidad y la independencia
(Stromberg & Jaarsma, 2008). Aun asi, en cuanto al concepto de la buena
muerte se refiere, pocas diferencias existen entre lo que interpretan las
personas de edad avanzada y los adultos jovenes (Akechi, Miyashita,
Morita, okuyama, Sakamoto, & Sagawa, 2012).

En nuestra investigacién, el criterio que de forma imperante marcé con
significacion las intervenciones que se llevaron a cabo fue la edad. En los
pacientes de mayor edad encontramos mayores prescripciones de limitar el
esfuerzo terapéutico, y por tanto predominé la limitacién de las medidas
agresivas adoptadas; 75,60 (DE 13,82) vs 70,92 (DE 14,50) (p=0,001).
Por otro lado, las interconsultas realizadas a otras especialidades fueron
mayores cuando menor era la edad del enfermo; 68,80 (DE 15,28) vs 76,41
(DE 12,78) (p=0,001).

Al margen de la edad la planificacion de las intervenciones que se van a
llevar a cabo son necesarias para aquellos pacientes que se encuentran al
final de la vida. El objetivo de la atencién y su documentacién deben
llevarse a cabo aun en el caso de prondstico vital limitado (Emanuel &
Scandrett, 2010). En este proceso, la opinién consensuada entre el
paciente, la familia y el médico es fundamental. Los datos de nuestra
investigacion indican que, de forma significativa, la edad influy6é en la
decision del paciente sobre el tratamiento que se llevd a cabo; 64,35 (DE
15,84) vs 73,84 (DE 14,07) (p=0,002), y en el rechazo de las posibilidades
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planteadas; 60 (DE 17,61) vs 73,64 (DE 14,10) (p=0,003). A menor edad
hubo mas intervenciones del paciente y también a menor edad se
encontraron mas negativas al tratamiento proyectado. Estos resultados
tienen sentido si consideramos que la tecnologia médica ha hecho que hoy
en dia los pacientes jévenes afectados por una enfermedad limitante 6
discapacitante vivan mas tiempo que en ninguna otra época, y que la
llegada de la muerte sea mas dificil de determinar (Malpas, 2011). Los
jovenes valoran la autonomia en la toma de decisiones (Pousset, y otros,
2009).

A pesar que fueron poco numerosas, las voluntades anticipadas que se
documentaron en nuestro estudio también estuvieron influidas
significativamente por la edad, siendo mayor la declaraciones a menor edad
del paciente; 61,43 (DE18,83) vs 73,69 (DE 14,02) (p=0,038).

Pero no todas las personas desean participar activamente en la toma de
decisiones y algunos enfermos terminales de edad avanzada valoran la
actitud paternalista de los profesionales sanitarios mas tradicionales.
(Akechi, Miyashita, Morita, Okuyama, Sakamoto, & Sagawa, 2012; Santos
de Unamuno, 2003). En nuestro analisis la informacion sobre el prondstico
del paciente fue ofrecida a los familiares cuando mayor era la edad del
enfermo de forma significativa;74,13 (DE 14,21) vs 70,31 (DE 14,46)
(p=0,028), sin embargo la edad no influyd para que la familia decidiera
sobre el tratamiento prescrito 6 lo rechazara (p=0,951). A mayor edad la
familia entiende que suceda un desenlace fatal y en estas circunstancias la

muerte tiene cabida.

Como era de esperar, las medidas adoptadas también estuvieron
marcadas por la informacion facilitada al paciente y la familia. De nuestra
investigacion se desprende que estar informado es fundamental para
decidir. Las decisiones deben ser tomadas por el paciente y los familiares o
sus representantes legales y junto con el equipo sanitario, entre las
diferentes opciones posibles. Las opciones planteadas deben ser
equilibradas y ajustadas al prondstico de supervivencia del paciente.
Algunos autores sugieren que dentro de la medicina tradicional, una vez
que se establece el diagndstico terminal, suelen darse dos tipos de

conductas; la del abandono porque “ya no hay nada que hacer” y la del
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encarnecimiento terapéutico en una lucha por mantener la vida a toda costa
(Solares, 2000). Esta actitud aumenta la incertidumbre en el enfermo y en
todo el grupo familiar, quienes se sienten dejados de lado sin ningun tipo de
soporte moral y afectivo. El tratamiento debe mantener la dignidad del
paciente y respetar el principio de autonomia.

Pero lo cierto es que existen grandes dilemas en el proceso de la toma de
decisiones y en la comunicacién entre el personal sanitario, los pacientes y
sus familias (Lérmark, Nilstun, & Bolmsj6, 2007). Existen estudios que
sugieren que la participacion de los pacientes en la toma de decisiones no
parece modificar la que el médico considera mas adecuada, especialmente
cuando ésta se centra en el alivio de los sintomas y la calidad de vida
(Winkler, Reitertheil, Lange-RieB, Schmahl-Menges, & Hiddeman, 2009) 6
que el conocimiento de su prondstico puede influir negativamente en la
supervivencia y en la calidad de vida de los pacientes en fase terminal (Kim
et al., 2013). En nuestra investigacién muy pocos pacientes recibieron
informacidon sobre su prondstico, pero sucedi® que cuando esta
informacidon se facilitaba los enfermos decidian sobre las intervenciones
sanitarias que se llevaron a cabo de forma significativa (p=0,001), vy
también ocurrido lo mismo cuando de rechazar el tratamiento se trataba
(p=0,001). En este sentido, nuestros datos se corresponden con el estudio
de Miccinesi, Brunelliy Borreani en 2012 que concluyen que la mayoria
de los pacientes en fase paliativa de su enfermedad, estan dispuestos a
recibir informacién sobre su proceso, sobre los tratamientos propuestos y a
hablar de lo que realmente es importante para ellos en caso del
empeoramiento de sus condiciones.

Conocemos la dificultad que implica una buena comunicacion y hemos
expuesto anteriormente la escasa formacién de los profesionales en esta
materia. No obstante, ante el dilema de comunicar una sospecha fatal y el
llamado “privilegio terapéutico”, la verdad tolerable se presenta como la
mejor alternativa, es decir, la informacion sobre el proceso que el paciente
es capaz de asumir sin que le cree mas problemas y sin que le agrave los
gue ya tiene (Rubio, Adalid, & de Castro Vila, 2001). Aun asi, este concepto
entiende la comunicacién como un proceso en el que se establece una
informacidn progresiva con el paciente con el objeto de que sea capaz de

asumir la situacién en la que se encuentra. Hay autores que defienden que
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el problema real no reside en informar o dejar de informar el diagndstico a
los pacientes que corren el riesgo de una muerte cercana, sino en quien
debe comunicar la noticia, de que manera y en que momento (De Simone,
2000). Otros autores refieren que la mitad de los enfermos desconocen
haber recibido informacién sobre su enfermedad a pesar de que el médico
indique haberla transmitido (Winkler, Reitertheil, Lange-Riep, Schmabhl-
Menges, & Hiddeman, 2009) . Nuestro analisis se centrd unicamente en la
ultima semana de vida y en la informacion ofrecida sobre el prondstico por
parte de los sanitarios. Hubiera sido interesante comprobar el grado de
informacién proporcionado no sélo del prondstico sino de todo el proceso en
general desde que se diagndsticd la enfermedad. No obstante una buena
practica implica la necesidad de conocer y recoger la opinion del enfermo
de manera anticipada, que la familia pueda participar en la decision y que el
equipo terapéutico valore en su contexto el estado funcional del enfermo
(Valentin & Murillo, 2005). En este sentido los datos que arrojan nuestro
estudio son coherentes y muestran que, de forma significativa, los
pacientes que conocian su prondstico habian manifestado voluntades
anticipadas (p=0,001).

Los estudios refieren que durante la fase agénica, la frecuencia, la
intensidad y el ritmo de las actuaciones sanitarias vienen marcadas por las
necesidades del paciente y los deseos de él y su familia. El cuidado integral
se debe focalizar en las necesidades inmediatas del enfermo y en la ayuda a
la familia a vivir con la incertidumbre de un prondstico inmediato pero
incierto en su duracion. Compartimos la idea de que cualquier discusion es
mucho mas dificil en estos momentos y el nerviosismo es mayor debido a la
inmediatez de los acontecimientos, y que se debe insistir a la familia que
todo proceso de toma de decisiones serd valorado conjuntamente con ellos
y estard guiado hacia el confort del paciente (Valentin & Murillo, 2005).

En nuestro estudio se comprobd que el 78,1% de las familias fueron
informadas del prondstico y los resultados demostraron lo importante de
estar informado para favorecer la dignidad en los Gltimos dias de vida. Estas
familias, conocedoras de la situacion de su ser querido, decidieron sobre las
intervenciones sanitarias que se llevaron a cabo (p=0,001). Ocurrié que

cuando las familias estaban informadas, los pacientes tenian prescrito
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analgesia para el dolor (p=0,001) y ademas estuvieron acompafando al
enfermo en la fase de agonia (p=0,001). También fue significativa la
limitacién del esfuerzo terapéutico (p=0,001) y la retirada de mediacion
previa al fallecimiento (p=0,001). En este sentido, nuestros datos se
corresponden con la idea de Mack, Weeks, Wright, Block, & Prigerson que
en 2010 publicaron que conocer la situacion en cada momento ayuda a
limitar los tratamientos agresivos, y que hablar del plan de cuidados con el
equipo sanitario propicia unos cuidados conforme a las preferencias.

En definitiva, nuestro estudio demuestra que la informacion es fundamental
para decidir, y la informacién deriva en procurar el bienestar del enfermo

en sus ultimos dias de vida.

Quisimos dar un paso mas en nuestra investigacion y analizamos si
hubo diferencias en las medidas proporcionadas para garantizar una
muerte digna segun el tipo de pacientes. Hay autores que afirman que estas
medidas dependen de las caracteristicas de la enfermedad y del sistema
sanitario, mas que de las preferencias del paciente y sus necesidades.
(Murray, Fiset, Young, & Kryworuchko, 2009).

Aunque por tipo de pacientes los oncoldégicos en ambos afios fueron los
fallecidos mas numerosos, tenemos que aclarar que, en la Agencia
Sanitaria Costa del Sol, oncologia como especialidad médica no tiene
asignada camas de hospitalizacion ni unidad de referencia, funcionando en
la modalidad de hospital de dia e ingresando sdlo a un numero reducido de
ellos. Es por ello que la especialidad médica de oncologia como tal, no
certificd ningun fallecimiento en el ano 2009 y sdélo uno en el aifio 2011. Las
defunciones de los pacientes que sufrieron procesos oncoldgicos fueron
confirmadas por internistas, cirujanos, digestivos, ginecdlogos,
intensivistas, neumaélogos y otorrinos.

Los resultados que arrojé nuestro analisis indican que hubo diferencias
significativas en la atencidn recibida en los ultimos dias de vida segun el
tipo de pacientes. Estos fueron agrupados en oncoldgicos, respiratorios
cardiovasculares, neuroldgicos, digestivos, renales e infecciosos segun el
diagndstico principal al fallecimiento. Los datos reflejaron que, en cuanto a
optimizar los soportes y los recursos para asegurar el confort, y suministrar

un soporte funcional y social a los pacientes y familiares cuando la cura no
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era posible, los pacientes oncoldgicos fueron los principales beneficiados.
Tradicionalmente, los programas de cuidados paliativos han dirigido su
atencidn a personas enfermas de cancer. Sin embargo, existe un alto
porcentaje de personas con patologia no oncolégica que pueden
beneficiarse también de estos programas.

A pesar de que sélo 23 pacientes decidieron sobre acciones sanitarias que
se llevaron a cabo, la participacién del grupo de pacientes oncolégicos,
supuso el 60,9% de entre todos ellos, mostrando un nivel de significacién
de p=0,008. En nuestro estudio y como describe la literatura, los enfermos
oncoldgicos fueron principalmente el conjunto de pacientes a los que se les
asesord en cuidados paliativos y a los que se le ofrecid mayor informacién
sobre las medidas para mejorar el confort y el alivio del sufrimiento fisico
(p=0,001). A ellos también se les ofertd6 con mayor frecuencia el
seguimiento en el domicilio, suponiendo para este grupo el 58,6% con
respecto a la oferta realizada al resto de pacientes y con una significacion
de p=0,028. Del mismo modo, fueron los paciente mas acompafiados por
sus familiares en el proceso de agonia (p=0,007).

En nuestra opinién, y a raiz de los datos obtenidos, no se consiguid
identificar de manera correcta a los pacientes no oncoldgicos tributarios de
cuidados paliativos. Aunque en general para todo el conjunto de pacientes
habia margen para mejorar la comunicacidn con el equipo sanitario, la
necesidad fue mayor en los pacientes con insuficiencias organicas 6 con
procesos neuroldgicos. Hay autores que afirman que frecuentemente no
existe la sensacién de padecer una enfermedad terminal ni en el paciente ni
en la familia, y muchas veces tampoco en el personal sanitario que no
reconoce la proximidad de la muerte, con lo que el paciente acaba
falleciendo con tratamiento activo (Formiga, 2004). Otros autores afirman
qgue cuando clasificamos a los pacientes dentro de un término general como
enfermedad terminal & etapa al final de la vida, existe una importante
controversia en cuanto a qué cuidados hay que aplicar (Valentin & Murillo,
2005). La decisién por parte de los clinicos de identificar la situacion
avanzada o terminal de un paciente debe ser tomada por especialistas
cualificados y con experiencia y estar sujeta a revisibn permanente, pues

constantemente se aplican nuevos tratamientos que cambian los conceptos
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de terapia con intencidn curativa o paliativa, haciendo que estos conceptos
se aproximen.

En nuestro estudio, la menor dedicacidon paliativa a las personas con
enfermedades crdénicas no oncoldgicas tiene su explicacién en los diferentes
patrones evolutivos de las enfermedades, que dificultan la determinacion de
un prondstico limitado. En general se conoce que los pacientes oncoldgicos
terminales pueden continuar realizando las actividades de la vida diaria y
mantener su capacidad de decisidn hasta fases muy avanzadas de la
enfermedad. Los pacientes que fallecen por insuficiencias organicas
habitualmente estdn muy enfermos durante meses o afios con
exacerbaciones recurrentes. En ellos normalmente el prondstico de la
muerte permanece impredecible hasta una fase muy avanzada de su
enfermedad y muchos sufren algln acontecimiento que desencadena una
complicacion que pone de manifiesto su incapacidad para remontar
sobreviniendo la muerte. Luego estda el grupo de los pacientes con
incapacidad cognitiva progresiva que hace que la mayoria no estén
capacitados para tomar decisiones durante meses 6 afos antes de la
muerte. En definitiva, la evolucién de las diferentes enfermedades que
conllevan a un paciente a una situacién terminal hace mas compleja la
aplicabilidad de las medidas que garantizan una muerte digna. Hay autores
que identifican una cultura imperante en determinadas especialidades
enfocadas a curar, y que deriva en la dificultad de combinar técnicas de
alta tecnologia con la atencién paliativa (Ministerio de Sanidad y Consumo,
2007). Contrario a estos argumento, a los pacientes oncoldgicos de nuestro
estudio se les solicitd con mayor frecuencia y de forma significativa la
intervencién de otras especialidades a través de la realizacion de
interconsultas (p=0,001), a pesar de que generalmente la evolucién de los
pacientes con cancer cursan un patrén predictivo. No obstante, y como se
ha referido anteriormente, nuestros pacientes oncoldgicos estuvieron a
cargo de las especialidades de medicina interna, cirugia, digestivo,
neumologia y ginecologia, y no estuvieron a cargo de un servicio en
concreto. De hecho el 15,7% (n=19) de estos pacientes tuvieron alguna
interconsulta a la especialidad de oncologia, suponiendo la mayor

especialidad consultada en este grupo . También conformaron, junto con
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los infecciosos, el grupo de pacientes fallecidos de menor edad, variable que

se asocia a un mayor niumero de interconsultas.

Por otro lado, el grupo de pacientes fallecidos por patologias

neuroldgicas también marcaron diferencias significativas con respecto al
resto. Estas diferencias tuvieron lugar en cuanto a la prescripcion de
analgesia se refiere y arrojaron un nivel de significaciéon de p=0,001. Los
pacientes neuroldgicos conformaron el grupo mayoritario que fallecid sin
analgesia (constituyeron el 46,8% del conjunto de pacientes que no tenia
prescripcion para el dolor). Ademas, fue el colectivo junto con los
infecciosos que recibid menos analgésicos del tercer escaldn y la analgesia
de primer escaldén se empleé fundamentalmente en ambos grupos. A pesar
de nuestros resultados, hay autores que son conscientes de que ante la
dificultad de valorar la presencia y la severidad del dolor en los pacientes
neuroldgicos, también en ellos se debe considerar la analgesia y/o la
sedaciéon paliativa (Baumann, Claudot, Audibert, Mertes, & Puybasset,
2011). Desgraciadamente nuestros datos indican que una disminucién del
nivel de conciencia origina un infratratamiento del dolor, por tanto los
profesionales sanitarios debemos ser conscientes de que los pacientes con
problemas cognitivos tienen grandes dificultades en hacer conocer sus
necesidades. No obstante también se debe considerar el hecho de que la
sedacién puede provocar un aumento de la presién intracraneal en los
pacientes con lesiones cerebrales, aunque nuestro periodo de estudio fue la
ultima semana de vida y ya se habia considerado un prondstico vital
limitado y la capacidad de recuperacién ya no estaba contemplaba.
En general, la restriccién de tratamientos en la enfermedad neuroldgica
créonica ha sido poco estudiada. En este sentido, los datos empiricos
disponibles sugieren que dichas cuestiones, en el mejor de los casos, son
debatidas en las situaciones que amenazan la vida, pero que deberian ser
previstas de antemano con el paciente y con la familia (Seeber, Hijdra,
Vermeulen, & Willems, 2012; Rocker, Cook, & Shemie, 2006; Vincent,
2005), si bien hay estudios que manifiestan la dificultad para muchas
familias de identificar una situacién cercana a la muerte en personas
mayores con dafio cerebral severo (Wakunami, Kawabata, Murakami, &
Maezawa, 2009).
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En el caso de los pacientes infecciosos nuestros resultados se aproximan a
las conclusiones de otros autores que tras sus trabajos concluyen que no se
presta suficiente atencidon al dolor agudo de estos pacientes y que a
menudo el dolor que sufren se percibe como normal (Escoffier, Kambale,
Paluku, Kabuayi, & Boillot, 2010).

8.4. LIMITACIONES.

Los datos de nuestro estudio han sido recogidos a partir de las
historias clinicas y es evidente que un posible infraregistro puede suponer
una limitacidn en el alcance de nuestras conclusiones. Por ello se arbitré un
procedimiento de evaluacién de registros muy sistematizado y estructurado,
centrado en multiples fuentes simultdneas de manera que fuera posible
identificar acciones u omisiones a través de varios canales de informacidn
dentro de la historia clinica; informe de éxitus, evolucion médica,
incidencias de enfermeria y hoja de constantes. No obstante, la situacion de
infraregisto ya es en si mismo un hallazgo del estudio ante la importancia
que tiene en estos escenarios la constancia en la historia clinica de las
decisiones tomadas por el equipo sanitario sobre el final de la vida, junto
con el paciente y sus seres queridos. Ademas se ha omitido la evaluacién de
historias clinicas en el afio 2010 para mantener una ventana de tiempo
suficiente y permitir que los profesionales incorporaran a su practica
habitual las medidas de la legislacion sobre la muerte digna.

Por otro lado, el estudio se llevd a cabo en un solo hospital y deberia
reproducirse en otros centros para confirmar los resultados.

Por ultimo, el caracter transversal de nuestra investigacion pude suponer
una limitacién en alcance de las inferencias y seran necesarios estudios
posteriores que confirmen la estabilidad 6 el proceso de cambio en la

atencion al final de la vida.
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8.4.1. Limitaciones potencia estadistica para eventos

poco frecuentes.

En consecuencia de los resultados obtenidos y a la vista de hallazgos

no significativos hemos evaluado la potencia estadistica de nuestro

estudio para establecer asociaciones relevantes. Los resultados obtenidos

se expresan en la Tabla 23.

Tabla 23: Potencia estadistica

CRITERIO POTENCIA
Informacion al paciente sobre el prondstico de la enfermedad 13,9
Informacion a la familia sobre el pronédstico de la enfermedad 31,4
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 73,9
La familia decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 89,4
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales 100
sanitarios

La familia rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales 93,2
sanitarios

Constancia de orden no RCP* 92,1
Constancia de LET** 8,9
Retirada medicacién previa al fallecimiento 21,1
Registro VVAA 32,8
Prescripcidon medicacién para control dolor 23,4
Estancia en habitacion individual 32,8

*RCP: Reanimacion Cardio Pulmonar
**%|ET: Limitacidon del esfuerzo terapeutico

De la interpretacion de estos resultados se desprende que:

Hubo potencia estadistica suficiente para detectar diferencias en los

A\

criterios “el paciente decide sobre las intervenciones sanitarias
llevadas a cabo”, “la familia decide sobre las intervenciones
sanitarias llevadas a cabo”, “el paciente rechaza las intervenciones
propuestas por los profesionales sanitarios”, “la familia rechaza las
intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios” y la
“constancia en la historia de la orden de no RCP”.
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e Hubo escasa variabilidad entre afios y por tanto se necesitan mas
observaciones para detectar diferencias para los criterios “constancia
en la historia de la orden de limitar el esfuerzo terapeutico”,
“prescripcion de medicaciéon para el control de dolor” y “estancia en
habitacion individual”.

e La casuistica fue escasa para determinar diferencias en cuanto a “la
informaciéon al paciente y la familia sobre el prondstico de la
enfermedad”, “la retirada de medicacién previa al fallecimiento” y

para el registro de Voluntades Anticipadas”.
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FASE B:

ESTUDIO CUALITATIVO
DESCRIPTIVO
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9.0BJETIVOS FASE B.

9.1. OBJETIVO GENERAL.

Explorar las percepciones, creencias, barreras y elementos facilitadores
gue encuentran los profesionales sanitarios sobre la aplicabilidad de las
disposiciones de la Ley 2/2010 del 8 de Abril, y la calidad de muerte en el
entorno hospitalario.

9.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS.

1. Conocer la apreciacién de los profesionales sanitarios en cuanto al
desarrollo de los derechos de los pacientes y sus familias recogidos
en la Ley 2/2010.

2. Conocer la percepcidon de los profesionales sanitarios en cuanto al
cumplimiento de sus deberes para garantizar una muerte digna
recogidos en la ley 2/2010.

3. Identificar las barreras y obstaculos de las instituciones sanitarias
para el cumplimento de las medidas de garantias de una muerte

digna que reconoce la Ley 8/2010.
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10. METODOLOGIA FASE B.

Estudio cualitativo descriptivo para acercarnos al conocimiento de la
realidad asistencial a través del analisis de los discursos de los diferentes
profesionales implicados en el proceso de la muerte en el ambito
hospitalario a través de la técnica de Grupos Focales.

El guidon de las preguntas se diseidé de acuerdo a los objetivos
propuestos por el equipo investigador, la bibliografia consultada y los
resultados obtenidos en el estudio cuantitativo previo. Las preguntas fueron
agrupadas por temas y ordenadas en base a los derechos de los pacientes y
familiares en el proceso de muerte, los deberes de los profesionales
sanitarios y las garantias que deben ofrecer las instituciones.

Los ejes tematicos o categorias son aprioristicos, construidos antes del
proceso recopilatorio de la informacién. Constituyeron lineas orientadoras,
ya que no se hallaron antecedentes de investigaciones previas. Se utilizé el
Software Cualitativo NVivo 9 para codificar la informacién y posteriormente
realizar un analisis de contenido. Se integro la informacién, relacionando las
categorias obtenidas entre si, con los fundamentos tedricos de la

informacion.

10.1. POBLACION DE ESTUDIO.

Se llevaron a cabo dos grupos focales con médicos y enfermeras de la

Agencia Sanitaria Costa del Sol:

e GRUPO FOCAL I (GFI):
Fecha de realizacion: 27 de marzo de 2013
NUmero de participantes: 8

Grupo constituido por personal médico.

e GRUPO FOCAL II (GFII):
Fecha de realizacién: 27 de marzo de 2013
NUumero de participantes: 9
Grupo constituido por personal de enfermeria.
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10.2.CRITERIOS DE INCLUSION.

I. Médico o enfermera que trabajase en el Hospital en una Unidad de
Hospitalizacién con anterioridad a 2009 y Médico Interno Residente.

II. Que acepte participar en el estudio.

10.3.CRITERIOS DE EXCLUSION.

I. Médico o enfermera que durante el periodo 2009-2011 se haya ausentado
del Hospital por cualquier razén (enfermedad, destino en otro centro,
dedicacidn a funciones no asistenciales, etc.)

II. Rechazo a participar.

10.4.CRITERIOS DE SEGMENTACION.

Los criterios de segmentacidn se presentan a continuacién en las

siguientes tablas.

Tabla 24: Criterios de segmentacion.

N° de 8 9
participantes
Criterios Profesion Profesion
Homogéneos
Nacionalidad Nacionalidad
Institucion de trabajo Institucion de trabajo
Criterios Sexo Edad Sexo Edad
Heterogéneos
Especialidad médica Servicio de trabajo
Afios de experiencia Afios de experiencia
Puesto que ocupa Puesto que ocupa
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Tabla 25: Datos sociodemograficos y laborales GFI.

SEXO | EDAD | ESPECIALIDAD ANOS DE PUESTO QUE
EXPERIENCIA
MEDICA EN LA APSCS OCUPA

Sujeto 1 H Digestivo 8 Médico
Sujeto 2 H 56 Unidad de Calidad 19 Responsable Unidad
Sujeto 3 M 46 Hematologia 15 Medico
Sujeto 4 H 48 Oncologia 6 Director de Area
Sujeto 5 M 35 Neumologia 6 Médico
Sujeto 6 H 27 Cardiologia 3 Médico Interno
Residente
Sujeto 7 H 26 Medicina Interna 3 Médico Interno
Residente
Sujeto 8 H 43 Medicina Interna 16 Médico
H: hombre
M: mujer

Tabla 26: Datos sociodemograficos y laborales GFII:

SEXO | EDAD SERVICIO ANOS DE PUESTO QUE
EXPERIENCIA OCUPA
EN LA APSCS

Sujeto 1 M Medicina Interna 13 Enfermera
Sujeto 2 H 35 Unidad del dolor 11 Enfermero
Sujeto 3 M 41 Neumologia 17 Enfermero
Sujeto 4 M 28 Interino sustituto 5 Enfermero
Sujeto 5 M 40 Cardiologia 14 Enfermero
Sujeto 6 M 41 Cirugia 13 Enfermero
Sujeto 7 M 36 Digestivo 9 Enfermero
Sujeto 8 M 43 Cardiologia 17 Supervisora
Sujeto 9 M 37 Medicina Interna 13 Supervisora

H: hombre

M: mujer
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10.5. INSTRUMENTACION.

Para la realizacion de los Grupos Focales se llevaron a cabo las

siguientes actividades:

e Seleccién de los miembros que conformaron el Grupo Focal en base a
criterios de homogeneidad y heterogeneidad para determinar

garantias de validez y consecucion de objetivos.

e Envio de cartas informativas a los profesionales sanitarios
seleccionados en las que se indicaba la finalidad del estudio y se les

invitaba a participar (Anexo 3).

e Elaboracidon de la guia de preguntas para llevar a cabo los Grupos

Focales (Anexo 5).

e Organizacidon del material didactico y operativo que se utilizd en el

desarrollo del Grupo Focal.

e Confirmacion definitiva de los participantes a través de llamadas

telefénicas, envio de emails y convocatorias.

e Obtencion del consentimiento por escrito de la participacion en la

investigacion (Anexo 4).

e Realizacion del grupo focal y grabacion de los discursos.

10.6. ANALISIS DE LOS DATOS.

Una vez realizados los grupos focales por un moderador externo ajeno a la
organizacién y a los profesionales, se procedi6 al procesamiento y
trascripcion de la informacion recogida en las grabaciones. Se realizd una
primera lectura de los datos para el descubrimiento de temas emergentes y
se categorizaron ejes tematicos mediante la codificacion a partir de los
temas. Esta lista de cddigos fue evaluada conjuntamente por los miembros
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del equipo investigador para su refinado y consenso. Se codificaron todas
las transcripciones y material disponible, manteniendo permanentemente el
principio de que los “cddigos se adapten a los datos” y no al contrario, y
tras una relectura en esta fase se procedid a repasar el material no
codificado donde se revisaron fragmentos de discurso significativos y se
asignaron los cddigos correspondientes. Cada entrevista grupal se revisé
por tres investigadores distintos para corroborar la solidez del proceso de
codificacion e interpretacion de datos.

Posteriormente, se procedi6 a la reduccién de datos y busqueda de
relaciones entre los mismos. El analisis de la informacidon también incluyd
un analisis de contenido mediante la construccién de arboles de palabras,
mapas ramificados, frecuencia de palabras y referencias en la codificacion.
Por ultimo se procedid a interpretar los datos en el contexto y modo en que
fueron recogidos, buscando posibles diferencias entre datos solicitados y no
solicitados (diferencias entre datos que podian no haber emergido sin la
intervencién de los investigadores), posibles influencias de los
investigadores en el escenario (mediante la revisién de anotaciones de los
entrevistadores) o de otras personas presentes durante la entrevista.

El resultado final se remitid aleatoriamente a tres de los profesionales

entrevistados sin obtener comentarios al respecto.
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11. RESULTADOS FASE B.

11.1.EJES TEMATICOS Y ANALISIS DEL CONTENIDO.

Los resultados que se presentan a continuacién se han ordenado por ejes

tematicos y en base al analisis del contenido.
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Figura 2 : Exposicién de ejes tematicos.
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11.1.1. Derechos de las personas en el proceso de

muerte.

Definicion de la dimensién:

El derecho de una persona a una muerte digna se concreta en la
posibilidad gozar del respeto de la dignidad y privacidad, mantener el
control sobre el dolor y otros sintomas si existen, poder elegir el lugar
donde morir, tener acceso a la informacién deseada y asesoramiento en los
temas que se deseen, recibir cuidados paliativos en cualquier ambito, elegir
con quién compartir el final de los dias, tener tiempo para despedirse,
poder organizarse en el tiempo que queda por vivir, y sobre todo poder

morir cuando llegue el momento. (Ciurana Misol, 2006).

Tras el anadlisis del contenido, la apreciacion de los profesionales
sanitarios en cuanto al desarrollo de los derechos de los pacientes y sus
familias recogidos en la Ley 2/2010 se exponen a continuacién relacionando
los ejes tematicos y los fragmentos de las transcripciones, y se resumen en

la exposicion grafica que muestra la figura 3.

Derecho a los cuidados paliativos.

Definicion de la dimensidn:

Se refiere al derecho de cualquier enfermo a recibir un conjunto
coordinado de intervenciones sanitarias dirigidas desde un enfoque
integral a la mejora de la calidad de vida de los pacientes y de sus
familias, afrontando los problemas asociados con una enfermedad
mediante la identificacién, valoraciéon y tratamiento del dolor y otros
sintomas fisicos y psiquicos (Ley 2/2010).

Con respecto a este derecho los comentarios de los profesionales

sanitarios giraron en torno a la dificultad para ofrecer una atencion



integral al paciente terminal. Los motivos que expusieron fueron los

siguientes:

La mayoria de las veces la atencién a pacientes terminales se ve
influenciada por factores como la edad, el diagnéstico del paciente y

la especialidad médica fundamentalmente.

Grupo Focal 1. Sujeto 8. "EI problema de los cuidados
paliativos es donde esta influyendo. Influye en aquellas
especialidades donde la muerte esta mas presente y en el
mundo de la oncologia forma parte importante, de hecho el
protagonismo del tema de los paliativistas tiene mucho que ver
con la oncologia de una forma directa. La manera en la que el
resto de las especialidades vemos los cuidados paliativos, la
verdad es que es muy diferente y no es algo que forme parte

de nuestra practica diaria”.

Grupo Focal 2. Sujeto 6. “"Con los pacientes oncoldgicos se
tiene claro que hay que paliar, pero cuando es otro diagndstico

no oncolégico cuesta mas tomar decisiones”.

Grupo Focal 2. Sujeto 7. “No sé si sera desde el punto de vista
ético, pero... les condiciona la edad para que les prescriban
morfico. Si tienen 85 anos si, si tienen 55 no. Entonces, ‘éla

edad no es un motivo para garantizarles una muerte digna?”.

Los profesionales manifiestan que las caracteristicas de la propia
institucion influye en la atencion a los pacientes que se encuentran en
la fase final de la vida y deben lidiar diariamente con estas

dificultades.

Grupo focal 2. Sujeto 8. "A mi me da la sensacién que tal y
como esta disefiado este hospital como muchos otros, no es un
hospital de cuidados paliativos, es un hospital para pacientes
programados, entonces, tanto el ritmo de trabajo como la
estructura no estan enfocados hacia estos cuidados. Tenemos

que estar continuamente luchando contra esas barreras”.
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- Los profesionales refieren una falta de criterios homogéneos para la
prescripcion de sedacién paliativa y que la falta de uniformidad llega

a obstaculizar los deseos de paciente y familia.

Grupo Focal 1. Sujeto 2. "La sedacion paliativa en nuestro
hospital muy mal. Se hace mal, con herramientas que no son
adecuadas, de una forma arbitraria dependiendo de quien tome
la decisidn... a unas dosis segun mi arte y sin tener en cuenta
casi nunca los deseos del paciente y en muchas ocasiones de la

familia”.

Grupo Focal 2. Sujeto 1. “No se hacen sedaciones adecuadas.

No puede ser una perfusion estandar a pasar en tantos mi/h".

- Los profesionales refieren una mayor sensibilizacién hacia el dolor.

Grupo Focal 2. Sujeto 8. "Yo creo que la enfermeria ha
manejado el dolor siempre. La historia es cédmo y si existe un
procedimiento. Es verdad que ahora hay mayor concienciacion
de que la persona no tiene que sufrir, cosa que hace diez afos
lo normal era que a alguien le doliera y ahora no. Yo si veo que
eso ha cambiado, y la forma de medirlo y reflejarlo. En el
manejo del dolor enfermeria siempre ha participado sdlo que

de diferente forma y ahora esta mas sensibilizada”.

Grupo Focal 2. Sujeto 7. "..Te voy a poner tal cosa y si no se te
quita te pongo otra cosa y si no se te quita llamo al médico,
pero tu tranquilo que te vamos a quitar el dolor. Eso si ha

cambiado. Decirle eso es muy efectivo y al paciente lo relajas”.

- Los profesionales refieren diferencias en cuanto a su control

dependiendo del tipo dolor.

Grupo Focal 1. Sujeto 2. “Hemos avanzado en el dolor agudo,
con los pacientes quirurgicos, con la unidad del dolor...pero del
dolor crénico en pacientes no quirurgicos ahi todavia te

encuentras pautas de analgesias si dolor, pautas de rescates
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Los

estandarizadas o generalizas. Sigue habiendo una laguna

importante”.

Grupo Focal 2. Sujeto 6. "Si, con los pacientes quirurgicos es
mas facil controlar el dolor. La dolantina y el mdrfico

subcutaneo aparecen pronto”.

profesionales afirman que tanto pacientes, familias vy

profesionales prefieren que la muerte suceda en el hospital antes que

en el domicilio porque se ofrecen mayores garantias.

Grupo Focal 1. Sujeto 1. "Las nuevas generaciones no conciben
que se muera alguien en su casa, tiene que morir en el

hospital”.

Grupo Focal 2. Sujeto 2. "El paciente se siente mas seguro en
el hospital siempre. Depende del tipo de paciente y de los
sintomas que tenga pero se sienten mas arropados por

nosotros”.

La visién del propio profesional sobre la calidad en la atencién fuera

del ambito hospitalario y la propia experiencia influye a la hora de

ofertar el seguimiento en el domicilio.

\}

Grupo Focal 1. Sujeto 8. “..mueren mejor aqui..cuando un
familiar nos dice: ¢y en mi domicilio yo le voy a poder aportar
todo lo que necesita para que no sufra? En ocasiones me quedo

sin argumentos porque no lo sé....”.

Grupo Focal 2. Sujeto 7. “Tampoco veo que se les ofrezcan
alternativas seguras en casa....que haya algun profesional para

resolver dudas, acompafiar...”
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Derecho a la informacion asistencial.

Definicién de la dimension:

Hace referencia al derecho de pacientes y usuarios a recibir
informacién de todo dato, cualquiera que sea su forma, clase o tipo, que
permita adquirir o ampliar los conocimientos sobre el estado fisico y de
salud, o la forma de preservarla, cuidarla, mejorarla o recuperarla (Ley
41/2002).

En cuanto a esta dimension existi6 un consenso entre todos los
profesionales al considerar una mayor necesidad de informacién durante
el proceso de la enfermedad terminal. Como elementos clave que

derivan en la falta de comunicacidon destacaron:

- Los profesionales consideran que la edad y el diagndstico del paciente

también influye en el proceso de informacion.

Grupo Focal 1. Sujeto 3. "Por la parte de oncohematologia que
tienes que dar noticias de enfermedades importantes, al final el
enfermo se acaba enterando. A lo mejor no le dices tiene usted
un cancer de tal, tiene usted una leucemia de tal, pero al final
el enfermo, desde luego por lo que a ti te conviene y por lo que
nos conviene a la mayoria de los facultativos que trabajamos
en esta especialidad interesa que el enfermo se entere. Con un
nombre o con otro pero al final yo creo que el paciente se debe

enterar....”

Grupo Focal 1. Sujeto 1. “A los ancianos no les damos la
informacion, se la damos a la familia. A la gente mas joven si

les damos la informacion y ellos deciden. Depende mucho”.

- Los profesionales sanitarios opinan que la falta de formacion
especializada para comunicar noticias y la falta de tiempo son la
causa principal de una mala comunicacion profesional-

paciente/familia en el proceso de muerte.
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Grupo focal 1. Sujeto 4. “En mi carrera no lo tenia y hemos
aprendido lo mucho o poco que sabemos sobre comunicar

observando, de oido...”.

Grupo focal 2. Sujeto 9. "..Cuando nos preguntan en seguida
le decimos que le va a informar el médico. Es que tampoco

sabemos hacerlo”.

Grupo focal 1. Sujeto 5. "...Aunque el paciente tenga sus
sospechas, tu no le puedes explicar lo que tienes en cinco
minutos, pues porque tenemos que ver muchos pacientes, no

tienes tiempo para sentarte tranquilamente...”.

- Los profesionales describen una practica sanitaria caracterizada por

una ausencia de cultura de informacion.

Grupo Focal 1. Sujeto 2. "Los médicos tenemos que saber
informar. Informamos muy mal, en un pasillo, de cualquier
manera y esto es un acto médico igual o tan importante que
poner un antibidtico. El proceso de informacion es muy malo
por la propia organizacion del trabajo y porque se le da poca

importancia al hecho de informar”.

- Existe consenso en los profesionales sanitarios al sefialar el rol pasivo
del paciente frente al protagonismo de la familia en el proceso de

informacion y en la toma de decisiones clinicas.

Grupo focal 1. Sujeto 1. "Le damos mas valor a lo que dice la
familia y la actitud con el paciente se vuelve proteccionista y

antigua. Lo dejamos en un segundo lugar”.

Grupo focal 2. Sujeto 2. "Muchos pacientes tomarian mas
decisiones si estuvieran mas y mejor informados que los
propios familiares. Y estamos dejando que la familia tome esa
decision. Se emplea mas tiempo y esfuerzo en informar a la

familia que al propio paciente”.
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Los profesionales identifican y desaprueban las estrategias de las
familias y los propios sanitarios destinados a evitar que los pacientes
conozcan el diagnéstico y el prondstico de su enfermedad, esfuerzos

qgue los hacen participes de una conspiracién de silencio.

Grupo Focal 1.Sujeto 8. "Nosotros estamos obligados a recabar
lo que el paciente quieres saber, y si quiere saber tenemos que

contarle todo diga la familia lo que diga....”.

Grupo Focal 2. Sujeto 1. "Cuando un paciente esta sometido a
un proceso terminal, nosotros tenemos la informacion y la
estamos facilitando a la familia, somos participes de una
conspiracion de silencio...que no se entere que se puede venir
abajo,... no se lo digas,... lo conozco y sé que no lo va a poder
afrontar, y si leemos, siempre debe ser el paciente el que
decida. Muchas veces dejamos en manos de los familiares esa

decision”,

Los profesionales manifiestan la necesidad de cambiar el proceso de

informacidn en la practica sanitaria.

Grupo Focal 1. Sujeto 4. "Sobre la informacion yo afadiria la
palabra progresiva. La informacion debe ser progresiva, porque
el paciente, y en este caso me vengo a mi ambito de oncdlogo,
con qgue sepa que tiene cancer no es suficiente. Tiene que
saber que tiene cancer y cual es su prondstico para tomar
decisiones, ldgicamente. Esa informacion a veces puede ser
progresiva, puedes ir involucrando a la familia en el proceso de
la informacion poco a poco y cuando el médico referente del
paciente esta presente en todo el proceso de forma constante 6

frecuente todo es mas facil”.

Grupo Focal 2. Sujeto 1. "Primero informamos a la familia, y al
paciente <équé?... Quizas tengamos que preguntar: cuando
tengamos que decir algo, é{quieres que te lo digamos a ti ¢
prefieres que se lo digamos a tu hija y sea ella la que vaya

clasificando la informacion? Asi se le abre la posibilidad”.
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Derecho a la atencion familiar.

Definicion de la dimensidn:

Los pacientes ante el proceso de muerte tienen derecho a disponer si
asi lo desean de acompafiamiento familiar y a recibir auxilio espiritual de
acuerdo a sus convicciones y creencias. La familia y las personas
cuidadoras precisan de la asistencia en cualquier ambito de atencion y
el conjunto de medidas necesarias para prevenir un duelo complicado
(Ley 2/2010).

e Derecho al acompanamiento familiar

- De forma rotunda los profesionales coincidieron en la disposicidon de

garantizar el acompanamiento familiar:

Grupo Focal 2. Sujeto 2. "Siempre estamos dispuestos a

permitir el acompafamiento de la familia”.

e Apoyo a familia y cuidadores.

- Con respecto a la atencion familiar nuestros profesionales
coincidieron en el hecho de que la atencién familiar es un derecho

presente en la practica profesional:

Grupo Focal 2. Sujeto 9. "En cuanto a las medidas de confort
enfermeria esta concienciada en hacer lo posible cuando las
circunstancias lo permiten...dejar al paciente sdlo en una
habitacion individual, permitir el acompafamiento de la familia
0 echarle un ojo también a la familia incluso acompafarlos
cuando el paciente ya ha fallecido...Y en eso creo que estamos
en el camino y estamos concienciados, aunque no tengamos la

conciencia de que por ley lo tenemos que hacer”.
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Grupo Focal 2. Sujeto 8. "Yo creo que siempre intentamos
acompafar a la familia, y luego cuando fallece le acercamos

una tila, le preguntamos si quieren que llamemos a alguien...”.

o Atencion al sufrimiento espiritual.

Los participantes reconocen la importancia de la atencion espiritual y
responden que la atencion al sufrimiento espiritual no es una practica

habitual en la asistencia sanitaria.

Grupo Focal 1. Sujeto 7. "El tema religioso creo que no lo
ofrece todo el mundo y es muy importante para muchas
familias. El ofrecer el capellan en los ultimos momentos para

que le dé la extrema uncién es un tema clave para ellos”.

o Atencion al duelo

Los profesionales declararon que existe una falta de formacién para

abordar el proceso de duelo.

Grupo Focal 1. Sujeto 4. “"El gran problema es la atencidon al
duelo. Este si que es un problema para el que no hay recursos

en un hospital de agudos y ya esta, no los hay, no existen”.

Grupo Focal 1. Sujeto 7. "“Tampoco los médicos estamos

mentalizados para atender al duelo...”.
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Derecho a la Voluntades Anticipadas.

Definicién de la dimension:

Toda persona mayor de edad capaz y libre tiene derecho a manifestar
anticipadamente su voluntad con el objeto de que ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea
capaz de expresarlas personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento
de su salud o, una vez llegado el fallecimiento sobre el destino de su

cuerpo o de los 6rganos del mismo (Ley 41/2002).

Aunque todos los profesionales conocian el derecho de las personas a
manifestar una voluntad anticipada, coincidieron en el hecho de que es
un derecho poco conocido y que ademas no es un argumento que suelen
incorporar durante la asistencia sanitaria. Las manifestaciones de los

participantes arrojaron los siguientes resultados:

- En la practica sanitaria no es frecuente encontrar personas que hayan
reflejado su derecho a manifestar su voluntad de manera anticipada

en cuestiones de enfermedad o muerte.

Grupo Focal 2. Sujeto 4. "Sabemos que existen pero yo no las

he visto nunca”.

Grupo Focal 2. Sujeto 8. "Sabemos como darle la informacion y
a donde derivarlo, pero pasa muy poco. A mi me ha pasado

muy poco”.

- Los profesionales refieren sentirse incdmodos al informar y preguntar

sobre la existencia de voluntades anticipadas.

Grupo Focal 1. Sujeto 4. "A mi me parece tremendamente
violento...tu le tienes que dar toda la carga de informacidon, no
sélo del diagndstico sino del tratamiento que viene después, y
encima decirle que ademas tiene esta posibilidad. Si, la
posibilidad esta y a lo mejor en los proximos meses cuando nos

veamos hablamos del tema.... pero cuando el paciente Io




solicite. La ley dice que cuando lo solicite, no dice que a todo el
mundo le tienes que pegar la pegatina de las voluntades

anticipadas”.

- Los enfermeros manifestaron dificultad para acceder al Registro de

Voluntades Vitales Anticipadas y al conocimiento de su contenido.

Grupo Focal 2. Sujeto 1. "Nosotros acceso al registro...cero. El
hospital tiene una indicacion de notificar en la historia clinica
informatizada que ese paciente tiene voluntades anticipadas

pero no tenemos acceso como enfermeros a la informacion”.

Grupo Focal 2. Sujeto 7. “Si tenemos acceso a toda la
informacién médica, al tratamiento médico y a la historia
clinica del paciente, no veo por qué no tenemos facil acceso a

las voluntades anticipadas que ha manifestado”.

- Los profesionales manifestaron dificultades en el cumplimiento de las

voluntades anticipadas de los pacientes.

Grupo Focal 1. Sujeto 8. "Lo que si hay es un cierto rechazo a
lo que el paciente ha pedido, a aplicarlo, a tener el valor de
aplicarlo, muchas de las consultas éticas que hemos tenido,
han sido, por asi decirlo una incapacidad de los profesionales
para gestionar un caso y entonces se ampara en un comité que
te diga como tienen que hacer la cosas, y entonces tu dices,
oye chico, si quieres te lo decimos por escrito en base a lo que
dice la ley pero te estamos recordando tus obligaciones y eso
es una cosa que tendrias que saber tu y es por incapacidad,

miedo...”.
- Los profesionales identifican las voluntades anticipadas como medida

de seguridad para el cumplimiento de la opcién elegida por el

paciente.
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Grupo Focal 1. Sujeto 3. "Yo me he encontrado con pacientes
testigos de Jehova por ejemplo, que te interesa mucho como
medico que tenga las voluntades anticipadas porque te cubres.
Dejar relejado que ese hombre no se quiere transfundir...es
como una seguridad para ti también, y yo creo que es

importante”.

Mapa conceptual de los derechos de los pacientes en el

proceso de muerte.

La siguiente figura muestra graficamente el mapa conceptual hallado
en cuanto a los derechos de los pacientes en el proceso de muerte. De
este modelo se obtienen cuatro resultados fundamentales: la dificultad
para ofrecer una atencion integral, una falta de conocimiento de las
voluntades anticipadas, una falta de informacién al paciente sobre su

proceso y una falta de recursos para una adecuada atencion familiar.
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Figura 3: Mapa conceptual: Derechos de los pacientes en el proceso de muerte.
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Arbol de Palabras; derechos de los pacientes en el proceso de

muerte.

Para ubicar el fendmeno de estudio, los resultados obtenidos han sido
enmarcados en su contexto mostrando los siguientes arboles de

palabras:
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Figura 4: Arbol de Palabras: Informacion.

algo esporadico v lo

dar todz la carga
en créditos |a asignatura
en todos estos aspactos

de tabu , por
> fata

sU comienzo ; la

Dificultad en >
el
un antbidtico . > proceso

generas bl un

de

teraputico sino a nivel
VWA manifestada , el grado

de exigir una prescripcién , un y

El hecho de recibir distinta I\

el proceso cuando nos demanda

saber mds cosas y
sa te ocurre dar esa

tu sepas . ¢ Estd cortocircuitada
afiadiria la palabra progresiva
limitacion del esfuerzo terapéutico
solamente dar un prondstico

tema de la informacion

ahora pretendemos o contrario .. }
farmado en ese aspecto :
acceso al confort
acceso comao enfarmeros } a

ampara ¢l derecho

bien gue han malinterpretado

en
B > el proceso
informativo ;
al Unico depositaric
produce un desencusntro de
abordar este
>— tema
por el

tema de secuestro

informacion

ha dicho Miguel sobra
la gue vaya dlasificando

ancianos no
} les damos

joven si
nunca . . sabemos como darle
pasc de visita v
persona puede rechazar recibir
puedes astar dando claramente
hay unanimidad en
} que
que es fundamental
que optan , cuando reciben

sean minutos ¥
>— toda

tenemos acceso a

un proceso tarminal tenamos
y compartes con ellos
v dos a rechazar

va de entrada condicionamos

no estd preparada para recibir

para que un paciente reciba
procaso ? Pues hace falta mas
sabe de todas formas falta

con respecto al
los aspectos del } sufrimiento espiritual ,
tengo yo que dar esta

cualificacidn profesional podemos dar

que |l paciente reciba una

sobre la necesidad de

Consulta de blisqueda de texto: vista preliminar de resultados

.. na lo s€ pero no
a parte del prondstico de
al menos |z poblacidn de
cuando la familia estd en
da soporte . . son cambios que
la informacién no es todo
madurez , ... muchas cosas , es que
< ? Ahi la familiz es
no
sdlo del diagnostico sino
© sea , para eso estan
s2ladamosala

. " Mo quiero saber nada " eso

A lo que ha dicho

Como se estd manejando esta
de como s2 LET o

En mi carrera no lo

Este produce que |z familia

Primero , informamos a la familia

Una persena puede rechazar recibir
Asi se le abre la

La triada que se ve

2 <_
. & gué dificultades credis que hay
Cada vez somos mas cocientes
esa con las circunstancias dptimas
: E

que también nos estamas yendo
la familia también . Es
unPYF
weces puede ser progresiva ,
ahorz estd a la mano ,
al paciente ya pero es

clara sobre un prondstico a

consentimiento informado para la

é la muerte , abordaje del

de

los resultados de tal ...
una evoluddn de la

del médico sea la misma

antre médico y enfermera ? Yo

es muy malo por la

gradual y una relacién médico

|z familia , estamos continuaments en

les produce mas ansiedad ants

médica , al tratamiento médico y

médico enfermera podria condicionar la
no &s todo lo correcta

poco a poca ¥ cuando
por una akencion paliativa v
puede ser progresiva porgus el
ha contribuide mucha a
que { hamos tenido ha sido
s=da, nose
si su médica lo ve
algunas cosas . Los médicos
sobre { la muerte , abordaje del
sU prondstico & corto
2 dande derivarla , pero
&l que tiana la
ellos daciden . Depende mucha .
¥ estamos capacitados para darla .
lz estamas fadilitando a
luego la familiz interpreta

te dicen ... . pero no

yo afadiriz |z palabra progresiva ,

En este &rbol de palabras se observa como el término “INFORMACION”

contiene parte de los hallazgos obtenidos: como la falta de informacién
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al paciente, el protagonismo que adopta la familia y las dificultades del

proceso de informacion.

Figura 5: Arbol de Palabras Sedacién.

control del dolor , acompafiamiento familiar ,
agonia 6 la necesidad
Iz indicacién y prescripcion q
2 hacer frecuentemente e
>— pauta
con ellos que
de utilizacion y prescripcicn en
encontrarme paciente ectdpicos ingresados con
aunque esta protocolizado presenta ..
come lo gue es
c0sa esta bastante homogénea

ey
> con respecto

decia

dias , a
en cuanto
que

en su momento
a parte que normalmente |a
dando . Ahora | creo gue
un seguimiento protocolizado > d
valorar la profundidad ©
de consentimiento informado para
dolor . No se utiliza
es la que produce
respecto al dolor v
tiene dolor ... . También con
la historia que habfa empezado
se pone malo ya es
CP més agresivos 6
Muchas veces ellos prescriben una

que yo para manejar

los aspectos de dolor

valoramos la profundidad de esa

informo a la familia >
Y

sedacion

Consulta de hiisqueda de texto: vista preliminar de resultados

& como pensdis que ahora se
en cuanto a como de

para controlar el dolor de

[ponemos solamente morfina ] .antes no ,

. Lo primera que con toda
R < . ncﬁ . No esta bien argumentado]
) Yo piense que no . & qué

...« Vamos a ir explorando todos

a comentar la tan famosa
como lo quees . La

cuande queremos que ya lo
terminamas de estar de
o<
valoramos |a profundidad de

nos parece mas adecuada y

nunca es estandar gorque depende

, No agonica ... y lo
7 Hombre en oncologia es
... pera en la mayoria
a partir del cual
con media morfina s /
ese escenario catastrofico
<
nuestro hospital muy

lo que hace muchas

paliativa

por gjemplo , en la
se utiliza cuando han
terminal , no 7 . Hay muchos

paliative ? & Qué practicas se estd

que aqul se entiende no

se empieza a hacer mejor ,

estaba pautando media morfina
¥ hasta donde queremos llegar ?

ni si quiera retiran

En este &rbol de palabras se observa como el término “SEDACION” fluye

en un contexto que apoya los principales resultados obtenidos: la falta

de unanimidad y de un criterio homogéneo para aplicar sedacion

paliativa.
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Figura 6: Arbol de Palabras Dolor.

2 |2 ansiedad asociada >
al

venido yo . . ? con respacto

... Ver 2 un paciente
le ponas nolotil
> . ) con
sigue

paracetamal , nolotil , ketorolaco
y & paciente
nos ampara : por
o control
toma de decisiones ,
cuanto pesas , |z reglita
de RCP, la valoracidn
desconocimiento
> en el manejo del
Pera
los que la venta

quirtirgicos , fon la unidad

te hagan caso . ¢ Veis

unidad del delor ... paro

te vamos
L > a quitar
van dirigidas
ahora se esta cubriendo
cdmo maneja la enfermeria
creo que estd controlado
cuidados hospitalarios porque define
2l ahogo , |a ansiedad ,
en este caso ? cuando
estd controlado no . si
esta de guardia . v el
heterogénea . hemos avanzado en
Iz enfermeriz ha mansjado
la sedacidn , para controlar
percibis que se hace ?
que |z enfermeria mide
refractario , pues si es
se mangja 7 mal . Traducimos
una enfarmera para ahordar

v no se calma

encuentras pautas de analgasias si

es necesario gue usted sufra * /I8
paciente que estg con un
pues ya sabamos que es
recibiendo una CP y sin

respecto a los aspectos de

gua no duerma o
pregunta al paciente > ) > tiene
si

si estd acompanado ,

dolor

Consulta de blisqueda de texto: vista preliminar de resultados

acompafiamianto familiar , sedacidn . vamos a
dame el brazo ... ..y el
250 ayuda mucho . En cualguier

la habitacidn individual el acompafiamiento ...

medirle con |z escala EVA . ]

pautas de rescates estandarizadas o
pero , cémo lo manejo &l
por angustia vital , por disnea

sa ha hecho una serie

Con los parches de Fentanilo
[ E50 51 hs cambiado). Decrrle
Mo s= utiliza la sedacidn
7 primero se supone gue junio
< En mis pacientes no estd
’ También con |3 sedacion no
..., Una serie de cosas para
A veces registro que la
cualquier sintoma que ti no
pero del dolor cronico en
yo dependo mucho de la

[con los pacientes quirdrgicos ,]
agudo <

en ese momento , decirle ,

crdnico en pacientes no quirdrgicos
< éstos pacientes ¢ qué acciones
de una forma quirdrgica . ¥
base a la agitacidn ...
paciente con problamas cognitivos
un hospital . Le decimos

vuestro dia a dia ?

enfermeria sismpre ha pam'cioadc] sdlo

25 mas facil que en
llamamos . yo creo que la
es considerada nunca una
no< llamamaos al
estd controlado ‘< .
ne . si
por la noche , eso es
si estd controlado ... yo no
siempre . La historia es cdmo
tignes que aplicar una pauta ,
una constante habitual del pacients ?
buscapina ... no hay esa
la sedacidn , para controlar
Y no teniendo que venir
paracetamal , nolotil , ketorolaco , sigue

sedacion , é como pensais que

Este arbol de palabras descubre que el término “DOLOR” apoya los
resultados obtenidos: que existe mayor concienciacion para la atencion
del dolor y que los profesionales diferencian el tipo de dolor para su

abordaje.
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Publicaciones y

4 'ma

Divulgacion Cientifica

Figura 7: Arbol de Palabras: Familia.

[ de de vista pr

ciertas indicaciones como la LET >
un cuadrado donde figuran medico ’
hasta qué punto si esa

a morir vy tal >

Que diga el paciente

estado general
mal prondstico > Gl
antigua informan antes
conflictos morales ( refiriéndose
cuando hemos llamado
de haber informado
del propio paciente .
&l paciente v
esfuerzo en informar
eso también confunde
hay que escuchar

Informacién . Primero ,

oo > informamos
ia estamos facilitando
le habla claro

lo de informacién

persona , estamos cuidando
proceso de ayuda

proceso de educaciéon
puedes ir involucrando

Que no conoce

se la damos

se le transmite

un ojo también
a lo que dice
aspirar 6 no , sabe
conflicto sobre todo
el paciente ni
esa cama individual ,
estas de acuerdo
de puntillas
decir : ¢ lo >— ablo
los que hablamos
no hablar antes

con

slempre te paras
<on lo que pide
de un paciente
malinterpretado la informacién , > cusnde
cuando nos demanda informacion
. yo dependo mucho
cuando esta acompafiado

en muchas ocasiones
de

familia

S5 1

Coermir o o —)

un cambio evolutivo

diga lo aue
o que diga . } diga

que contarle todo
el paciente , la familia .. .
el paciente , que opina
es o que necesita
este garantizado ? Que quiera
este salnete para qué

inform:

lo enfocamos todo hacla
o que te plantee

.. ¥ a veces
la informacién y
pacients realments y como
agradable ni bueno
situacion de dignidad ,
por otro Iado esta
con Ia familia s
uno y otro
A veces registro
cuando hemos dicho
el advertirnos , ojo
el permiso si
en la HC
esa percepcion de
informacion . Esto produce
la mayoria en
Ley nos dice
quiera la familia

luego

para

que

¥ estamos dejando
vo si veo
queremos llegar ? ... A veces
sea que a mi
agitacién .. . . Es dificil ,
oy I

mas que hacer

con el
barreras > aciente
> del & y

como
pone muy mala
por la noche

paciente y muchos tipos de

pared . Que entre |a propia

qQue me pueda decir al

Que se ha acordado con

no (el lente a
(oomee >

su casa porque viene

) < A veces te dicen los
. Te queda a ti el
el paciente ? El paciente
con <
la tranquilidad se podria

) s pnp—

estamos continuamente en contacto con

le pongo la perfusion y
muchas familias te decfan : pues

paciente y enfermera y practicamente
estén solos

.. pero es

al paciente qué . Y
v { el que esta en
luego cuando fallece le

A la gente mas joven
Enfermeria esta v vé , v
Entonces ¢ qué hago , que le
! Hay un tridngulo que puede
Si se contaran las cosas
¥ estamos ponlendo sedaciones paliativas

Yo creo que si la

ia familia y el paciente

0 se pierde la linea . . por
v si por Ia mafana
al final te acabas enterando
pero yo creo que al

¥y sabemos sin tantas escalas
alrededor de la muerte .. . Credis
d el permis | gue
del mal prondstico pero no
desde el primer dia . Estamos

dice que no . No sé
el ponerie una perfusién ... v
en el proceso de la
la que decide fundamentalmente ,
e < un factor que condiciona
aceptando el proceso , sl
en que no es
Informada y compartes con
muy implicada te ayuda
Incluso acompafarios cuando el paciente
informada del mal prondstico ... . algunas
interpreta otra cosa .. ¢ cémo son
le supone una gran responsabilidad .
autorice © el propic
gestione y yo no
lo . < . Pues a
que < diga la
hay que hacer ..
me puede decir lo que

. < al paciente el aue
n

con el propio equipo

bien informada de
esta
= <R

no lo sabe de todas
quiere que se le
sufra ni el paciente .

nos dice gua-ne-le
6 echarle un ojo también
para

este tipo de pacientes .
de una forma u
pero < ti sabes perfectamente a
poraue si 3 lo mejor
prima por encima de la
pues ahi .. uhnn ... . se produce
paciente y tal
propio paciente . Poraue

que i < del propio paciente .
a
familia dé el

no tienen que hacerle

al

Quizds tengamos que preguntar : cuando

hable , sacar el tema ...
se { le iInforma en el
va . Acaban de tomar

seguridad y vamos en la

Si pero yo creo aue

siete dias aqui ingresado ... . pero

sin que me vea el

solicita que no se informe

también . Es mas frecuente a

te dice , ¢ pero para que

tenemos que tener muy claro

toma las decisiones .. para ello

e < esa declsion . Se emplea
la decision y el

venga , te interrumpa .. deben darse

con lo que incluso

ol paciente < - oo

exigen mas

eso lo tienes que

han dicho ... pero bueno

la actitud con el

paciente , por eso que

para el paciente ... que

sedacion . Lo primero que

suele haber un corto

tal .. . y distinguiria por

teniendo en cuenta la
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El arbol de palabras sobre el término “FAMILIA” refuerza los hallazgos
obtenidos: la labor del profesional favorece el acompafamiento familiar

y la atencion a la familia es un derecho que los profesionales tienen

presente.
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11.1.2. Deberes de los profesionales sanitarios.

Definicion de la dimensidn:

Se entiende por deberes del personal sanitario aquellas acciones que
deben llevar a cabo para proporcionar una atenciéon de calidad cuando la
muerte es inmediata e inevitable, y bajo los aspectos éticos y la normativa

juridica que ampara el ejercicio de la profesion (Ley 41/2002).

Tras el andlisis del contenido, la apreciacidon de los profesionales
sanitarios en cuanto al desarrollo de los deberes de los profesionales
recogidos en la Ley 2/2010 se exponen a continuacion relacionando los ejes

tematicos y los fragmentos de las transcripciones.

Conocimiento del Marco Legal.

El conocimiento del marco legal existente es necesario y fundamental
para garantizar un proceso de muerte digna. Sobre este aspecto los

profesionales opinaron que:

- Segun los asistentes existe un desconocimiento del Marco Legal por

parte de los profesionales sanitarios y el paciente.

Grupo 1. Sujeto 8. "Nosotros tenemos un marco legal ahora
qgue no se tenia antes del 2002 de la Ley de Autonomia.
Tenemos un marco legal bastante rico, que nos deja bastante
claro cual tiene que ser el camino y muchas veces somos gente
qgue sabemos muchisima medicina. Nos sabemos el ultimo New

England pero desconocemos este marco legal”.

Grupo Focal 1. Sujeto 3. "Tampoco los pacientes saben que

derechos tienen....ellos no demandan...”
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- Los asistentes al grupo manifestaron que la legislacién vigente aun no
ha penetrado suficientemente en la practica asistencial de los

pacientes en el proceso de muerte.

Grupo Focal 1. Sujeto 4. "La leyes no porque se publiquen
recientemente hace que cambies. La actitud cambia mas con
los recordatorios que te puedan hacer y con los cambios

sociales....todavia hay muchas actitudes paternalistas....”

Grupo Focal 2. Sujeto 1. “Y por parte de la gente....la gente
conoce y algunos te nombran la misma palabra: quiero morir
con dignidad....pero desde ahi a saber que influye en la practica

diaria....eso esta todavia lejano”.

Grupo Focal 2. Sujetol. "Yo creo que la Ley ofrece mucho mas

de lo que ahora mismo se esta desarrollando”.

Formacion.

- Sobre el cumplimiento de los deberes de los profesionales hacia el
paciente en proceso de muerte, destacaron falta de formacién

especifica para garantizar su cumplimiento.

Grupo Focal 1. Sujeto 7. "Yo por ejemplo llevo una afho y
medio, casi dos afos, en el proceso de formacion de la
especialidad y creo que se nos deberia instruir desde primera
instancia en el tema de la muerte digna y la atencién al
paciente paliativo. Creo que es un punto fundamental.... En la
facultad se nombra pero luego te das cuenta en la practica que
no todo el mundo conoce la ley. No todo el mundo la ejerce y
situaciones conflictivas se podrian evitar conociéndola y

hablando con los profesionales”.
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- Los asistentes al grupo manifestaron que la falta de formacion hace

que se deleguen responsabilidades en otros profesionales.

Grupo Focal 2. Sujeto 9. "Yo creo que es un problema de
formacion, yo misma no sabria como explicar y abordar ciertas
temas. Y al final le dices: pues hable usted con la supervisora.

Creo que a los médicos también les pasa...”.

Toma de decisiones clinicas.

Definicidon de la dimensidn:

Entendemos la toma de decisiones clinicas como la intervencién
sanitaria del profesional sanitario sobre una persona en proceso de
muerte en base al estado de la ciencia, a la evidencia cientifica
disponible, a su saber profesional, a su experiencia y el estado clinico,

gravedad y prondstico de la persona afectada (Ley 2/2010).

En el ejercicio de la profesidn, los profesionales declararon la influencia

de los aspectos que se exponen a continuacion.
e Influencia de la cultura y sociedad.

Se hizo referencia al fendmeno cultural y social afectado por la religién,
la familia, la economia, la politica y el contexto, que influye en el
proceso de muerte del ser humano, no siendo éste un solo hecho

fisioldgico.

- Los profesionales manifestaron que la muerte no se concibe como

parte de la vida.

Grupo Focal 1. Sujeto 8. "La muerte se ha convertido en un
espectaculo 6 en un suceso pero no forma parte integrante de

nuestras vidas”.
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- Expusieron que la nacionalidad del paciente influye en la forma de

abordar el proceso.

Grupo Focal 1. Sujeto 2. "Los pacientes no espafoles te
plantean la muerte de otra manera. Tienen una actitud
totalmente diferente, son mucho mdas asépticos, mas frios, te
piden que les planteas las alternativa y las posibilidades de una
manera mas clara y concreta..y entonces para nosotros

también es mas facil”.

- Los profesionales manifiestan un conflicto moral en el abordaje de

situaciones relacionadas con el final de la vida.

Grupo Focal 1. Sujeto 8. “Académicamente estamos muy
preparados para poner e iniciar medidas terapéuticas, pero
para retirar estamos muy poco entrenados. Cuando llega el
momento de quitar, y sabiendo ademas que de esa accion
sobreviene el fallecimiento, choca, aunque se respete la

autonomia del paciente y su derecho”.

Grupo Focal 2. Sujeto 8. "Hay muchos conflictos morales. A
veces te dicen los médicos: es que estoy negociando con la
familia el ponerle una perfusion... No estamos preparados, por
un tema cultural, por un tema de tabu, por falta de

informacion,...no lo sé pero no estamos preparados...”.

e Limitacion del esfuerzo terapéutico

Definicion de la dimension:

La limitacion del esfuerzo terapéutico supone la obligacién de
los profesionales sanitarios de llevar a cabo una restriccion de las
medidas terapéuticas cuando no existan posibilidades razonables de

respuesta al tratamiento evitando la obstinacidon terapéutica.

255



En esta linea los profesionales sanitarios revelaron una serie de
dificultades, que impiden que la limitacién de la terapia en un
paciente que ya no tiene cura, se lleve a cabo de manera que procure
una muerte hospitalaria lo mas digna posible:

Los profesionales pusieron de manifiesto que hay una falta de
comprensiéon en el concepto de LET y en las acciones que se

desprenden tras la prescripcidon de una la limitacion.

Grupo focal 2. Sujeto 2. "¢Cudndo se considera a un paciente
gue es terminal? Es hoy, era ayer, mafiana no..., sale de la UCI
con limitacion del esfuerzo terapéutico 'y ¢élo vamos a

reanimar?, {qué significa limitacion del esfuerzo terapéutico?

Grupo Focal 2. Sujeto 1. "“Yo creo que el propio nombre no
facilita. iLET!, pues a lo mejor no lo tenemos que limitar, a lo
mejor lo que tenemos es que ofertar otros cuidados distintos.
Eso lo interpreta la gente como un desahucio y como que no se

puede hacer nada”.

Grupo Focal 1. Sujeto 1. "Entre nosotros mismos hay mucha
variabilidad. Consideramos poner un suero para que el paciente
este hidratado y quizas lo que estemos haciendo es prolongarle

la agonia”.

Los asistentes al grupo expusieron una ausencia de registro de las

acciones que se pretenden limitar en la historia clinica del paciente.

Grupo Focal 1. Sujeto 7. “La LET es un plan individualizado que

tienes que describir y eso no se hace”.

Segun los participantes, la prescripcion de la limitacion del esfuerzo
terapéutico esta influenciada por factores propios del paciente y por

el criterio del facultativo.

Grupo Focal 2. Sujeto 7. "La edad, el diagndstico y el médico
que lo ve son factores que influyen. Algunos son mas

resolutivos para esos temas y prescriben LET. Otros esperan
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semanas para ver como va...les cuesta mas llegar a esa

prescripcion”.

- Para los profesionales, la limitacidn del esfuerzo terapéutico supone
un término confuso que identifican con la no reanimacién

cardiorespiratoria.

Grupo Focal 1. Sujeto 7. "Yo de hecho cuando entré en el
hospital pensaba que LET era no RCP y no es igual, para nada

eso, vamos, te das cuenta a la semana....”

Grupo Focal 2. Sujeto 7. "Lo que yo veo mas relevante en el
tema de LET es que muchas veces lo utilizan en vez de

prescribir no RCP”.

- Describieron que el procedimiento descrito en la Ley para establecer

una limitacién del esfuerzo terapéutico no se cumple.

Grupo Focal 1. Sujeto 8. “Segun el marco legal de Andalucia en
el cual un paciente para indicar una LET tiene que ser firmada
por dos profesionales, uno de ellos el responsable del proceso y
siempre teniendo en cuanta la enfermeria. Eso no se hace

nunca”.

e Registros en las Historias Clinicas.
Definicion de la dimension:

Llamamos registros al conjunto de datos en los documentos
que contiene valoraciones e informaciones sobre la situacién y la

evolucion clinica de un paciente a lo largo del proceso asistencial.

Con respecto a esta dimension, a nivel general los profesionales
opinaron que existe una ausencia importante de registros en la

historia clinica. Esas ausencias las atribuian principalmente al grado
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de conocimiento del paciente y su familia, a las preferencias
manifestadas por el paciente, y a la prescripcion de los cuidados que
garantizan un proceso de muerte digno. Las opiniones manifestadas

se centraron en que:

- Los profesionales perciben que existe una ausencia de contenidos

claves en muchas de las historias clinicas de los pacientes:

o Grado de informacion de paciente y familia
o Prondstico.
o Plan terapéutico.

Grupo Focal 1. Sujeto 7: "En la mayoria de las historias hay
ciertas indicaciones como LET, familia informada del mal
prondstico....algunas veces se plasma la intencion, el acto a
seguir y el plan terapéutico que se ha hecho y que se quiere
para la mafana siguiente, pero no siempre o no todo lo que se

deberia reflejar”.

Grupo Focal 2. Sujeto 9: "Falta informaciéon sobre algunas
cosas. Los médicos escriben que informan a la familia o al
paciente pero tampoco sabemos bien sobre que le han
informado si no estamos presentes en el momento en el que

estan hablando con ellos”.

- Los profesionales manifiestan la necesidad de reflejar informacion
necesaria que posibilite una atencién centrada en las preferencias del

paciente:

o Aspectos relacionados con sus valores y creencias.

o Consideraciones acerca de lo que entiende como dignidad en la

atencion a las personas terminales.

o Opiniones sobre la muerte.
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Grupo Focal 1. Sujeto 3. "No solamente bastaria recoger en la
historia clinica a que se dedica o cuantos hijos tiene sino
también conocer cuales son sus creencias, que opina sobre el
final de su vida, como entiende que debe ser la dignidad de
una persona en ese momento. Todo eso no lo recogemos
ninguno, porque ponemos mdas énfasis en la terapia que le
corresponde, que proceso diagndstico es el que tenemos que
seguir y eso es lo unico que nos preocupa. Gastamos muy poco
tiempo en identificar y explorar, y ni si quiera por hacer el

esfuerzo por entrar en eso...”

Grupo Focal 1. Sujeto 4. "No es cuestion sélo de plasmarlo en
un momento....es que hay que continuarlo dia a dia y cada
pasito hay que escribirlo. No sdlo hay que escribir grandes
cambios. Siempre es necesario una continuidad y u

seguimiento”.

Grupo Focal 2. Sujeto 1. "Creo que deberiamos hacer mas
anotaciones entre comillas de las propias palabras del

paciente: estoy cansado, no quiero seguir en esta situacion....”

- Identifican que el registro de los cuidados ocupan un segundo lugar

en el tratamiento de los pacientes en la fase final de la vida.

Grupo Focal 2. Sujeto 2: “Te encuentras en la hoja de
tratamiento la prescripcion de los cuidados al final y en letra
pequeha, pues a lo mejor cuando llegan cierto tipo de
pacientes hay que generar otra simbologia. Ya no es tan

importante la furosemida ..... sino quizas prescribir cuidados”.

- Los enfermeros identificaron que ante la falta de registros en la
historia clinica electrénica la via principal de comunicacién con otros

profesionales es la oral.

259



Grupo Focal 2. Sujeto 1. "Es mas frecuente a lo mejor en el
relevo oral, sobre todo el advertirnos; iojo que la familia no lo

sabe!”,

Trabajo en equipo.

Definicion de la dimension:

Llamamos trabajo en equipo a la actuacidon consensuada y

compartida por el equipo de profesionales dirigidas a obtener un

mismo fin.

Con respecto al trabajo en equipo, los profesionales manifestaron que la
practica diaria se caracteriza por una falta de unanimidad determinada

por la influencia de los siguientes factores:

Pusieron de manifiesto la ausencia criterio homogéneo para la

atencidn de pacientes en la fase final de sus vidas.

Grupo Focal 1. Sujeto 9: "Yo considero que nuestros enfermos
no se estan muriendo bien. No se mueren bien porque no
estamos actuando de una forma homogénea y no se esta

actuando de una forma reglada”.

Los asistentes al grupo manifiestan una discontinuidad en la atencién

de

los pacientes debido a la variabilidad de profesionales que

atienden a un mismo paciente.

Grupo Focal 1. Sujeto 6. "No todos los dias ve al mismo
paciente el mismo médico. Hay pacientes que lo ve cada dia un

medico diferente y otras veces que lo ve siempre el mismo...”.

Grupo Focal 2. Sujeto 3. "Muchas veces el médico de guardia

”

resuelve muchas cosas que tendrian que estar solucionadas....”.
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Grupo Focal 2. Sujeto 9. "Nosotros generamos el informe de
continuidad de cuidados y muchas veces llamamos a la
enfermera de primaria para contarles como se va el paciente.
Lo que pasa que luego nos perdemos en el seguimiento que le

hacen”,

- Los profesionales exponen una falta de coordinacién médico-

enfermera.

Grupo Focal 1. Sujeto 2. “Los médicos se reunen para hablar
de temas médicos......... y la enfermera con el médico, pero no
son reuniones multidisciplinarias para ver como estan los
pacientes...Antes cuando pasaba el médico con la enfermera
pasabamos por la planta y veiamos enfermos los dos....la
bondad que tenia aquello es que los dos se enfrentaban al
paciente a la vez y la comunicacion era en el momento e
inmediata. Luego a derivado en otras cosas por otro tipo de

necesidades pero eso se ha perdido”.

Grupo Focal 1. Sujeto 2. "“Falta el feedback, la enfermera
detecta unas necesidades, te las comunica....pero no siempre

se vuelve a cerrar el circulo”.

- Los asistentes declararon falta de acuerdo en el plan terapéutico.

Grupo Focal 2. Sujeto 3. “Muchas veces los médicos prescriben
una sedaciéon y ni si quiera retiran los antibidticos o la

”

alimentacion...es decir....son incongruencias.....

Grupo Focal 2. Sujeto 7. “Nosotras las enfermeras le contamos
como esta el paciente, que opina la familia...pero yo creo que al
final, la decision la toma el médico basandose en otros

criterios”.
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Mapa conceptual de los deberes de los profesionales en el

proceso de muerte.

La siguiente figura muestra graficamente el mapa conceptual hallado en
cuanto a los deberes de los profesionales sanitarios. De este modelo se
obtienen tres resultados fundamentales: el desconocimiento del marco
legal existente, una falta de formacion para el abordaje de pacientes que
se encuentran en el proceso de muerte y un conjunto de dificultades

que afectan a la toma de decisiones clinicas.

Figura 8: Mapa conceptual: Deberes de los profesionales en el proceso de

muerte.
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Arbol de palabras: deberes de los profesionales sanitarios.

Figura 9: Arbol de Palabras: Ley.
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El arbol de palabras muestra que el término “LEY” es utilizado en un

contexto en el que los profesionales hacen alusién a la escasa influencia

de la Ley en nuestra sociedad.

263




Figura 10: Arbol de palabras: Cultura.

Consulta de biisqueda de texto: vista preliminar de resultados

probablemente muche mas en hospital ... ...
> nuestra cultura del -<

que nuestra mentalidad y paciente ? si ,
es la transmision de tenemos con
ir informando . Vivimos en siseda .S, esta

y buscapina ... no hay esa y un esfuerzo de la

en Espafia . Si hay en otras como en
e <_
} una

[diﬂcultad en funcidn de] < Hay cosas que tenemos sliper
[ha contribuido mucho a] ' Lo puades hablar con mas
paciente ? si , si influye la ... . hay que seguir vendiendo al
pero la conciencia y [:le tabd hacia la muerte ]

.+« pEro hay gue

si influye

respecto a

Este arbol de palabras muestra que el término “CULTURA” apoya los

resultados obtenidos: que la forma en que la sociedad entiende

influye en modo de abordar el proceso.

la muerte
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Figura 11: Arbol de Palabras: LET.
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El arbol de palabras muestra como el término “LET” refuerza los resultados
comentados anteriormente: que existe una falta de consenso en lo que se

entiende por LET y que se confunde con no RCP.
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11.1.3. Deberes de las instituciones sanitarias.

Definicion de la dimensidn:

Deber de los centros sanitarios de la adopcion del conjunto de
medidas que garanticen el cumplimiento de los derechos de los

pacientes en el proceso de muerte.

La Ley 2/2010 contempla una serie de medidas que proporcionaran las
instituciones sanitarias para garantizar un proceso de muerte digno. Estas
medias engloba el acompafiamiento de los pacientes, la estancia en
habitacion individual para paciente en la fase final de su vida y apoyo y la
necesidad de articular las medidas necesarias para el apoyo vy

asesoramiento de pacientes y familias.

El debate de nuestros profesionales discurri6 en torno a los recursos
humanos, materiales y estructurales necesarios y la predisposicién de los

profesionales para procurar medidas de confort:

- Los profesionales declararon dificultades estructurales para comunicar

malas noticias y para disponer de habitaciones individuales.

\)

Grupo Focal 2. Sujeto 3. "..es que no hay un espacio fisico
enfocado para eso....cuando ocurre un éxitus, al familiar se le
informe en la sala de trabajo donde estamos todos 6 en la sala

”

de familiar, pero no hay un lugar adecuado....”.

Grupo Focal 2. Sujeto 4. “Sdélo hay dos habitaciones
individuales por unidad, y la primera opcion es la de los

aislamientos”.

- Los profesionales declararon dificultades organizativas para procurar

una atencion integral del proceso.
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Grupo Focal 2. Sujeto 4. "Los pacientes oncoldgicos que no
vienen al hospital se van directamente a CUDECA, porque se

encuentran mas comodos”.

Grupo Focal 2. Sujeto 5. “..muchas veces en la guardia se
resuelven muchas cosas que tendrian que estar

14

solucionadas....”.

Grupo Focal 2. Sujeto 4. “...a las enfermeras de primaria les

entregamos el informe y ya esta...”

- Los profesionales pusieron de manifiesto un déficit de recursos

humanos para una adecuada atencidn integral.

Grupo Focal 1. Sujeto 7. “Cuando pienso en la atencion de
estos pacientes se me viene a la mente la necesidad de tener
un ambiente confortable que no te interrumpa nadie, que el
paciente este tranquilo... que muchas veces hay ansiedad de
por medio, que haya tiempo....es que no tenemos tiempo nadie

pero.... ese tiempo hay que buscarlo”.

Grupo Focal 2. Sujeto 8: “Pero la dificultad en el abordaje yo
creo que es por la sobrecarga asistencial, no porque no se

quiera o se haga para otro tipo de pacientes”.

- Los profesionales percibieron una buena predisposicién por parte del
personal de referencia para garantizar calidad en el proceso de

atencion.

\}

Grupo Focal 2. Sujeto 7. "“...siempre se intenta poner al

paciente en una habitacion individual...”

Grupo Focal 2. Sujeto 9. “En cuanto a las medidas de confort
enfermeria esta concienciada en hacer lo posible cuando las
circunstancias lo permiten...dejar al paciente sdélo en una
habitacion individual, permitir el acompafiamiento de la familia
0 echarle un ojo también a la familia e incluso acompafarlos
cuando el paciente ya ha fallecido”.
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Grupo Focal 1. Sujeto 5. "El tema de las habitaciones
individuales eso lo hace sobre todo enfermeria, y si se puede

se hace, ahora, muchas veces es imposible”

Mapa Conceptual de Ilos Deberes de las Instituciones

Sanitarias en el proceso de muerte.

La siguiente figura muestra graficamente el mapa conceptual hallado en
cuanto a los deberes de las instituciones en el proceso de muerte: un
déficit de estructural y de recursos humanos para ofrecer una atencidn
integral por parte de las instituciones asi como la falta de recursos

humanos.

Figura 12: Mapa conceptual: Deberes de las Instituciones Sanitarias en el

proceso de muerte.
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Arbol de Palabras. Deberes de las Instituciones Sanitarias.

Figura 13: Arbol de Palabras: Recursos.
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En este arbol de palabras se observa como el término “RECURSOS"” contiene
parte de los hallazgos obtenidos: la falta de recursos que describen los

profesionales para la atencion integral del proceso de muerte.
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11.1.4. Mapas de Ramificado.

Los mapas ramificados se han utilizado como método de validacidon de
resultados permitiendo identificar que el eje tematico “derecho de las
personas en el proceso de muerte” ocupa la mayor parte del contenido de
ambos grupos. En este bloque, las discusiones se produjeron en torno a los
elementos que la dificultan y al derecho a recibir unos cuidados integrales

fundamentalmente.

En cuanto al eje tematico “deberes de los profesionales sanitarios”, la toma
de decisiones clinicas ocupé gran parte discurso, seguidos por el
conocimiento del marco legal, la formacién y la influencia de la cultura y la

sociedad.

Las garantias que deben ofrecer las instituciones sanitarias fue la dimensién

menos discutida. La figura 14 muestra el contenido global:

Figura 14: Mapa Ramificado Global.
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11.2. ANALISIS PARA LA COMPARACION DE LOS GRUPOS.

Al margen de los resultados expuestos en su conjunto, se encontraron

diferencias importantes entre el grupo formado por médicos y el grupo

formado por enfermeros. Los diferentes métodos de analisis que se exponen

a continuacién permiten identificar las principales diferencias.

11.2.1. Frecuencia de palabras.

La siguiente tabla muestra la frecuencia de las principales palabras que

utilizé el grupo constituido por profesionales enfermeros.

Tabla 27: Frecuencia de Palabras Grupo de Enfermeria.

Palabra Conteo Porcentaje ponderado (%)
paciente 99 1,19
familia 56 0,67
médico 44 0,53
pacientes 38 0,46
informacion 34 0,41
dolor 31 0,37
proceso 21 0,25
hospital 21 0,25
enfermera 18 0,22
sedacion 15 0,18
tiempo 14 0,17
enfermeria 13 0,16
cuidados 1M 0,13
familiar 11 0,13
terminal 9 0,11
guardia 9 0,11
tratamiento 9 0,11
ley 9 0,11
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La Tabla 28 muestra la frecuencia de las principales palabras utilizadas

por el grupo constituido por los médicos.

Tabla 28: Frecuencia de Palabras Grupo de Médicos.

Palabra Conteo Porcentaje ponderado (%)
paciente 114 1,01
familia 46 0,41
proceso 39 0,34
pacientes 36 0,32
ley 33 0,29
médico 31 0,27
informacion 29 0,26
muerte 24 0,21
atencién 22 0,19
cuidados 21 0,19
enfermeria 19 0,17
paliativos 18 0,16
profesionales 18 0,16
hospital 17 0,15
sedacion 17 0,15
paliativa 15 0,13
dolor 14 0,12
decision 11 0,10

El anadlisis comparativo del uso de palabras por grupos ha permitido

identificar los siguientes hallazgos:

- El grupo constituido por médicos empled con mayor frecuencia
términos que se entienden mas afines a la toma de decisiones
clinicas, apareciendo con menor frecuencia en el grupo de

enfermeria:

o “INFORMACION”: Situada en 52 posicion en el grupo de

enfermeria y en 72 posicion en el grupo de médicos.

o “LEY”: Palabra que aparece en el grupo de enfermeria en la
Ultima posicion y en 52 posicidn en el grupo de facultativos.
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Estos resultados apuntan que el grupo de médicos consideran

la normativa vigente el marco de la asistencia sanitaria.

El grupo de los enfermeros empledé con mayor frecuencia términos
que se desprenden del cuidado que ejercen sobre los pacientes de

forma continuada y sobre aquello que mas les preocupa:

o “DOLOR”": Situada en 62 posicion en el grupo de enfermeria y

172 posicion en el grupo de médicos.

Se encontraron diferencias importantes en el uso de las palabras
“MEDICO” y “ENFERMERA”.

o Para el grupo de enfermeria la palabra “MEDICO” aparece en
32 posicién lo que denota que la coordinacion con el facultativo
es de especial importancia en la labor que desempefan, frente
al grupo de médicos en los que el término “ENFERMERIA”

aparece en 112 posicion.

Por otro lado, se hallaron palabras que de forma frecuente sdlo

aparecieron en uno de los grupos.

o “TIEMPQO”: Término que soélo aparece frecuentemente en el
grupo de enfermeria. Este resultado indica que este recurso
importa fundamentalmente a las enfermeras para desempefar

su trabajo en el proceso de muerte.

o La palabra “DECISION” es empleada por los médicos como una
de las mas frecuentes, sin embargo no se emplea asi en el
grupo de los enfermeros sin hallarse entre las mas repetidas.
En este sentido, este resultado refuerza el hecho de que los

facultativos dirigen la toma de decisiones clinicas.
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11.2.2. Referencias codificadas por grupos.

El andlisis de las referencias codificadas por grupos que muestra la tabla 6

nos permite identificar diferencias entre los discursos de ambas categorias

profesionales:

El contenido del grupo enfermero gird principalmente en torno a los
derechos de los pacientes (87 referencias codificadas en el grupo de
los diplomados frente a las 54 del grupo de facultativos). El contenido
del grupo médico lo hizo en torno a los deberes de los profesionales

sanitarios (54 referencias médicas frente a 26 enfermeras).

En el eje tematico “deberes de los profesionales sanitarios” los
facultativos emplearon mas referencias codificadas como
“conocimiento del marco legal” que las enfermeras (9 vs 3), mas
referencias con respecto a la “formacion” (6 vs 1) y mas narraciones

codificadas como “influencias de la cultura y la sociedad” (15 vs 1).

En el eje tematico “derecho de las personas en el proceso de
muerte”, las enfermeras utilizaron mas referencias codificadas como
“discontinuidad-variabilidad” (18 vs 13), pero las principales
diferencias se encontraron en las narraciones codificadas que hacian
alusién a la influencia de la familia (13 vs 4) y al derecho a recibir

atencién en el domicilio (12 vs a 3).

Como se aprecia en la tabla 29, las codificaciones sobre “las garantias

de las instituciones sanitarias” no mostraron grandes diferencias.
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Tabla 29: Referencias codificadas por grupo.

Dimensiones

Numero de referencias de codificacion
ENFERMERIA

Numero de referencias de
codificacion FACULTATIVOS

DEBERES DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS
CONOCIMIENTO MARCO LEGAL

FORMACION

INFLUENCIA DE LA CULTURA Y SOCIEDAD
TOMA DE DECICIONES CLINICAS

ETICA Y MORALIDAD

REGISTROS EN LA HC

RESPECTO A LAS LET

TRABAJO EN EQUIPO

SUBTOTAL

DERECHO DE LAS PERSONAS EN EL PROCESO DE
MUERTE
ACOMPANAMIENTO FAMILIAR

ATENCION AL DUELO

DERECHO A LA INFORMACION ASISTENCIAL
ATENCION AL SUFRIMIENTO ESPIRITUAL
CONSPIRACION DE SILENCIO
DISCONTINUIDAD-VARIABILIDAD
INFLUENCIA DE LA FAMILIA
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12. DISCUSION FASE B.

El objetivo de esta investigacidn es conocer las percepciones, creencias,
barreras y elementos facilitadores que encuentran los médicos y enfermeras
en sus intervenciones en los procesos de fin de la vida.

La literatura describe ampliamente los problemas con los que se encuentran
los profesionales sanitarios en la atencién a pacientes terminales, asociados
fundamentalmente a las dificultades para determinar el diagnostico de
terminalidad, la comunicacion de malas noticias, el papel crucial de las
familias y los problemas derivados de trabajar con personas cuya muerte se
prevé inminente o a corto plazo (Garcia Caro, y otros, 2010; Groot,
Vernooij-Dasen, Crul, & Grol, 2005; Mialdea, Sanz, & Sanz, 2009; Schimidt
rio-Valle, Garcia Caro, Montoya Juarez, Prados Pefia, Pappous, & Cruz
Quintana, 2009). Este trabajo trata ademas de identificar estos elementos
desde el marco de las disposiciones de la Ley 2/2010 del 8 de Abril, y la

calidad de muerte en el entorno hospitalario.

Los derechos de las personas en el proceso de muerte.

La Ley 2/2010 del 8 de abril recoge en el titulo II los derechos de las
personas en proceso de muerte. En sus articulos contempla de forma clara
dimensiones que fueron discutidas por nuestros profesionales. Nos
referimos fundamentalmente al derecho a la informacién asistencial
recogido en su articulo 6, al derecho a realizar la declaracién vital anticipada
en el articulo 9, al derecho a recibir cuidados paliativos integrales y al
derecho a elegir el domicilio para recibirlos en el articulo 12, a recibir
tratamiento para el dolor en el articulo 13, a la sedacion paliativa en el 14 y

el derecho al acompafiamiento en el articulo 16.

Los hallazgos encontrados en relacion a estos derechos radican en la
dificultad para ofrecer una atencién integral al paciente terminal. La
influencia de factores como la edad, el diagndstico del paciente, la falta de

criterios homogéneos para la sedacidn paliativa y las dificultades percibidas
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por los propios profesionales para que la muerte tenga lugar en casa
fueron los problemas manifestados.

Estos resultados concuerdan con los obtenidos en el andlisis de las historias
de los pacientes fallecidos que permitieron concluir que la edad fue un
factor determinante en las acciones que se llevaron a cabo. A mayor edad
hubo de forma significativa una limitacion de las medidas agresivas
adoptadas (p=0,001) y nuestros profesionales sanitarios asi lo constataron
en sus discursos. Coincidimos con las conclusiones de otros estudios que
refieren que a medida que el paciente de edad avanzada estd mas cerca de
la muerte, las cuestiones sobre el cuidado en estas situaciones son mas
inevitables (Meran & Spath-Schwalbe, 2009) y que la edad del paciente
esta significativamente relacionada con el soporte elegido (Cooper, Weber,
Evans, & Juozapavicius, 2001).

A pesar de nuestros resultados existen otras investigaciones que consideran
que hoy en dia muchas personas de edad avanzada se someten a cirugia en
el ultimo afo antes de su muerte. Es la conclusion a la que llegaron Kwok y
sus colaboradores cuando analizaron los patrones de atencidn quirdrgica al
final de la vida. Destacaron que el 31,9% de los pacientes mayores de 65
afos que fallecieron en el afio 2008 habian sido sometido a un
procedimiento quirdrgico hospitalario en el Gltimo ano antes de su muerte,
el 18,3% en el Ultimo mes y el 8% la ultima semana de vida. No obstante el
porcentaje de fallecidos sometidos a un procedimiento quirdrgico en el
ultimo afo de vida disminuyd en un 33% entre los 80 y 90 afios. Y es que
aunque el grado de uso hospitalario y de cuidados intensivos al final de la
vida son conocidos, los patrones de atencidn quirdrgica durante este

periodo son poco analizados (Kwok, y otros, 2011).

Con respecto al diagndstico del paciente los profesionales manifestaron que
los pacientes que disfrutan de una mejor atencion al final de la vida son
principalmente los afectados por procesos oncoldgicos. Las evidencias en las
historias clinicas examinadas indicaron que el asesoramiento en cuidados
paliativos y medidas que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento
fisico, la prescripcion de sedacion paliativa y el acompanamiento familiar fue
significativo y a favor del grupo de los pacientes oncoldgicos. En este

sentido el analisis cualitativo también confirma lo que ya comentamos
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anteriormente, que la evoluciébn de las enfermedades crénicas no
oncoldgicas que llevan a un paciente a una situacién terminal hace mas
compleja la aplicabilidad de las medidas que garantizan una muerte digna.
No obstante, esta dificultad ha sido identificada desde hace ya bastante
tiempo. Los expertos la justificaron por la complejidad de su tratamiento,
la carga asistencial, el impacto que provocan y por la alta necesidad de
recursos (Gomez, Fontanals, Roigé, Garcia & et al, 1992). Hoy en dia la
atencion a estas patologias crénicas siguen suponiendo una gran
dificultad. La bibliografia asegura que en los hospitales de agudos debe
mejorarse la identificacién y el tratamiento de los pacientes ancianos
afectados por una enfermedad terminal no oncoldgica (Formiga & Vivanco,
2003). La realidad es que estos pacientes excepcionalmente entran en
programa de cuidados paliativos. Hay autores como Navarro y Lopez que
proponen como medidas necesarias conocer el diagndstico y el prondstico
de las patoldgias crénicas avanzadas mas frecuentes, establecer una
adecuada toma de decisiones teniendo en cuenta los deseos del paciente y
su familia, documentar y registrar en la historia clinica todos esos
parametros y ofrecer al paciente el tratamiento mas adecuado con el fin de
conseguir una muerte digna, y siempre considerando unos estandares
clinicos, culturales y éticos (Navarro & Lopez, 2008). El hecho de contar con
herramientas que puedan disminuir la incertidumbre prondstica y apuntar a
la posibilidad de acercamiento a la trayectoria final de la vida, es de enorme
utilidad a la hora de iniciar todo el proceso de planificacién avanzada,
constituyendo uno de los principales campos de investigacion en la atencion
a personas de edad avanzada con multiples enfermedades crénicas (Norris,
y otros, 2008).

En cuanto a la sedacion paliativa los profesionales refirieron una falta de
criterios homogéneos para su prescripcion y que la falta de unanimidad
llega a afectar los deseos del paciente y de la familia. Muy pocos fueron los
pacientes fallecidos que lo hicieron tras recibir sedacidon paliativa, sélo el 8%
(aunque como se expuso en el andlisis cuantitativo, no se midieron las
prescripciones de morfina IV utilizadas exclusivamente como sedante por la

dificultad de identificar la dosis empleada para tal fin).
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Al hilo de lo que manifestaron nuestros profesionales, un trabajo realizado
en el Hospital Clinico de Barcelona describe enormes diferencias en el uso
de la sedacion para el mismo tipo de enfermo dependiendo
fundamentalmente del servicio en que esta ingresado el paciente (Crespo,
Cano, Lledd, Codina, & Terés, 2001).

Existen muy pocos trabajos que valoren la frecuencia de sedaciéon en
unidades no especificas de cuidados paliativos (Alonso, Vilches, & Diez,
2008) y resulta muy complejo decidir en qué situaciones lo adecuado es
optar por la sedacién terminal. A nivel general se conoce que la sedacién
terminal se aplica cuando la enfermedad esta ya en una fase muy avanzada
y la muerte muy proxima. Los expertos en bioética afirman que la sedacion
terminal, a pesar de sus riesgos, es una maniobra terapéutica necesaria y
correcta desde el punto de vista ético siempre que se realice dentro de una
buena praxis médica, en el marco de unos cuidados paliativos de maxima
calidad, y contanto con el consentimiento implicito 6 explicito del paciente 6
el de su familia cuando éste no sea competente. Los mismos expertos
consideran que su instauracidon debe estar protocolizada y que debe ser
aplicada cuando se consideran agotadas todas las demas medidas
terapeuticas, pidiendo segundas opiniones y en el seno de un equipo
multidisciplinar con experiencia en este tipo de pacientes (Azulay, 2003).
Estd claro que este materia todavia tenemos mucho que trabajar. Seria
necesario protocolizar el uso de sedacién paliativa en nuestro centro y el
uso de farmacos sedantes.

Mucho mejor resultd la actuacién de los profesionales sanitarios frente al
dolor. De forma unanime refirieron estar sensibilizados frente a este
sintoma, hecho que pudimos constatar a través de la revisidon de historias
en la que se obtuvo que el 80.4% de los enfermos tenian al menos una
medicion al dia, y que esta tendencia va en aumento. No obstante también
manifestaron diferencias en la atenciéon al tipo de dolor, declarando que la
atencién al dolor crénico es un aspecto que todavia hay que mejorar. A
pesar de ello, el 66,6% de los pacientes fallecidos tenian pautada analgesia
del grupo III. Independientemente de su naturaleza, debemos anticiparnos
a este sintoma tan frecuente en las uUltimas 24 horas de vida prescribiendo
medicacién de rescate para que pueda ser administrada de manera

inmediata y facilite un control adecuado (Valentin & Murillo, 2005).
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En nuestros pacientes la oferta para continuar la atencién en el domicilio
fue escasa (tan solo se ofrecié al 7,3% de los pacientes fallecidos) y no fue
significativa entre afios, a pesar de que en el afno 2011 este porcentaje
aumentd ligeramente. En sus discursos, los profesionales afirmaron que
tanto ellos como los familiares prefieren que la muerte suceda en el hospital
antes que el domicilio por el hecho de ofrecer mejores garantias. Nuestros
resultados se aproximan a las conclusiones de Marcos Sanchez y sus
colaboradores en 2004, que aseguran que para el colectivo médico el morir
en casa tiene una importancia secundaria (Marcos Sanchez, Albo Castafio,
Arbol Linde, Franco Moreno, Viana Alonso, & Barbudo Ousset, 2004). En la
realidad sanitaria y social actual lo mas légico y demandado, incluso por los
propios familiares y el sujeto, es acudir a un centro hospitalario cuando se
sospecha la cercania de la muerte. No obstante, si sélo sobre preferencias
se trata, la literatura confirma que la mayoria de los pacientes apostarian
por el domicilio para sobrellevar la fase final de la enfermedad siempre que
se asegure una atencién integral con recursos suficientes (Goh, 1998;
Tsevat, y otros, 1995). En esta linea, Herrera Molina y sus colaboradores
llevaron a cabo una revisidén sistematica en 2006 y una revisién de la
cartera de servicios a partir de la cual concluyeron que la atencion primaria
es responsable de los cuidados paliativos en el domicilio y deben
garantizarlo cuando la complejidad no es elevada. No obstante afirmaron
que para ello los profesionales deben estar formados y que debe existir una
adecuada coordinacién para derivar a los pacientes en funcion de la
complejidad que presenten (Herrera, Rocafort, Cuervo, & Redondo, 2006).
Por otro lado, la revisidon sistematica publicada en Cochrane sobre la
atencion al final de la vida en el domicilio apoya el uso de los programas de
atenciéon domiciliaria para aumentar el nUmero de pacientes que moriran en
sus hogares, aunque refiere que se debe monitorizar la cantidad de
pacientes que ingresan en el hospital mientras reciben atencién al final de la
vida y evaluar la repercusion de la atencién domiciliaria sobre los
cuidadores (Shepperd, Wee, & Straus, 2011).

En cuanto al derecho a la informacidn, existid un consenso entre todos los
profesionales al considerar mayor necesidad de informacidon durante el
proceso de la enfermedad terminal. De nuevo, manifestaron que la edady

el diagndstico del paciente fueron factores que influian. Declararon que
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cuando se trata de pacientes ancianos, esta informacion se le facilitaba
principalmente a la familia. Pero el resultado de nuestro analisis
cuantitativo indica que la edad no es un factor determinante para informar
al propio enfermo. El niumero de pacientes informados fue muy reducido
(n=23, lo que supone el 5,8%) y no se hallaron diferencias significativas
por edad cuando se tratd de informar al paciente (p=0,199). Al paciente no
se le informa. Se informa a su familia y aunque los profesionales
consideraron que el proceso de informacién es insuficiente, no somos
conscientes del escaso protagonismo que cobra el enfermo. En cambio, y
apoyando sus argumentos, si que se encontraron diferencias significativas
cuando esta informacién era proporcionada a los familiares (p=0,028). A
mayor edad se ofrecid una mayor informacion a los cuidadores; 74,13 (DE
14,21) vs 70,31 (DE 14,46).

Con respecto al diagnéstico, los profesionales refirieron que el proceso de
informacién es mas consciente e intencionado ante las enfermedades
oncohematoldgicas. El analisis cuantitativo muestra que cuando se tratd de
informar sobre el prondstico al propio paciente, el grupo de los oncoldgicos
fue el que recibido mayor informacion con un nivel de significacién de
p=0,001. En cambio, en lo referente a informar a la familia, fueron los
familiares de los pacientes respiratorios y neuroldgicos los mas informados
de forma significativa (p=0,027).

La falta de formacidon, de tiempo, la ausencia de costumbre y el rol pasivo
del paciente frente al protagonismo de la familia que en ocasiones los hacen
complices de una conspiracion de silencio, fueron las razones expuestas por
los sanitarios y que influyen en el proceso de informacion. No obstante,
manifestaron la necesidad de un cambio en la practica sanitaria. Una buena
practica engloba una informacion objetiva de todo lo que el paciente quiere
saber, entendiendo que sea secuencial, dindmica y de doble direcciéon y en
el contexto de la realidad del paciente y su familia (Barbero, Prados, &
Gonzalez, 2011). El profesional indica y el paciente elige. Asi queda
establecido en la Ley 41/2002 y en la legislaciéon que regula el proceso de
muerte digna.

Con respecto al derecho al acompafamiento y a la atencién familiar a los
que hace alusién la Ley 2/2010, los profesionales coincidieron en la

disposicién de garantizar el acompanamiento familiar. El analisis
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cuantitativo muestra que en el 17,3% de las historias revisadas (n=69) se
reflejaron acciones para garantizar el acompafamiento familiar y en el
80,9% (n=322) figuraba que el paciente estaba acompafiado por sus seres
queridos. El hecho de que quedara constatado en la historias clinicas ya
indica que los profesionales estan sensibilizados.

No ocurre lo mismo con la atencion al sufrimiento espiritual y la atencion al
duelo, refiriendo los profesionales que no es una practica habitual en la
asistencia sanitaria. Declararon una falta de formacién para abordar el
proceso desde esta perspectiva. Esta misma conclusién fue a la que llegaron
otros autores que investigaron los factores que contribuyen a la prestacién
de la asistencia espiritual infrecuente por las enfermeras y los médicos que
atienden a pacientes al final de la vida (Balboni, y otros, 2013). Y es que
los médicos, enfermeros y otros profesionales de la salud consideran la
atencidn espiritual al final de la vida el resultado de una serie de procesos
interpersonales que han ido fluyendo en un contexto de reconocimiento
mutuo de valores y experiencias humanas en lugar de un rol establecido por
la propia disciplina (Daaleman, Usher, Williams, Rawlings, & Hanson, 2008).
La tendencia actual es que desde las Unidades de Cuidados Paliativos se
empiezen a organizar otro tipo intervenciones diferentes a las visitas a
domicilio, llamadas telefénicas 6 cartas de condolencias, como la practica
que ha sido llevada a cabo en la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital
Duran i Reynals del Instituto Catalan de Oncologia. Se trata de grupos
socioterapeuticos coordinados por una enfermera y una trabajadora social y
guiados por un psiquiatra, que se llevan a cabo mensualmente hasta los
nueve meses de asistencia maxima. Ofrecen un espacio de ayuda a aquellos
familiares en situacion de duelo, la posibilidad de compartir diferentes
experiencias y descubrir las capacidades para comunicar e incrementar la
autoestima. Son experiencias valoradas como muy enriquecedoras tanto
por coordinadores como asistentes a los grupos (Novellas & Bleda, 2005).
No obstante estas practicas no estan instauradas en los hospitales de
agudos.

Por otro lado, nos resulta llamativo como nuestros profesionales en sus
discursos no nombraron la importancia de la figura del psicélogo para la
atenciéon de pacientes y familias en la fase final de la vida. La literatura

afirma que los psicélogos son parte esencial de esta intervencion (Werth Jr,
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Gordon, & Johnson Jr, 2002) y la forma en que ellos afrontan y atienden los
procesos de fin de vida es diferente a la de otros profesionales sanitarios
(Fernandez, Garcia, Pérez, & Cruz, 2013). En definitiva, su intervencion se
produce en ambitos muy concretos como en las unidades de cuidados
paliativos, urgencias 6 unidades de hospitalizacion de salud mental, y las
situaciones en las que se demanda un psicdlogo en el fin de vida son
aquellas donde la condicién del paciente es ya muy compleja y desesperada

(Romero, Alvarez, Bayés, & Schréder, 2001).

Con respecto al derecho del paciente a manifestar anticipadamente su
voluntad, podemos concluir que el bajo porcentaje de pacientes que habia
ejercido su derecho de decidir a través de las voluntades anticipadas (sélo
el 3,3% de los pacientes fallecidos) justifica el argumento de los
profesionales entrevistados; es un derecho muy poco conocido y no es un
argumento que suelen incorporar durante la asistencia sanitaria. A pesar de
estas declaraciones, la Ley 2/2010, de Derechos y Garantias de la Dignidad
de la Persona en el Proceso de la Muerte sefiala en su articulo 19 que los
profesionales sanitarios tienen obligacion de respetar los valores e
instrucciones contenidos en la declaracién de voluntad vital anticipada, en
los términos previstos en la presente Ley, en la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre y en la Ley 5/2003, de 9 de octubre en sus respectivas normas
de desarrollo. No obstante, los enfermeros que participaron en esta
investigacion declararon dificultad para acceder al contenido de una
declaraciéon vital anticipada registrada, cuando todos los profesionales
sanitarios deben respectar los valores e instrucciones contenidos en el
documento. Para ellos, supone una incongruencia si deben tomar parte
activa en el asesoramiento y la promocién de las voluntades anticipadas. Y
es que en Andalucia la consulta telematica sélo la puede realizar el médico
responsable del paciente mientras que la consulta telefénica la puede hacer
el profesional sanitario, entendiendo que el enfermero puede hacerlo por
indicacion del médico. Aun asi, existen autores que afirman que la mejor
manera de hacer efectivos los derechos de los pacientes no es centrandose
en estos documentos sino logrando el desarrollo de procesos integrales que
promuevan la participacién de los pacientes y la toma de decisiones
(Parelld, Milana, & Mird, 2011).
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Aunque los profesionales también expusieron que ocasionalmente podian
sufrir cierto rechazo al respeto de una voluntad , identificaron este derecho
como una medida de seguridad para el cumplimiento de la opcién del
paciente. En este sentido coincidimos con los autores que afirman que
existe una clara mayoria de profesionales con una opinién favorable hacia la
utilizacién del testamento vital en las historias clinicas como herramienta de
trabajo porque ello supone acuerdos implicitos, contenido de
conversaciones, una comunicacion efectiva y un seguimiento periddico,
mas alld de un documento que tiene su efectividad cuando asi lo decide el

ciudadano bien informado (Flordelis Marco, 2008).

Deberes de los profesionales sanitarios.

La Ley 2/2010 del 8 de abril recoge en el titulo III los deberes de los
profesionales sanitarios que atienden a pacientes ante el proceso de
muerte. El discurso de nuestros profesionales giré en torno a los deberes
respecto a la toma de decisiones clinicas incluidos en el articulo 18 y en

torno al deber de limitar el esfuerzo terapéutico en el articulo 21.

Con respecto al deber del profesional de llevar a cabo una atencién de
calidad cuando la muerte es inmediata e inevitable, los sanitarios
entrevistados declararon un desconocimiento del marco legal y una falta de
formacién especifica para garantizar su cumplimiento. Existen autores que
exponen que el proceso de atenciéon a pacientes con enfermedad terminal
se ha estructurado en torno a la atencion primaria y a las unidades de
cuidados paliativos quedando en segundo plano otros especialistas y otros
niveles de atenciéon (Bernabeau-Wittel, Garcia Morillo, Gonzalez Becerra,
Ollero, Fernandez, & Cuello Contreras, 2006). En un estudio multicéntrico
llevado a cabo en 2005 y realizado a internistas andaluces, sélo el 2,1%
habia recibido en los tres afios previos formacion especifica en cuidados
paliativos, y tan sdlo el 3,3% se mostro interesado en recibirla (Bernabeau-
Wittel, y otros, 2005).
En cuanto a enfermeria se refiere, en el ano 2010 se llevé a cabo un estudio
en la Universidad de Granada para determinar el conocimiento sobre la "Ley
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de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la
Muerte" y la percepcion sobre la formacién en la atencién a enfermos
terminales del alumnado de Ciencias de la Salud. Fueron entrevistados 572
estudiantes y soélo la mitad de los participantes tenian conocimiento de esta
ley. El 86.7% del alumnado tampoco sabia que la limitacidon del esfuerzo
terapéutico es una practica legal en toda Espafa. No obstante, los autores
concluyeron que aunque los participantes no se sentian preparados
académicamente para tratar con este tipo de pacientes, si que se

consideraban capaces para hacerlo desde la practica. (Morales, Schmidt, &

Garcia, 2012). Puede ser que esta percepcién del profesional hace que la

formacion en estos cuidados sea menos demandada.

La realidad es que la formacién reglada en el proceso de morir es
practicamente inexistente (Kessel, 2000). Como comentamos
anteriormente, la formacion de pregrado en cuidados paliativos y todo el
marco legal que dirige su practica deberia estar incluida en los programas
de las facultades de medicina y enfermeria espafiolas y deberia continuarse
en el postgrado de aquellos profesionales que ejercen asistencia a pacientes
en la fase final de la vida.

Por otro lado y continuando con los deberes de los profesionales sanitarios,
la investigacidon cualitativa arrojé que la toma de decisiones clinicas esta
ampliamente influenciada por la cultura y la forma en que la sociedad
concibe la muerte. La nacionalidad del enfermo y los conflictos morales del
personal sanitario resposable del proceso terminan influyendo en las
acciones que se llevan a cabo. En este sentido, la opinién de nuestros
profesionales coincide con la de Taboada que en el afio 2000 indicd tras sus
estudios que las convicciones morales y religiosas determinan lo que se
considera el comportamiento adecuado frente a la muerte, tanto para el que
se esta muriendo como para los que lo atienden. La atencion a la salud es
hoy en dia una tarea cooperativa que agrupa a personas de distintos
origenes culturales y religiosos, y cuando alguien muere en el hospital lo
hace rodeado de personas que tienen visiones distintas a la suya de lo que
significa morir bien (Taboada, 2000).

Con respecto a la limitacién del esfuerzo terapeutico los profesionales

revelaron una serie de problemas. La falta de comprension en el término de
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“LET”, la ausencia del registro de las acciones que se pretenden limitar, la
confusidén con la no reanimacion cardiopulmonar y la falta de cumplimiento
del procedimiento contemplado en la ley fueron las contrariedades que
expusieron. La Ley 2/2010 establece en su articulo 21 que en la historia
clinica debe constar la justificacién de la limitacidon y que dicha limitacion se
llevara a cabo oido el criterio profesional del enfermero o enfermera
responsable de los cuidados y requerird la opinidén coincidente con la del
médico responsable de, al menos, otro médico de los que participen en su
atencién sanitaria. La identidad de dichos profesionales y su opinién deben
estar registrados en la historia clinica.

Tras el estudio de las historias de nuestros pacientes fallecidos observamos
gue se prescribieron mas ordenes de RCP que de LET (55% de o6rdenes de
no RCP frente al 50,8% de dérdenes de LET). No obstante, la revision por
anos nos indicd que la tendencia a disminuir la prescripcién de no RCP fue
casi significativa (p=0,069), y que el numero de prescripciones de
limitaciones comienzan a aumentar aunque sin ser aun determinante
(p=0,270).

La Ley 2/2010 del 8 de abril de Derechos y Garantias de la Dignidad de la
Persona en el Proceso de la Muerte indica el deber de dejar constancia en la
historia clinica en lo que se refiere a informacidén sobre su proceso y a la
toma de decisiones. En sdélo el 5,3% de las historias de los pacientes
fallecidos (n=23) constaba que se habia informado del prondstico al
paciente, y el 78,1% de las historias reflejaba que se habia informado a la
familia (n=311). En realacion al paciente, tampoco fue frecuente atestiguar
que habian participado en las decisiones que se habian llevado a cabo. De
nuevo solo en el 5,8% (n=23), y en el 29,9% de las historias (n=119)
cuando se traté de la participacion de la familia. Al margen de estos
registros valorados los profesionales declararon una ausencia de contenidos
claves e imprescindibles para la atencion al final de la vida. Se referian no
sb6lo al grado de informacion y al prondstico, sino también al plan
terapeutico, al registro de los cuidados que hay que llevar a cabo que
opinaron dejarlos en un segundo lugar, a aspectos relacionados con los
valores y creencias del enfermo y las preferencias sobre la muerte. En
esencia, para promover el reajuste del paciente y su familia a la realidad,

no soélo es necesario un buen control de los sintomas, sino también una
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buena comunicacidn, apoyo psicosocial y trabajo en equipo, y esto implica
dejar constancia en los registros del paciente. Los profesionales debemos
concienciarnos en la importancia de documentar todo lo referente al
paciente para asegurar una atencién continuada. En este sentido tenemos

aun mucho camino por delante.

Por altimo, en cuanto al deber y la necesidad de trabajar en equipo para
procurar una asistencia de calidad y una muerte digna, el analisis cualitativo
arrojo una ausencia de criterios homogéneos para la atencién de pacientes
en la fase final de la vida y una falta de acuerdo en el plan terapéutico.
Existen autores que ya afirmaban en los afios 70 que el uso de la sonda
nasogastrica, las infusiones intravenosas, los antibidticos y otras
intervenciones como la quimioterapia, la cirugia y la alimentacién asistida o
respiracién artificial son medidas de soporte para pacientes potencialmente
recuperables. El uso de estas medidas en quienes no tienen expectativas de
recuperacion o estan cercanos a su muerte es generalmente inapropiado
(Cassem, 1976). La indicacion médica debe ajustarse a los criterios de una
buena practica clinica (Barbero, Prados, & Gonzalez, 2011) y en este
sentido el uso de estas técnicas y terapias en pacientes en los que se prevé
un prondstico de vida a corto plazo crea confusidn en profesionales vy
afectados.

Al margen de la actuacion terapéutica y en cuanto al trabajo en equipo se
refiere, los profesionales manifestaron discontinuidad en la atencion a los
pacientes y falta de coordinacién médico-enfermera. La primera parte de
esta investigacion nos ofrecié datos sobre la labor que realizd el equipo
sanitario. Se pudo observar que en el primer afio evaluado, el 2009, la
constancia del personal que asesord en cuidados paliativos fue escaso pero
fundamentalmente médico (el 4,6% de los médicos), y que los
profesionales de enfermeria se mantuvieron al margen (sélo el 0.9% de los
enfermeros). De forma conjunta, es decir, la constancia de llevar a cabo
asesoramiento por ambos colectivos, soélo se hallé en una historia clinica, lo
que supone el 0,5%. En cuando a las medidas que favorecen el confort en
el mismo afno la informacion registrada ofrecida por facultativos supuso el
11,1% y en el personal de enfermeria el 4,6%. No se encontraron

evidencias conjuntas. En el segundo afio evaluado, el 2011, pocas
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diferencias se encontraron. Sobre la evidencia acerca de la informacion en
cuidados paliativos los facultativos incrementaron en algun punto la
informacidn facilita aunque sin ser significativa, (en el 10,4% de las
historias revisadas), y los enfermeros se mantuvieron sin cambios (en el
0,5% de las historias). No se encontré reflejada ninguna informacion
facilitada por ambos colectivos en una misma historia. En cuando a las
medidas de confort si que se encontraron cambios. La informacién ofrecida
por facultativos consté en el 6,6% de las historias, la prestada por
enfermeria subid al 8,2%, y de forma conjunta por ambos colectivos se
hallé en el 7,1% de las historias, lo que supuso una diferencia significativa
de p=0,001 entre afios. Esta mejora aunque lenta y pequefa resulta
esperanzadora.

Por otro lado, el andlisis sintactico del texto arrojé resultados que apuntan a
que el discurso de médicos y enfermas fue diferente. A los facultativos les
inquietaba el desconocimiento del marco legal y la falta de formacién,
motivo que influye a la hora de tomar decisiones y que se mostrd
secundario en las preocupaciones enfermeras. Se conoce que la practica
médica ha sufrido importantes cambios debido al desarrollo cientifico, con
una aplicacidon cada vez mayor de la tecnologia para el diagnodstico y el
tratamiento exitoso de multiples patologias, dando lugar a una mayor
exigencia por parte de la sociedad, con una creciente esperanza de vida y
mayores expectativas de curacion (Prieto, Valdepefa, Mora, & Jimenez,
2013). El conocimiento de la “ley de autonomia del paciente”, “la ley de
muerte digna” y las voluntades anticipadas suponen el marco que garantiza
una medicina de calidad fundamentada en principios éticos y alejados de
una medicina defensiva. El conocimiento de las leyes vigentes es necesario
y obligatorio.

En sus argumentos, el equipo enfermero expresé por encima del equipo
médico falta de tiempo y ansias por la discontinuidad y la variabilidad en la
atencion a los pacientes terminales. Mas y sus colaboradores vya
concluyeron en el afio 1999 que un estresor especifico del trabajo de
enfermeria lo constituye la no disponibilidad del médico en los casos de
urgencias, y con respecto a la comunicacion sobre estado clinico y la
terapéutica del enfermo entre el médico y la enfermera, sefialaron que la

informacién generalmente era proporcionada ante la demanda del personal
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de enfermeria. Concluyeron una falta de coordinacion en la realizacién de
las tareas propias de cada componente del equipo sanitario, y que las
enfermeras se quejaban especialmente de no poder planificar
adecuadamente su trabajo al depender de la organizacién particular del
trabajo de cada médico. (Mas, Escriba, & Cardenas, 1999). Los argumentos
de nuestros profesionales también estuvieron fundamentados en esta linea.
No obstante, existen investigaciones mas recientes que continlan poniendo
de manifiesto las discrepancias entre médicos y enfermeras sobre las
decisiones para renunciar a tratamientos que mantienen la vida, como la
llevada a cabo por Ferrand y sus colaboradores en 2003. A partir de este
estudio manifestaron que los procesos de la toma de decisiones fueron
percibidos como satisfactorios en el 73% de los médicos frente al 33% de
las enfermeras, y que a pesar de que el 90% de los cuidadores creen que
este proceso se debe hacer de forma conjunta sélo el 50% de los médicos
afirmaron involucrar al personal de enfermeria y tan sélo el 27% de las
enfermeras expusieron que pudieron participar activamente en este
proceso. Este trabajo reveld que a menudo los miembros del personal de
enfermeria se sienten insatisfechos con las decisiones que se llevan a cabo
sobre los tratamientos de soporte vital y que existen diferencias notables
entre las percepciones de los médicos y enfermeros (Ferrand, Lemaire,
Regneir, & et al, 2003).

Deberes de las Instituciones Sanitarias.

La Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad
de la Persona en el Proceso de la Muerte, recoge en el Titulo IV las
garantias que deben proporcionar las instituciones sanitarias. El articulo 22
seflala que deben garantizar los derechos de los pacientes, facilitar el
acompafnamiento familiar en el articulo 23 y en el articulo 26 recoge el
derecho que tienen los pacientes de disponer de habitacion individual.

En esta dimensidn, el discurso de nuestros profesionales fluyé en torno a
las dificultades organizativas para procurar una atencidon integral del
proceso refiriéndose sobre todo al cambio de nivel asistencial. A pesar de
disponer de conciertos con la AECC y CUDECA e instrumentos que

garantizan la continuidad de cuidados con atencién primaria, como el caso
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del informe de cuidados de enfermeria, la planificacion del alta y la
derivacidon de estos pacientes a otro nivel se vuelve compleja por la alta
necesidad de cuidados, la escasez de recursos disponibles, la disponibilidad
de la familia y el estado del paciente con sintomas multiples y cambiantes.
La presencia de todos los diferentes recursos sociosanitarios en cada sector
permite la adaptacién a las necesidades cambiantes de los usuarios y definir
para cada uno de ellos los recursos idéneos y los alternativos. No obstante
la realidad es que los enfermos terminales, geridtricos y crénicos con
dependencia requieren una flexibilidad del sistema inexistente, como ya se

describié hace afos (Gémez, Fontanals, Roigé, & Garcia, 1992).

En cuanto al hecho de morir acompafiados por los familiares, nuestros
profesionales lo tuvieron claro; en sus comentarios manifestaron
proactividad a la hora de facilitar el acompafamiento familiar. Es una
practica habitual entre médicos y enfermeras indicar en las historias clinicas
que el paciente permanecié acompanado por su familia, registro que denota
gran sensibilidad al hecho de morir rodeado de los seres queridos. Este
dato se encontrd reflejado en el 80,9% de las historias revisadas, y en el
17,3% de los registros de todos los fallecidos se encontraron evidencias
sobre acciones emprendidas por los profesionales para asegurar que la
muerte se produjera en presencia de los familiares cuando el paciente

estaba solo.

Hubo un consenso entre los profesionales entrevistados al declarar que
existe una buena predisposicion para garantizar intimidad en el proceso de
muerte cuando las posibilidades lo permiten. A pesar de disponer de pocas
habitaciones individuales, que fundamentalmente estan destinadas a la
atencidon de pacientes que requieren aislamiento, los profesionales estan
concienciados y procuran que este proceso final discurra sin ningun otro
paciente en la cama contigua. De hecho, nuestro analisis cuantitativo
mostré que el 53,3% de los fallecidos (n=212) lo hicieron en una
habitacion individual 6 en una doble sin otro paciente, aunque sabemos que
esto depende mas que de la opcion facilitada por el profesional, de la

disponibilidad de camas en ese momento.
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12.1.LIMITACIONES.

Utilizar la técnica de grupo focal para la recogida de datos permitié la
interaccidon de los participantes para estimular el discurso, pero puede que
alguno de los profesionales se sintiera coartado por la presion social a la
hora de expresar su opinion. Mediante la informacidén previa a la entrevista
y el aporte de informacion escrita acerca del propdsito y naturaleza del
estudio y qué se esperaba de su participacién se intenté anular al maximo
este efecto. No obstante para no influir en los discursos se optd por un
moderador externo a la organizacién, y para pretender la homogeneidad
intragrupos se llevaron a cabo dos grupos organizados en base al colectivo
profesional. De este modo también se asegurd heterogeneidad intergrupos
y la recogida de todos los discursos sociales necesarios para interpretar la

realidad objeto de nuestro estudio.

Para asegurar la credibilidad de nuestros resultados se llevé a cabo
una triangulacién en el proceso de codificacion de los datos por dos

personas. Primero individualmente y luego conjuntamente.

Podria haberse observado una gran dicotomia entre el discurso de los
profesionales y la accion evaluada en la investigacidén cuantitativa, pero la
concordancia y correlacion de los resultados de ambos analisis denota la

validez de nuestros hallazgos.

Respecto a la reflexibilidad de la investigadora en cuanto a los
sujetos y contextos de estudio, es posible que la pertenencia a la
organizacién haya influido en la interpretacion de determinadas practicas
profesionales. Pero, por otro lado, esta misma pertenencia a la organizacion
ha sido fundamental para identificar claves tacitas y encontrar sentido a lo

ocurrido.

Por Ultimo, la transferibilidad de estos resultados tiene algunas
limitaciones en la medida en que el estudio tiene lugar en un contexto
determinado como es el Hospital Costa del Sol, cuyas pautas

organizacionales y culturales pueden ser distintas a las de otros hospitales.
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Ademas, las medidas desplegadas para promover entre los profesionales
una muerte digna pueden variar en intensidad y extensién en la geografia
hospitalaria y serian necesarios estudios multicéntricos para poder analizar

el discurso de profesionales de organizaciones diversas.
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13. LINEAS DE INVESTIGACION.

Este estudio plantea varias cuestiones que a fin de comprender y
mejorar la atencion a los paciente moribundos, son dignas de futuras
investigaciones: éson divulgadas suficientemente las leyes?, iestan dotados
los centros sanitarios para dar respuesta a las disposiciones que contemplan
la Ley de Muerte Digna?, éfavorecen las politicas sanitarias la atencion
paliativa?, ¢qué queda mas por hacer para garantizar una atencion digna
ademas de legislar el proceso de la muerte?. Y los profesionales éestamos
suficientemente preparados para responder a las expectativas de los
ciudadanos?, {ofrecemos una respuesta adecuada a sus demandas? . ¢éCual

es la visidn del propio paciente y su familia?.

En nuestra opinidn no se estudian suficientemente cémo mueren los
pacientes en el entorno hospitalario y se necesitaran estudios en afios
posteriores para evaluar el grado de adherencia y el impacto de la ley en la

asistencia sanitaria.

Poder comparar nuestros resultados con los de otros hospitales
comarcales de la provincia y de Andalucia, incluso compararnos con otros
hospitales de la Comunidades de Navarra y Aragon donde también se ha

legislado sobre la muerte digna, enriquecera nuestras conclusiones.

Futuros estudios en los que se incorpore la visidn del propio paciente
terminal y la de su familia seran necesarios para cuantificar el cambio en la
practica asistencial a favor de las disposiciones de una muerte digna e

identificar una asistencia que dé respuesta a las cuestiones planteadas.

A raiz de nuestros resultados, consideramos fundamentales estudios de
intervencién encaminados a promover el cambio cultural del enfoque de la
atenciéon paliativa en los profesionales, con orientaciones innovadores mas
alld de la mera formacidén tradicional y reforzando el liderazgo de los

profesionales en el impulso de este tipo de cambios.
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Ademas seria interesante indagar el impacto de la formacion de

pregrado en el impulso de estos cambios organizacionales y culturales.

Por otro lado, una de las publicaciones derivadas de este trabajo,
(anexo 8) ha dado como resultado la propuesta de colaboracion del
Presidente de la Asociacién Derechos a Morir Dignamente de Madrid para
la puesta en marcha de un observatorio de Muerte Digna a partir del
analisis directo de las enfermeras en los procesos de muerte en el Sistema

Sanitario.

Estas son lineas de trabajo que se nos abren y nos plantearemos en un

futuro cercano.
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14. CONCLUSIONES.

1. Aln no ha se producido en nuestro medio el cambio social, personal
y profesional que demanda la legislacion sobre la muerte digna. Se
necesitan estrategias complementarias e innovadoras que vayan
mas alld de la mera difusion de la legislacion entre los

profesionales.

2. Se precisa de una mayor formacion en la dimensién ética, espiritual
y antropoldgica del cuidado de la persona y sus seres queridos
para mejorar la atencién integral y lograr un cambio en la

asistencia al final de la vida.

3. La edad, el sexo, la accesibilidad a la informacién sobre el
prondstico y el tipo de enfermedad que padece cada paciente se

asocian a la calidad y forma de morir experimentada en el hospital.

4. Las personas con enfermedades crénicas no oncoldgicas son las que

reciben menos intervenciones que garantizan una muerte digna.

5. Existen pocas evidencias en la historia clinica de la informacién
ofrecida al paciente sobre su prondstico. Sélo constaron en el 5,8%

de los pacientes fallecidos.

6. La informaciéon del proceso se ofrece fundamentalmente a la

familia. Se informd al 78,1% de los familiares.

7. La oferta para continuar los cuidados previos a la muerte en el
domicilio es escasa. Sdlo se ofertd al 7,3% de los pacientes que

fallecieron en el hospital.

8. El derecho a manifestar Voluntades Anticipadas esta poco extendido
entre los ciudadanos y los profesionales sanitarios. Unicamente el

3,3% de los pacientes fallecidos hizo uso de este derecho.
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9. La sedacién paliativa necesita estar protocolizada.

10.La prescripcidon en la historia clinica de la limitacién del esfuerzo

terapéutico no se realiza correctamente.

11.En los hospitales de agudos la atencién espiritual y la atencion para

prevenir un duelo complicado 6 patoldgico es escasa.

12.Los profesionales intervienen para que la muerte se produzca en
una habitacién individual cuando es posible, a pesar de que los
hospitales de agudos no disponen de camas suficientes para
garantizar la estancia en una habitacion individual durante el
proceso de muerte. El 53,3% de las muertes ocurrié en una

habitacion individual.

13.En nuestro entorno la presencia de la familia durante el proceso de
muerte es habitual. El 80,9% de los fallecidos murieron

acompafados de sus familias.

14.Como mueren los pacientes en los hospitales es un indicador de
calidad asistencial y su estudio puede mejorar las intervenciones

de los pacientes moribundos.
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17. ANEXOS.

Anexo 1. Parrilla de explotacion de historias.

PARRILLA DE EXPLORACION DE HISTORIAS

N2 DE HISTORIA CLINICA:

CRITERIOS DE INCLUSION:

Presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable con
diagnostico histologice demostrado.

Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo
especifico para la patologia de base (Se admiten pacientes en
tratamiento por quimioterapia oral, radioterapia, hormonoterapia,
bifosfonatos y  moléculas de 32 y 42 en la fase final de la
enfermedad por su impacto favorable en la calidad de vida). Anote
literalmente el dato:

Presencia de problemas o sintomas intensos, miltiples,
multifactoriales y cambiantes. Anote literalmente la evidencia:

Prongstico vital limitade segdn criterio del especialista responsable
del proceso descrito en los altimos 7 dias de ingreso. Anote
literalmente la evidencia:

CIPRESENTE

CIPRESENTE

CIPRESENTE

CIPRESENTE

CJAUSENTE

CJAUSENTE

OAUSENTE

OAUSENTE

[ PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 ANOS FALLECIDO POR PATOLOGIA ONCOLOGICA, CON
DIAGNOSTICO PRINCIPAL DE NEOPLASIA Y CON AL MENOS UNOQ DE LOS SIGUIENTES CRITERIOS:

Obuposo

ObuDoso

Obuposo

Obuposo

[ PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 ANOS FALLECIDO POR PATOLOGIA TERMINAL NO ONCOLOGICA, CON
DIAGNOSTICO PRINCIPAL DE IC, EPOC, IRC, ENF HEPATICA, SIDA, DEMENCIAS ¥ ENF NEUROVEGETATIVAS, ENF
CEREBROVASCULAR CRONICA AVANZADA, Y CON AL MENOS UNO DE LOS SIGUIENTES CRITERIOS:

DOMDE BUSCAR

1.Informe éxitus
2.Evolucion clinica

1.Informe éxitus
2.Evolucion clinica

1.Informe éxitus
2.Evolucion clinica

1.Evolucion clinica

DONDE BUSCAR

IECAS
=  Contraindicacion de trasplante cardiaco

Fracaso multiorgdnico descrito por el facultativo en la evolucion CIPRESENTE | CJAUSENTE OouDoso 1.Informe éxitus
médica 2.Evolucion clinica
Sintomas intensos de dificil control (DOLOR, DISNEA, HEMORRAGIA | OPRESENTE | CJAUSENTE Oouposo 1. Evolucién médica.
¥ DELIRIUM CON TRASTORNO DE LA CONDUCTA Y COGNITIVOS) 2. Evolucion de
descritos en la evolucién médica 6 de enfermeria de los Gltimos EDEnel
siete dias de ingreso.
Presencia de sintomas refractarios que reguieren sedacién paliativa | COPRESENTE | CJAUSENTE Opuposo 1.Informe éxitus
para ser controlados. 2.Evolucion clinica
Prondstico vital limitado segln criterio del especialista responsable CIPRESENTE | CIAUSENTE Opbuboso
del proceso descrito en los dltimos 7 dias de ingreso. Anote 1.Evolucion clinica
literalmente la evidencia:
En caso de Insuficiencia Cardiaca:

=  Disnea de grado IV dela NYHA CIPRESENTE | CJAUSENTE | CJDUDOSO

= Persistencia de sintomas de descompensacion de ICC a CIPRESENTE | CIAUSENTE | CIDUDOSO 1.Informe éxitus

pesar del adecuado tto con diuréticos, vasodilatadores e Opresente | Oausente | Oouboso 2.Evolucion clinica
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En caso de enfermedad pulmonar avanzada:

Disnea en reposo con respuesta nula o escasa a los
broncedilatadores

En caso de enfermedad hepética avanzada:

Encefalopatia grado -1V

Ascitis masiva descrita por el médico en la evolucion.
Se descarta trasplante hepatico

Sindrome hepatorrenal

En caso de Insuficiencia Renal Avanzada:

Pacientes en los que se suspende 6 se desestima el inicio
de dislisis.

Pacientes en programa de dialisis e incluidos en el estudio
por otro motivo diferente a la IR.

En caso de demencia, enf neurovegetativa y enf cerebrovascular:

Dependencia absoluta descrita en la evolucién médica o
de enfermeria y siempre que no sea por iatrogenia
medicamentosa (Barthel, Glasgow, descripcion del nivel
de conciencia).

Presencia de complicaciones:
respiratoria, sepsis.

infeccion  wrinaria,

En caso de SIDA:

CD4 < 50/mm

Carga viral de menos de 1.000.000 copias/ml
Enfermedades oportunistas: linfomas del SNC, Sarcoma de
Kaposi, enf. Renal sin respussta 2 hemodialisis,
leucoencefalopatia multifocal progresiva.

CIPRESENTE

COPRESENTE
CIPRESENTE
CIPRESENTE
CIPRESENTE

COPRESENTE

CIPRESENTE

COPRESENTE

COPRESENTE

COPRESENTE
COPRESENTE
COPRESENTE

OAUSENTE

CJAUSENTE
OJAUSENTE
OJAUSENTE
OJAUSENTE

CJAUSENTE

OJAUSENTE

CJAUSENTE

DJAUSENTE

DJAUSENTE
CJAUSENTE
CJAUSENTE

Opuposo

Obuposo
Opuposo
Obu poso
Opuposo

Obuposo

ObuDoso

Obuposo

ObuDoso

ObuDoso
Obuposo
Obuposo

1.Informe éxitus
2.Evolucion clinica

1.Informe éxitus
2.Evolucion clinica

1.Informe éxitus
2.Evolucion clinica de
los dltimos 7 dias

1.Informe éxitus

2. Evolucion clinica 3.
3.Evolucion de
enfermeria

1.Informe éxitus
2.Evolucion clinica

O PACIENTE INCLUIDO EN EL ESTUDIO

O Pacientes menores de 18 afios.

O Paciente fallecido en urgencias.

conjunto de criterios de inclusié n necesarios.
EDAD: SEXO:
DIAGNOSTICO AL FALLECIMIENTO:

ESPECIALIDAD MEDICA:

O PACIENTE EXCLUIDO DEL ESTUDIO. Especificar causa:

O Paciente no fallecido durante los afios 2009-2011.

DIAS DE INGRESO:

O Paciente fallecido por causa inesperada: suicidio 6 accidente.
O Paciente fallecido por una patologia gue no cumple los criterios de inclusién.
O Pacientes en los que no es posible objetivar de forma inequivoca en Iz historia clinica el

Nombre de revisor:

Fecha de la revisidon:
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Anexo 2. Identificacion de variables en la historia clinica.

IDENTIFICACION DE LAS VARIABLES. N2 de HISTORIA: REVISOR:

1. EDAD DEL FALLECIDO: 2.5eX0 OHombre OMujer [0 Se desconoce
3. ESPECIALIDAD MEDICA: ARNO DEL FALLECIMIENTO:

4. DIAGNOSTICO MEDICO AL FALLECIMIENTO:

5. CAUSA DEL FALLECIMIENTO: ONO CONSTA 6. ESTANCIA EN DIAS:

7. Existe constancia en la historia clinica de haber informado al paciente sobre | OPRESENTE CJAUSENTE | CIDUDOSO
el prondstico de vida

8. Existe constancia en la historia clinica de haber informado la familia sobre | COPRESENTE OaAUSENTE | ODUDOSO
el prondstico de vida

9. Constancia en la historia de que el paciente decidiera sobre las | OPRESENTE | JAUSENTE | CIDUDOSO
intervenciones sanitarias que se llevaron a cabo.

10. Constancia en la historia de gue la familia decidiera sobre las | COPRESENTE | OJAUSENTE | ODUDOSO
intervenciones sanitarias que se llevaron a cabo.

11. Constancia en la historia de gue el paciente rechazara la intervencion | COPRESENTE | OJAUSENTE | OJDUDOSO
propuesta por los profesionales

12. Constancia en la historia de la familia rechazaran la intervencion | COPRESENTE | OJAUSENTE | ODUDOSO
propuesta por los profesionales

13. Constancia en la historia de gque se ofrecid la posibilidad de realizar el | COPRESENTE | JAUSENTE | CIDUDOSO
seguimiento en domicilio

14, Existencia en la historia clinica de de orden de realizacion o no realizacion | JPRESENTE | OAUSENTE | ODUDOSO
de RCP en caso de parada cardiorespiratoria

15. Existencia en la historia clinica de orden de limitar el esfuerzo terapéutico OPRESENTE | OJAUSENTE | ODUDOSO
16. El facultativo responsable solicité la intervencion del médico intensivistau | COPRESENTE | OJAUSENTE | ODUDOSO
otro especialista asistencial en el periodo de estudio. Especifique especialista O

17. Constancia en la historia de la prescripcion de medidas de soporte vital en COPRESENTE CJAUSENTE | CIDUDOSO
la dltima semana de vida (Intubacién, ventilacion mecinica no invasiva, | O

didlisis, nutricion enteral). Especifique técnica

18. Existencia en la historia clinica de retirada de la medicacion habitual en el | COPRESENTE OAUsENTE | ODUDOSO
periodo de estudio. 5i el dato estd presente sefiale con cuantos dias previos al | OlDias

fallecimiento. previos:

19. Existencia en la historia de haber recibido asesoramiento sobre cuidados | COPRESENTE | JAUSENTE | IDUDOSO
paliativos. Si estd presente indigue el profesional. O

20.Existencia en la historia de haber recibido asesoramiento sobre medidas | COPRESENTE | JAUSENTE | CIDUDOSO
gue favorecen el confort y el alivio al sufrimiento. Indigque profesional. O

21. Voluntades vitales manifestadas OPRESENTE | OAUSENTE | ODUDOSO
22, Medicién del dolor al menos una vez al dia OprRESENTE | OJAUSENTE | OODUDOSO
23. Tratamiento para el dolor. 5i estd prescrito incluir escaldn terapéutico (I, Il, | OOPRESENTE OAUSENTE | ODUDOSO
1] OEscaldn:

24. Aplicacion de sedacidon paliativa (Midazolam, Levomepromazina, | COPRESENTE | OJAUSENTE | OODUDOSO
Fenobarbital, Propofol)

25. El fallecimiento tuvo lugar en habitacién individual COPRESENTE | JAUSENTE | CIDUDOSO
26. Existencia en la historia de estar acompafiado por la familia. CIPRESENTE | CJAUSENTE | CODUDOSO
27. Existencia en la historia de acciones explicitas para garantizar el apoyo y la | COPRESENTE | CJAUSENTE | CIDUDOSO
presencia de la Familia.
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Anexo 3. Carta de invitacion al Grupo Focal.

Y yma
f.\\ AgenciaSantaria Costa del Sl l AGENCIA SANITARIA COSTA DEL SOL
BLETLY  CONSEJERIA DE SALUD FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD DE MALAGA

Estimado profesional:

La Agencia Sanitaria Costa del Sol en colaboracion con la Facultad de
Ciencias de la Salud de Méalaga, esta desarrollando nuevas lineas de
investigacién que analizan la calidad del proceso de la muerte en el entorno
hospitalario. Una de ellas trata de explorar la percepcion, creencias, barreras y
elementos facilitadores que encuentran los profesionales sanitarios sobre la
aplicabilidad de las disposiciones de la Ley 2/2010 del 8 de Abril, de Derechos
y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte.

Para ello, se estan utilizando distintas aproximaciones metodoldgicas,
entre las que se incluye la obtencion de la visidn en primera persona de los
profesionales mediante meéetodos cualitativos. Con este fin, se le invita a
participar en un Grupo de Discusion que se desarrollara el dia 27 de Marzo a
las XX horas en el Aula XX.

Su experiencia con enfermos terminales puede proporcionar informacion
relevante que ayudara a la toma de futuras decisiones, por ello creemos que
su participacién en el Grupo Focal aporta un valor esencial.

Si por alguna razén no pudiera participar, por favor pdngase en contacto con
nosotros en el teléfono XXXXXX para asi poder realizar las gestiones para
sustituirlo.

Esperamos tener la oportunidad de saludarle personalmente el préximo 27 de
Marzo.

Cordialmente,

»-'\\ . \
Juana M2 Sepulveda Sanchez. Dr. José Migué“‘g Morales.
Responsable de Unidad de Enfermeria. Profesor. 1*
Hospital Costa del Sol. Facultad de Ciencias de la Salud.
Agencia Publica Sanitaria Costa del Sol. Universidad de Mélaga.
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Anexo 4. Solicitud del Consentimiento Informado.

SOLICITUD DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del estudio:

Percepcion de los profesionales sanitarios sobre la aplicabilidad de las

disposiciones de la Ley 2/2010 del 8 de Abril, de Derechos y Garantias de la

Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte

He leido la carta de presentacion que se me ha entregado,

He podido hacer preguntas sobre el estudio,

He recibido suficiente informacién sobre el estudio, los medios y métodos que se

emplearan,

Igualmente he obtenido informacién sobre el compromiso de los investigadores sobre
el mantenimiento del anonimato, la confidencialidad y la custodia de los soportes

donde queden reflejadas las opiniones recogidas.

He hablado con Juana Sepulveda, investigadora principal del proyecto
Comprendo que mi participacion es voluntaria,

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1. Cuando quiera
2. Sin tener que dar explicaciones.

Y, por tanto, presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

En Malaga, a ..... de oo de 20

Firma:
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Anexo 5. Cuestionario de preguntas de discusion abierta.

1. Durante el desempeio de la practica profesional en nuestro hospital
¢hacia donde cree que van encaminados los cuidados que se llevan a
cabo en pacientes que se encuentran en una fase avanzada y
progresiva de su enfermedad? ({Qué evidencia de estos cuidados

encuentra en las historias clinicas de estos pacientes?

2. ¢Con qué dificultades se encuentra a la hora de ofrecer cuidados

paliativos a un paciente en fase avanzada de su enfermedad?

3. ¢Qué elementos considera clave para proporcionar unos cuidados

integrales y de calidad a estos pacientes?

4. Los pacientes oncoldgicos son receptores de cuidados palitivos, pero
écree que hay diferencias cuando se trata de aplicar este tipo de

cuidados a los pacientes no oncoldgicos?

5. ¢Qué circustancias son necesarias desde su punto de vista para que el
paciente reciba informacién sobre un mal prondstico a corto plazo?

écdmo y a quién se les proporciona esta informacion?

6. ¢Qué factores considera que deben darse para que el paciente
participe de forma activa en la decisidon del tratamiento que se va a

llevar a cabo?

7. Desde la practica sanitaria en nuestro centro hospitalario éque
factores consideran prioritarios para favorecer que los pacientes
terminales fallezcan en su domicilio? ¢éCudles son las principales

dificultades encontradas?

8. ¢éQue factores considera cuando limitar el esfuerzo terapeutico en un

paciente terminal?
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9. ¢Qué diferencia encuentran en las acciones que se desprenden cuando
se prescribe una d6rden de no reanimar y cuando se prescribe una

limitacidn del esfuerzo terapeutico?

10..Como implica en la decisidén de limitar el esfuerzo terapéutico al resto

del equipo de profesionales?

11..Qué dificultades encuentra a la hora de asesorar a un paciente

sobre las Voluntades Anticipadas?

12..Qué dificultades encuentra a la hora de respetar el Testamento
Vital?

13.¢{Qué acciones se llevan a cabo en nuestro centro para controlar el
dolor de los pacientes? éPiensan que debe llevarse a cabo otro tipo de

acciones?

14..Qué acciones se llevan a cabo para garantizar el control de dolor en

los pacientes con problemas cognitivos?

15..Qué criterios cree que llevan a determinar la prescripcién de una

sedacién paliativa?

16..Qué dificultades existen para garantizar la estancia de un paciente

terminal en una habitacion individual?
17.éPiensa que hay diferencias en la forma de morir de nuestros

pacientes antes y después de la entrada en vigor de la Ley de Muerte

Digna?
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Anexo 6. Dictamen Comité Etica Costa del Sol.

DICTAMEN FAVORABLE
COMITE ETICA DE INVESTIGACION
COSTA DEL SOL

FRANCISCO RIVAS RUIZ, COMO SECRETARIO DEL COMITE ETICO DE
INVESTIGACION COSTA DEL SOL,

CERTIFICA

Que este Comité ha ponderado y evaluado de forma FAVORABLE en sesién
celebrada el 26 de julio de 2012 el Proyecto de Investigacion “Evaluacion de la
practica sanitaria en pacientes fallecidos en el medio hospitalario”, cuya
Investigadora Principal es Juana Maria Sepllveda Sanchez, Responsable de

Unidad de enfermeria en la Agencia Pablica Sanitaria Costa del Sol de area de
Oncologia y Neumologia.

Lo que firmo en Marbella a 26 de julio de 2012

Divulgacion Cientifica

Publicaciones y
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Impact of a legislative framework
on quality of end-of-life care and
dying in an acute hospital in Spain

Juana Maria Sepulveda Sanchez, José Miguel Morales Asensio, Isabel Maria Morales Gil,
José Carlos Canca Sanchez, Enrique Pérez Tueba, Antonio Rueda Dominguez

he circumstances of dying have changed
I profoundly in the past century. Until
relatively recently, most people died at
home, surrounded and cared for by their family
and loved ones. Today, however, 56% of deaths
in England, for example, take place in hospital
(Conroy, 2011). Most of these deaths are those of
older people, many of them chronically ill and
hospitalised owing to exacerbation of their
disease. An estimated 10-15% of hospital deaths
are of terminally ill people, and in most cases
death is foreseeable (Vila Santasuana et al, 2008).
Less than 10% of people die suddenly: the
majority undergo a period of suffering before a
foreseeable death (Menten and Hufkens, 2004).
For this majority, there is the possibility of
organising their care with a focus on individual
preferences (Romani Costa et al, 2010).

The application of ever-advancing medical
technology to the prolongation of life is not
always properly balanced with considerations of
quality of life. Clinical decisions at the end of
life can be difficult as they can take place in
contexts dominated by doubt, pain, inaction of
health-care personnel, and inflexible procedures,
and in consequence the process of dying
with dignity can be hampered (Seale, 2009;
Raijmakers et al, 2011). A good death involves
having dignity and privacy, maintaining control
over pain and other symptoms, having a choice
over where and with whom to die, and having
access to information, advice, and palliative care
(Bonin-Scaon et al, 2009).

Previous studies have shown that these quality
standards around death are not always achieved
in hospitals (Walling et al, 2010; Hanson et al,
2012). In Spain, several legislative measures have
been adopted that have produced substantial
changes in the regulation of the rights of termi-
nally ill people in hospital, such as the Patient
Autonomy Act 41/2002. In 2010 the Andalusian
regional government adopted Act 2/2010 on
Guarantees and Rights to Dignity for Persons
in the Process of Death. This legislation was

International Jowrnal of Pallietive Nursing 2014, Vol 20, No 5

Abstract

Background: In Andalusia, Spain, a legislative framework was put in
place in 2010 to guarantee dignity in dying and quality of care in the
last phase of life. Aim: The aim of this study was to determine whether
health professionals have incorporated the requirements of this
legislation into their clinical practice and whether there have been
improvements in decision-making procedures affecting the quality of
dying in hospitals. Methods: A cross-sectional analysis was carried out
in an acute hospital in Andalusia, Spain. Clinical records of patients who
died in the Costa del Sol Hospital were evaluated before and after the
new legislative framework was introduced. Participants were all the
patients aged over |8 years (n=398) who died in 2009 (n=216) or
2011 (n=182) of oncological disease or non-oncological chronic
disease. Bivariate analyses evaluated differences between the two
periods and associations among the patients’ characteristics and the
context of care. Results: Provision of information on measures to
facilitate comfort and the relief of physical suffering increased from
15.7% to 22.0%, although this was not significant. There was a
significant increase in the number of patients who received joint
counselling in this regard from doctors and nurses, from 0% in 2009 to
7.1% in 201 1. Conclusions: The minimal changes found | year after
the implementation of the framework confirm that culture change is a
lengthy, difficult task that cannot be achieved through laws alone.

Key words: Right to die ® Patient rights ® Terminal care
® Hospital care

developed in response to the increasing challenges
posed by advances in citizens’ expectations about
the quality of dying. Recent cases involving
considerations of medical futility had increased
the need for a framework to assure legal cover-
age. The 2/2010 Act recognised patients” right to
make a living will and receive information on
and make decisions about their terminal care, as
well as changing the regulation of palliative
sedation. Moreover, it promoted provision of
advice on measures to facilitate comfort and alle-
viate physical suffering and advocated that health
professionals take a proactive attitude to alleviat-
ing pain. After the adoption of the law, many
hospitals initiated means to increase awareness of
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the legislation and to educate their health staff to
incorporate it into their clinical practice as soon
as possible. This research addressed whether
health professionals in one hospital had incorpo-
rated the requirements of this legislation into
their clinical practice and whether there had been
improvements in decision-making procedures
affecting the quality of death in the hospital.

Aim
The specific aim of this study was to quantify
changes in clinical practice regarding patients
dying in an acute hospital since Act 2/2010 came
into force.

Method
This cross-sectional study evaluated the medical
records of patients aged over 18 years who died
in an acute hospital in Spain.

Setting

Andalusia is the largest region in Spain, with over
8 million inhabitants. Act 272010 regulates all
processes related to guality of dying in the 48
acute care hospitals of the region. The Costa del
Sol Hospital, accredited by the Joint Commission
on Health Care Quality, is part of the public
health-care system and is a 350-bed reference
centre in an area comprising 967 km? and with a
population of over 350000 inhabitants.

Sample

The study population comprised all patients who
died in the hospital in 2009 and 2011 owing to
oncological disease or chronic terminal non-
oncological disease, according to the list pro-
posed by McNamara et al in 2006 {Table 1).
These criteria were used because of the frequent
disagreement about the definition of palliative
care and when it should be offered. McNamara
et al’s criteria offer a conceptual framework to
provide minimal, mid-range, and maximal esti-
mates of a palliative care population that
includes non-malignant conditions. The terminal
illness criteria were established according to dis-
ease-specific factors defined by the National
Hospice Organization in 1996 (Stuart er al,

226

199¢), and patients who met at least one of these
criteria were included in the study.

Procedure

The patients’ paper medical records were analysed
to determine whether measures were taken in
response to the new provisions to ensure the
right to a dignified death during the last week of
life. The measures were evaluated taking into
account the rights of patients, the duties of
health-care personnel, and the guarantees to be
provided by health centres taken directly from
the statements of Act 2/2010 on Guarantees and
Rights to Dignity for Persons in the Process of
Death. The observation period was the last
7 days of life of each patient. No modifications to
the clinical records system were made during the
study period, so the conditions of writing and
recording were the same before and after the
implementation of Act 2/2012.

The data was collected by health-centre
personnel and an external observer assessed 21%
of the clinical records included in the study to
ensure the quality of the data and verify that the
variables were evaluated consistently.

Ethical approval

The study was approved by the Research Ethics
Committee of the Costa del Sol Health Care
Area. Permissions to access the clinical records
were obtained from the hospital executive board.
Confidentiality and anonymity were preserved
during all analyses.

Data analysis

Descriptive analysis was conducted, with
measures of central tendency and dispersion for
quantitative variables and frequency distributions
for qualitative variables. Bivariate analysis was
performed to compare differences between
periods using the Student t test for quantitative
variables (age, length of stay) and the Chi square
test for qualitative variables (sex, terminal disease
criteria, and quality of death indicators).
Sensitivity analyses were carried out to determine
differences by gender and age. The level of
statistical significance was set at P<0.05 and the
statistical program used was SPSS v20 (IBM,
Chicago, USA).

Results
The total sample consisted of 398 people, of
whom 216 died in 2009 and 182 in 2011. Of the
total sample, 169 (42.5%) were women and 229
(57.5%) were men. The mean age was 73.29
years (standard deviation (SD) 14.33) and the
mean hospital stay was 10.35 days (SD 11.43).

International [ournal of Pallindive Nursing 2014, Vol 20, No 5
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Table |. Characteristics of the sample

Characteristic
Mean age of terminally ill patients (years) (SD)
Mean hospital stay (days) (SD)
Sex male
Sex female
Death from oncological disease, primarily diagnosed with neoplasia
Disease at advanced stage. progressive and incurable, diagnosed histologically
Little or no possibility of response to active treatment for principal disease (patients
receiving oral chemotherapy, radiotherapy, hormone therapy, third- and fourth-generation
bisphosphonates in final stage of disease in view of favourable impact on quality of life)
Presence of severe, multiple, changing, multifactorial problems or symptoms
Limited prognosis according to specialist during last 7 days of hospitalisation
Death from non-oncological terminal disease, primarily diagnosed with heart failure, COPD,
chronic renal failure, liver disease, AIDS, dementia, neurovegetative disease, or advanced
chronic cerebrovascular disease
Multiple organ failure
Severe symptoms, resistant to treatment (pain, dyspnoea, bleeding, and delirium with
cognitive conduct disorder) during the last 7 days of hospitalisation
Presence of refractory symptoms requiring palliative sedation
Limited prognosis according to specialist during last 7 days of hospitalisation
Heart failure
Dyspnoea, Grade IV NYHA

Persistent symptoms of decompensated heart failure despite adequate treatment with
diuretics, vasodilators, and acetylcholinesterase inhibitors

Contraindicated for heart transplant
Advanced pulmonary disease
Dyspnoea at rest with little or no response to brenchodilators
Advanced hepatic disease
Encephalopathy grade lIHV
Massive ascites
Contraindicated for liver transplant
Hepatorenal syndrome
Advanced renal disease
Patients for whom dialysis is suspended or contraindicated
Patients receiving dialysis and included in the study for reasens other than renal failure
Dementia, neurovegetative disease, and cerebrovascular disease
Absolute dependence, non-drug-related iatrogenesis
Complications: urinary or respiratory infection, sepsis
AIDS
CD4 <50/mm?
Viral load <1 000000 copies/ml

Opportunist diseases: SNC lymphomas, Kaposi's sarcoma, renal disease unresponsive
to haemodialysis, progressive multifocal leukoencephalopathy

2009 (n=216)
71.99 (14.42)
10.05 (11.02)
131 (60.6%)
85 (39.4%)
59 (27.3%)

48 (22.2%)

17 (7.9%)
18 (8.3%)
45 (20.8%)

157 (72.7%)
19 (8.8%)

65 (30.1%)
12 (5.6%)
98 (45.4%)
53 (24.5%)
5 (2.3%)

44 (20.4%)
I (0.5%)
19 (8.8%)
22 (10.2%)
24 (11.1%)
I5 (6.9%)
5 (2.3%)

3 (1.4%)

1 (5.1%)
3 (1.4%)

3 (1.4%)

4 (1.8%)
57 (26.4%)
52 (24.1%)
1 (5.1%)
6 (2.8%)
4(1.9%)

2 (0.9%)

2 (0.5%)

2011 (n=182) Total (n=398)

74.85 (14.12)
10.70 (11.93)
98 (53.8%)
84 (46.2%)
62 (34.1%)
64 (35.2%)

25 (13.7%)
14 (7.7%)
43 (23.6%)

121 (65.9%)
11 (6.0%)

51 (28.0%)
9 (4.9%)
73 (40.1%)
49 (26.9%)
6 (3.3%)

42 (23.1%)
1 (0.5%)
18 (9.5%)
18 (9.9%)
13 (7.1%)
8 (4.4%)
4(22%)

1 (0.5%)

3 (1.6%)
422%)

I (0.5%)

0

52 (28.6%)
46 (25.3%)
28 (15.4%)
9 (4.5%)

6 (3.3%)

2 (1.1%)

6(3.3%)

7329 (1433)
1035 (11.43)
229 (57.5%)
169 (42.5%)
121 (30.4%)
112 (28.1%)

42 (10.6%)
32 (8.0%)
88 (22.1%)

277 (69.6%)
30 (7.5%)

116 (29.1%)
21 (5.3%)
171 (43.0%)
102 (25.6%)
11 (28%)

86 (21.6%)
2 (0.5%)

37 (9.3%)
40 (10.1%)
37 (9.3%)
23 (5.8%)

9 (2.3%)
4(1.0%)

14 (35%)

7 (1.8%)
4(1.0%)
4(1.0%)
109 (27.4%)
98 (24.6%)
39 (9.8%)
15 (3.6%)
10 (2.5%)
4(1.0%)

8 (20%)

‘COPD. chronic obstructive pulmonary disease; NYHA, New York Heart Association; 5D, standard deviation; SNC, small, non-cleaved cell

The characteristics of the sample revealed that The concordance in the methods for examining
there were hardly any significant differences the clinical records was fully confirmed in the
between the patients who died in 2009 and those evaluation of the outcome variables in 21% of

who died in 2011 (Table 1).

Intermational Jowrnal of Pailiative Nursing 2014, Vol 20, No 5

the clinical histories (n=84) using Kappa analysis.

p
0.047
0.568
0.186

0.156
0.005

0.071
0.855
0.545

0.156
0344

0.660
0826
0310
0645
0.559

0.542
0999
0.732
0999
0.225
0389
0.999
0629
0.099
0707
0.629
0129
0.653
08le
0.001
0.298
0523
0.999

0.150
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Table 2. Measures applied to ensure death with dignity, according to the clinical records

2009 2001 Total

Criterion observed {n=216) (n=182) (n=398) P
Cause of death communicated 107 (49.5%) 76 (41.8%) 183 (46%) 0.131
Patient given information on disease prognosis 12 (5.6%) 11 (6.0%) 23 (5.8%) 0.883
Family given information on disease prog 167 (77.3%) 144 (75.1%) 311 (78.1%) 0716
Patient decided on health care measures to be adopted 13 (6.0%) 10 (5.5%) 23 (5.8%) 0.999
Family decided on health care measures to be adapted 69 (31.9%) 50 (27.5%) 119 (29.9%) 0379
Patient rejected health care measures proposed by physicians 8(3.7%) 2(1.1%) 10 (2.5%) 0.118
Family rejected health care measures proposed by physicians 14 (6.5%) 10 (5.5%) 24 (6.0%) 0.833
Home health care monitoring offerad 12 (5.6%) 17 (93%) 29 (7.3%) 0.177
Instructions given for no cardiopulmonary resuscitation 128 (59.3%) 1 (50.0%) 219 (55.0%) 0.069
Instructions given for limitation of therapeutic affort 104 (48.1%) 98 (53.8%) 202 (50.8%) 0270
Inter-professional consultations made 94 (43.5%) 65 (35.7%) 159 (39.9%) 0.124
Use of advanced life support measures 57 (26.4%) 40 (22.0%) 97 (24.4%)

Dialysis I (0.5%) 2(1.1%) 3(0.8%)

Intubation 20 (9.3%) 9 (4.9%) 29 (7.3%)

Intubation and enteral faeding 2(09%) 0 2 (0.5%)

Intubation and parenteral feeding I (0.5%) 0 1(0.3%) 0.349

Parenteral feeding 0 5(27%) 5 (1.3%)

Enteral feeding 15 (6.9%) 7(3.8%) 22 (5.5%)

Non-invasive mechanical ventilation 15 (6.9%) 15 (8.2%) 30 (7.5%)

Non-invasive mechanical ventilation and enteral feeding I (0.5%) 0 1(0.3%)

Withdrawal of medication before death 55 (25.5%) 49 26.5%) 104 (26.1%) 0819
Advica given on palliative care 15 (6.9%) 21 (11.5%) 36 (9.0%) 0.118

Advice given by nurses 2(0.9%) 1 (0.5%) 3 (0.8%)

Advice given by physicians 10 (4.6%) 19 (10.4%) 29 (7.3%)

Advice given by physicians and nurses 1 {0.5%) 0 1 (0.3%)

Advice given on measures to facilitate comfort and alleviate physical suffering 34 (15.7%) 40 (22.0%) 74 (18.6%) 0122

Advice given by nurses 10 (4.6%) 15 (8.2%) 25 (6.3%)

Advice given by physicians 24 (11.1%) 12 (6.6%) 36 (9.0%)

Advice given by physicians and nurses 0 13 (7.1%) 13 {3.3%) 0.001
Record made of living will provisions 7(32%) 6(3.3%) 13 3.3%) 0.999
Pain measured at least once daily 170 (78.7%) 150 (82.4%) 320 (80.4%) 0377
Prescription of pain relief medication 186 (86.1%) 165 (90.7%) 351 (88.2%) 0212

No analgesia 29 (13.4%) 17 (5.3%) 46 (11.6%)

Step | analgesia 40 (18.5%) 26 (14.3%) 66 (16.6%) 0217

Step 2 analgesia 13 (6.0%) 8 (4.4%) 21 (5.3%)

Step 3 analgesia 134 (62.0%) 131 (72.0%) 265 (66.6%)

Palliative sedation 14 (6.5%) 18 (9.9%) 32 (8.0%)

With midazolam 12 (5.6%) 16 (3.8%) 28 (7.0%) 0.444

With propofol 2(09%) 2(L1%) 4(1.0%)

Accompanied by family 176 (81.5%) 146 (80.2%) 322 (80.9%) 0798

Actions taken to enable family accompaniment 44 (20.4%) 25 (13.7%) 69 (17.3%) 0.086

Stayed in individual room 114 (52.8%) 98 (53.8%) 212 (53.3%) 0.84|
Overall, concordance for the different items There were no significant changes in the
ranged from 0.661 to 0.976. The variables implementation of measures to fulfil the rights of
measured for each year are shown in Table 2. patients and their families following the adoption
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of Act 2/2010. Information on the prognosis of
the patients’ disease was recorded in very few
case histories, with no significant differences
berween 2009 and 2011 (P=0.883). Patient par-
ticipation in health intervention decisions was
also low, at 6.0% of those who died in 2009 and
5.5% of those who died in 2011 (P=0.999).

Prognostic information was primarily offered to
the patients’ families, with no differences between
the years studied. Treatment was refused by the
patient in very few cases, at 3.7% in 2009 and
1.1% in 2011 (P=0.118), with somewhat higher
percentages of refusals among family members.
The percentage of patients who were offered the
opportunity to receive continuing care at home
was higher in 2011 (9.3%) than in 2009 (5.6%),
but the difference was not significant {P=0.177).

With respect to the duties of health-care
personnel in ensuring dignified care, there were
no significant differences in the issuance of non-
resuscitation orders, limitation of treatment or of
advanced life support measures, or withdrawal of
medication prior to death. Information regarding
palliative care was recorded as being provided to
the patient and family in 9.0% of all the case his-
tories studied, and although the percentage was
higher in 2011 than in 2009 the difference was
not significant. In both vears it was the medical
community who offered most information.
Information concerning measures to promote
comfort and relief from physical suffering was
recorded as having been provided in 18.6% of all
case histories. This rate increased, but not signifi-
cantly, to 22.0% in 2011 from 15.7% in 2009.
However, there was a significant change in the
type of health-care staff involved in providing
this informartion (P=0.001), with joint involve-
ment of physicians and nurses rising from 0% in
2009 to 7.1% in 2011.

Of the 398 people included in the study, only
13 (3.3%) were recorded as having communi-
cated their living will, with no significant
difference between 2009 and 2011.

Pain was recorded as being measured at least
once a day in 80.4% of the case histories.
Although compliance with this item rose from
78.7% in 2009 to 82.4% in 2011, the difference
was not significant. Nor were any significant dif-
ferences observed with respect to the prescription
of analgesia, the limitation of treatment, or the
use of palliative sedation.

There were no significant differences with
regard to the provision of a single room (P=0.841)
or the accompaniment of family members at the
moment of death (P=0.798).

Sensitivity analyses were undertaken to analyse
differences by sex and age. Significant differences

Infernational Josernal of Pallietive Nursing 2014, Vol 20, No 5

were found in the cause of death being
communicated (males 50.7% vs females 39.6%,
P=0.033), inter-professional consultations being
made (males 45.0% vs females 33.1%, P=0.018),
and medication being withdrawn (males 21.8%
vs females 32.0%; P=0.028). With respect to age,
the medical records of fewer older patients (those
aged over 70 years) contained information about
cause of death (43.6% vs 57.4% in patients
under 70 years, P=0.006). The families of older
people were more frequently informed about
prognosis (82.6% vs 73.2%, P=0.02). Older
patients were more likely to have instructions
for therapy withdrawal or limitations (56.2% vs
39.6%, P=0.001).

Discussion

The aim of this research was to investigarte
changes in treatment practice following the adop-
tion of the Death with Dignity Act, and it found
that there were few significant differences in most
of the areas addressed by the new law. The study
thus corroborates the well-known difficulties
inherent in changing organisational and profes-
sional culture with regard to achieving death
with dignity (Franco Tovar et al, 2011; Parker
et al, 2012). More than the existence of a
regulatory framework, such change requires
social, ethical, and moral maturity, and this is a
question not only of years but also of strategies
(Simén Lorda et al, 2012).

It is striking that the vast majority of patients
died without receiving information about their
prognosis, despite this being a legally recognised
right. It has been reported elsewhere that 50% of
patients might suffer the so-called ‘conspiracy of
total silence’, not discussing their impending
death with any health professional (Ruiz-Benitez
and Coca, 2008), 44% might not discuss treat-
ment limitation with their doctor (Keating et al,
2010), 27% might be aware of their diagnosis
but not their prognosis (Ruiz-Benitez and Coca,
2008), and 21% might not discuss where they
would prefer to die (Keating et al, 2010). The
difficulties of communicating a poor prognosis
and the inadequate training of health-care
personnel in delivering bad news are factors
influencing these results (Carrion, 2010). The
authors agree with other researchers thart
communication between docrors, nurses,
patients, and families is one of the areas in need
of improvement to achieve real quality of care
for patients who are dying in hospital (Walling
et al, 2010). Although awareness of prognosis
may have a negative effect on the survival and
quality of life of terminally ill patients (Kim et al,
2013), it has been reported that 92% of patients
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believe they should know about their terminal
stage (Fumis et al, 2012},

This study found that very few patients
participated in decision making or had the
chance to refuse treatment, but more families had
these opportunities. Overall, family members did
not question the treatment proposed. However,
earlier studies have indicated that families value
respect for their opinions, if expressed, above
other factors (Espinoza Venegas and Sanhueza
Alvarado, 2010).

Few patients were offered the possibility of
continuing care at home. When deciding where
care should be provided, the evolution and
complexity of the disease is considered more
important than the patient’s preferences
(Munday et al, 2009; Murray et al, 2009). A
series of requirements must be met if a terminally
ill patient is to remain at home, and this may
explain the low rate of home care in practice.
These requirements include a suitable family
environment in which such care can be provided,
good communication with the patient and family,
trained and motivated health-care personnel,
continuing care, a support team, and the
availability of urgent home care.

The injunction not to initiate cardiopulmonary
resuscitation was recorded in just over half of the
clinical histories evaluated. In Yuen et al (2011),
the implementation or otherwise of such proce-
dures was discussed with less than 25% of the
patients, and when these discussions did occur
they took place at very advanced stages of the
disease, preventing the patient from participating
in the decision. However, some authors suggest
that such participation should not be invited
when a patient decision in favour of resuscitation
would do more harm than good (Billings and
Krakauer, 2011}.

Somewhat more encouraging were the findings
with regard to advice in measures to facilitate
comfort and relieve physical suffering. In this
respect, there were significant differences from
2009 to 2011 in the provision of information
jointly by doctors and nurses, in accordance with
the importance of teamwork in palliative care
(Pastrana et al, 2008).

Few patients exercised their right to take
decisions by means of a living will. Although the
legislation governing this area has been in force
for several vears, it is as vet little accepted in
decision-making processes among the general
population, and in most cases the family remains
responsible for making decisions (Sdanchez-
Tomero et al, 2011).

Pain measurement at least once daily was
common practice in the hospital. Data for Spain

as a whole indicates that the use of potent
opioids as third-line treatment is steadily increas-
ing; this increase is significantly greater in the
case of fentanvl, while the use of morphine
remains unchanged (Ministerio de Sanidad v
Politica Social, 2009). However, appropriate
treatment for pain requires not only drug treatrment
but also an appropriate cognitive-behavioural
approach and a comprehensive assessment of its
physical, psychological, social, and spiritual
aspects (Paice and Ferrell, 2011).

The percentage of patients who died while
receiving terminal sedation was low, as reported
by other researchers (Valentin and Murillo,
2005). However, the use of terminal sedation can
vary from 6% to 51% depending on the health
system, access to care programmes, cultural dif-
ferences, and the appropriate use of analgesics
and co-analgesics {Maltoni et al, 2013).

In Latin cultures the accompaniment of loved
ones during disease and in the last days of life is
important (Del Rio, 2010}, and this is recognised
in the Death with Dignity Act. In the present
study, a high percentage of the case histories
recorded that the family was present with the
patient, and there were no significant differences
between the two vears examined. Neither were
there important differences in terms of the
actions taken by health-care personnel to enable
the presence of family members. However, the
fact that accompaniment was recorded in the
case history in itself indicates the awareness of
doctors and nurses of the right to family support
and presence.

Limitations

One limitation of the present study is that the
data was obtained from clinical histories—if
there was any under-reporting this would limit
the reliability of the conclusions. Additionally,
the study was carried out in only one hospital,
and it would need to be reproduced in other
centres to confirm the results. Moreover, the
cross-sectional design limits the scope of the
inferences: longitudinal studies would be needed
to confirm these findings.

Future research

More complete knowledge about the effects of
the legislation on the guality of dying could be
obtained through qualitative methods, by explor-
ing professionals’ discourses and perceptions.
This approach is being developed by the research
team through focus groups with physicians and
nurses. Additionally, it would be useful to con-
trast the professionals’ perceptions of the quality
of dying with those of patients’ relatives.
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Conclusion
Legislative reforms with respect to the issue of
dignified dying do not guarantee change in
ingrained attitudes among health-care personnel.
The authors suggest that legislative initiatives
must be accompanied by multifaceted implemen-
tation strategies favouring changes in clinical
practice and in health professionals’ motivation
to ensure death with dignity.
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carga de la enfermedad®. Deben administrarse de forma res-
petuosa con las practicas del paciente, sensible a sus valores
personales, culturales y religiosos, y teniendo en cuenta la
legislacion de cada pais’.

En Espana, la situacion actual ha evolucionado de modo
gue intervenciones antano conflictivas como el rechazo al
tratamiento, la limitacion de medidas de soporte vital o la
sedacion paliativa han pasado a formar parte de la regula-
cion del proceso de morir dignamente, como vias de alivio
o evitacion del sufrimiento, respeto a la autonomia y huma-

Qué se conoce

La adopcion de medidas que favorezcan una muerte
digna en centros no especializados en cuidados palia-
tives no resulta facil para los profesionales sanitarios,
encontrandose barreras en la comunicacion, conflicto
en la toma de decisiones e influencia de aspectos emo-

cionales. o 3
nizacion del proceso de la muerte”.
. En Andalucia se aprobo la Ley 2/2010, de & de abril,
Qué aporta de derechos y garantias de la dignidad de la persona en

el proceso de la muerte®; un afo despues lo hizo Navarra
mediante la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de derechos
y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de
la muerte®, y también Aragon con la Ley 10/2011,
de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la
persona en el proceso de morir y de la muerte®. Estos textos
legislan la dignidad de la persona en el proceso de la muerte
y dan respuesta a los principales conflictos eticos que inci-
den en la asistencia a pacientes terminales, a sus derechos
y garantias, a la actualizacion de las voluntades anticipa-
das; profundizan en los determinantes de la capacidad del
paciente, aseguran los cuidados paliativos y constituyen un
elemento fundamental para regularizar el ejercicio de los

Este estudio identifica areas de mejora relacionadas
con los deberes de los profesionales sanitarios y con el
de la propia institucion en la atencion a pacientes en
proceso de muerte en un hospital de agudos.

Introduccién

El proceso de la muerte es un hecho Unico e irrepetible
de cada ser humano v la forma en como se vive depende

en gran medida de la calidad de los cuidados recibidos. En
este contexto, y cuando la enfermedad no responde a trata-
miento curativo, los cuidados paliativos se presentan como
una forma de cuidado total v activo a traves del control del
dolor v otros sintomas fisicos, ¥ la atencion a los proble-
mas psicologicos, sociales y espirituales del paciente y su
familia'. Esta perspectiva del cuidado asegura la respuesta
de proporcionar un cambio en el cuidado de quienes se
encuentran al final de la vida reduciendo sustancialmente la

profesionales sanitarios.

La adopcion de muchas de estas medidas en centros no
especializados en cuidados paliativos que asisten a pacientes
terminales no resulta facil para los profesionales sanitarios,
encontrandose barreras en el proceso de comunicacion’™?,
conflictos en la toma de decisiones®® & influencia de aspec-
tos emocionales en el juicio clinico de los profesionales'®.

Con la intencion de identificar la atencion sanitaria pres-

tada a pacientes afectados de una enfermedad terminal en

Como citar este articulo: Sepllveda-Sanchez JM, et al. El derecho a morir con dignidad en un hospital de agudos: un
estudio cualitativo. Enferm Clin. 2014. http:// dx.doi.org/ 10.1016/j.enfcli. 2014.03.004
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los hospitales de agudos v las posibles dificultades para la
plena implantacion de las medidas reguladas en nuestra
legislacion al respecto, se llevo a cabo un estudio enca-
minado a explorar las percepciones, creencias, barreras v
facilitadores gque encuentran medicos v enfermeras ante el
derecho a morir con dignidad y la aplicabilidad de las dispo-
siciones de la Ley andaluza 2/2010 del 8 de 8bril de derechos
y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de la
muerte.

Métodos

Se trata de un estudio cualitativo descriptivo para acercar-
nos al conocimiento de la realidad asistencial a través del
analisis de los discursos de médicos y enfermeras implica-
dos en el proceso de la muerte de pacientes oncologicos y
no oncologicos en un hospital de agudos mediante la técnica
de grupos focales.

El estudio se llevo a cabo en la Agencia Sanitaria Costa del
Sol (Marbella), en un hospital comarcal de 350 camas, centro
referente de una zona que comprende 967 km? v una pabla-
cion de 358.433 habitantes. 5e hizo un primer grupo focal
con & profesionales, y posteriormente un segundo grupo con
9 profesionales del mismo centro con el que se llego a la
saturacion de los datos tras analizar el numero de referen-
cias codificadas y dimensiones identificadas por categoria
profesional. S5e determino el alcance de la saturacion cuando
la lectura ¥ proceso de codificacion no generaba informa-
cion adicional que suscitase mas codigos o categorias. Ambos
grupos se llevaron a cabo en el hospital en marzo de 2013.

Se seleccionaron profesionales de diferentes areas
(oncologia, hematologia, urgencias, medicina interna, car-
diologia, neumologia, digestivo, cirugia y unidad del dolor v
calidad). La seleccion de los participantes fue intencional
y no aleatoria, y se realizo en funcion de la categoria pro-
fesional, servicio, puesto que desempenaban y tiempo en la
organizacion. Los criterios de inclusion fueron ser médico,
residente o enfermera del centro que trabajase con anterio-
ridad al aho 2009. Los participantes fueron citados a traves
de cartas informativas en las que se indicaba la finalidad del
estudio v se les invitaba a participar. 5e confirmo telefoni-
camente su participacion v se obtuvo el consentimiento por
escrito para participar en la investigacion.

El guion de las preguntas fue elaborado ad hoc a partir de
la revision de la literatura y de los resultados de un estudio
cuantitativo previo realizado por el equipo investigador que
identifico cambios en la practica sanitaria en los pacientes
fallecidos en el centro antes y después de la entrada en vigor
del nuevo marco legislative!’, y que dio paso al disefo de
este estudio para incorporar la vision de médicos y enfer-
meras (tabla 1). El guion fue revisado posteriorments por
un miembro del equipo.

Desde el punto de vista de la reflexividad, las entrevis-
tas fueron desempenadas por un moderador externo ajeno
a la organizacion y a los profesionales. Los discursos fueron
grabados y la transcripcion fue realizada por otro investi-
gador presente durante el desarrolle de los grupos como
observador externo. Se utilizo el software cualitative NVivo
9 para codificar la informacion y realizar el analisis de con-
tenido, v fue hecho por una persona gque no participo en las
entrevistas grupales. Este procedimiento se llevo a cabo en 3

Tabla 1 Cuestionario de preguntas abiertas

1.2 Seccion: Cuidados
complementarios al
final de la vida

1.1. Elementos claves de los
cuidados paliativos

1.2. Dificultades

1.3. Diferencias en los cuidados
segin el tipo de pacientes

2.1. Circunstancias necesarias
para informar sobre un mal
prondstico

2.2. Factores que favorecen la
participacion activa de
paciente y familia en la toma
de decisiones

3.1. Factores y dificultades que

2.2 Seccion: Proceso de
comunicacion y
participacion

3.2 Seccion: Lugar del

fallecimiento determinan el fallecimiento en
domicilio

5.2 Seccion: VA 5.1. Dificultades para asesorar
sobre VA

5.2. Obstaculos en el
cumplimiento de las VA

6.2 Seccion: Dolor y 6.1. Acciones emprendidas por

sedacion el centro sanitario
6.2, Dificultades para la
prescripcion de sedacion
paliativa

7.2 Seccion: 7.1. Estancia en habitacion

Acompanamiento e individual

intimidad 7.1. Acompanamiento de
familiares

VA: voluntades anticipadas.

fases: lectura detenida de datos, busqueda de temas emer-
gentes y desarrollo de conceptos y proposiciones teoricas
(fase de descubrimiento), segmentacion del texto, codifica-
cion y categorizacion (fase de codificacion) y verificacion de
datos interpretandolos en el contexto ¥ modo en que fue-
ron recogidos en busca de diferencias entre datos solicitados
y no solicitados e influencias de investigadores en el esce-
nario (fase de relativizacion). El analisis de los datos fue
realizado por 3 investigadores para garantizar su rigor. 5e
identificaron categorias emergentes y predefinidas y fueron
clasificadas segin los derechos de los pacientes en el pro-
ceso de muerte, los deberes de los profesionales sanitarios
vy las garantias que deben ofrecer las instituciones.

Resultados

Los 8 medicos v los 9 enfermeros tenian una edad media de
39 anos (DE=7,7) y una media de 11,1 anos de experiencia
(DE=5,2), siendo el 41% hombres (n=7) v el 59% mujeres
{n=10). Segin el analisis llevado a cabo, se obtuvieron las
siguientes categorias:

Derechos de la personas en el proceso de muerte

Derecho a los cuidados paliativos

Segln los profesionales participantes, los pacientes tienen
derecho a recibir un conjunto de intervenciones coordina-
das desde un enfoque integral para mejorar su calidad de

Como citar este articulo: Sepulveda-Sanchez JM, et al. El derecho a morir con dignidad en un hospital de agudos: un
estudio cualitativo. Enferm Clin. 2014. http://dx.doi.org/ 10. 1016/ j.enfcli.2014.03.004
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vida y la de sus familias, pero identifican factores que corto-
circuitan este derecho con facilidad: ser joven, padecer un
proceso no oncologico, ingresar en unidades donde la muerte
esta menos presente y la ausencia generalizada del enfo-
que paliativo de las instituciones. Hay una falta de criterios
homogéneos para prescribir sedacion paliativa y predomina
un mejor control del dolor quirirgico.

A la hora de ofertar el seguimiento en domicilio, los
informantes indican que pacientes, familias y profesiona-
les prefieren que la muerte suceda en el hospital porgue
entienden que se ofrecen mayores garantias.

Derecho a la informacion asistencial

Destacan como elementos que inciden negativamente en el
proceso de informacion de la enfermedad terminal la edad
avanzada, la dificultad para abordar el proceso terminal por
determinadas especialidades no oncologicas, la falta de for-
macion de los profesionales para dar malas noticias, el rol
pasivo del paciente frente al protagonismo de la familia v
una practica sanitaria caracterizada por la ausencia de cul-
tura de informacion y la toma de decisiones compartidas.
Desaprueban estrategias que hacen a los profesionales parti-
cipes de una conspiracion de silencio y declaran la necesidad
de un cambio en el proceso de informacion.

Derecho a la atencion familiar

Existe predisposicion para garantizar el acompanamiento y
la atencion familiar pero manifiestan falta de formacion para
abordar el sufrimiento espiritual y el proceso de duelo.

Derecho a las voluntades anticipadas

Se identifica una cultura poco arraigada a las voluntades
anticipadas. Los profesionales refieren sentirse incomodos
al informar y preguntar sobre su existencia, pero lo identi-
fican como una medida de seguridad para el cumplimiento
de la opcion del paciente. El colective de enfermeria mani-
fiesta dificultad para acceder al registro de voluntades y al
conocimiento de su contenido (tabla 2).

Deberes de los profesionales en el proceso de
muerte

A nivel general destaca un desconocimiento del marco legal
por parte de pacientes y profesionales, y ademas en estos
Ultimos una falta de formacion especifica en el abordaje
del paciente terminal durante la formacion de pregrado v
posgrado. Esta inexperiencia hace que se deleguen respon-
sabilidades en otros profesionales, habitualments con mayor
nivel de responsabilidad. Al margen del conocimiento v la
formacion, la nacionalidad y la cultura del paciente también
influyen a la hora de abordar el proceso.

Los profesionales revelan que les supone un conflicto
maoral emprender acciones que impliguen el fallecimiento.
Existe una falta de comprension sobre el concepto de
alimitacion del esfuerzo terapeuticos e insuficiente regis-
tro de las acciones gue de €l se desprenden. En muchas
ocasiones se confunde con la prescripcion de no reanimar
en caso de parada cardiaca. Reconocen una ausencia de
observaciones clave en la historia clinica necesarias para
un abordaje integral, y la variabilidad de profesionales v la

falta de coordinacion entre ellos dificultan el proceso de
toma de decisiones (tabla 3).

Deberes de las instituciones sanitarias

Ante las medidas que deben proporcionar las instituciones
sanitarias, los profesionales declaran dificultades estruc-
turales y organizativas para comunicar malas noticias y
ofrecer una atencion integral, falta de recursos humanos
y de habitaciones individuales. A pesar de ello, existe buena
predisposicion para ofrecer calidad en el proceso de muerte
(tabla 4).

Discusion

Tras 4 anos de ser publicadas las medidas reguladas en la
Ley 2/2010 del B de abril, se han identificado barreras y
problemas a la hora de proporcionar un cuidado integral a
pacientes terminales y sus familias en un centro no especia-
lizado en cuidados paliativos.

Los hallazgos relacionados con los derechos de los pacien-
tes indican la influencia de la edad, el diagnostico, la falta
de criterios homogéneos para la sedacion paliativa v las
dificultades percibidas para que la muerte tenga lugar en
casa. Coinciden con estudios previos que han mostrado como
la edad esta significativamente relacionada con el soporte
elegido', v que a medida que el paciente de edad avanzada
esta mas cerca de la muerte, las cuestiones sobre el cuidado
son mas inevitables',

lgualmente, los pacientes que disfrutan de una mejor
atencion al final de la vida son los afectados por procesos
oncologicos. La dificultad para predecir la terminalidad hace
que los pacientes no oncologicos excepcionalmente entren
en programas de cuidados paliativos™. El hecho de contar
con herramientas gue puedan disminuir la incertidumbre
pronostica y apuntar a la posibilidad de acercamiento a la
trayectoria final de la vida es de enorme utilidad para
la planificacion, constituyendo uno de los principales cam-
pos de mejora’.

Aunque en los paises occidentales el proceso de comuni-
cacion esta dominado por la toma de decisiones compartidas
y la autonomia del paciente™, la literatura describe los
problemas que encuentran los profesionales sanitarios en
la atencion a pacientes terminales, asociados fundamental-
mente a falta de liderazgo en el manejo de situaciones gue
les son propias'”, dificultades para determinar el diagnos-
tico de terminalidad, la comunicacion de malas noticias, el
papel crucial de las familias y problemas derivados de traba-
jar con personas cuya muerte se prevé a corto plazo!' 1819,
En este sentido se recomienda una planificacion reiterada
y mantenida con el paciente y la familia durante todo el
proceso de la enfermedad®.

Con respecto a la sedacion paliativa, nuestros resulta-
dos coindicen con otros investigadores: faltan clarificaciones
eticas sobre el proceso de toma de decisiones en esta prac-
tica ¥ no existe un consenso sobre cuales son los farmacos
estandares, el mantenimiento o no de la alimentacion, la
ingesta de liquide v la hidratacion®'.

Die nuestros resultados se desprende que los profesionales
estan sensibilizados frente al dolor, perc hay autores gue
aseguran que aungue saben como evaluarlo y administrar
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Tabla 2 Derechos de las personas en el proceso de muerte

Categorias identificadas

Citas textuales

1. Derecho a los cuidados paliativos:
Influencia de la edad, diagnostico y especialidad médica
Falta de criterios homogéneos para la prescripcion de
sedacion paliativa
Sensibilizacion hacia la atencion del dolor
Diferencias en el control del dolor segin sus
caracteristicas
Preferencias para que la muerte suceda en el hospital
Influencia de la vision del profesional sobre la calidad a
la hora de ofertar atencion en el domicilio

2. Derecho a la informacion asistencial:
Influencia de la edad y el diagnostico
Falta de formacion especializada para comunicar noticias
Ausencia de cultura de informacion
Protagonismo de la familia
Desaprueban estrategias que los hacen complices de una
conspiracion de silencio
MWecesidad de cambiar el proceso de informacion en la
practica sanitaria

[

. Derecho a la atencién familiar:
Disposicion para garantizar el acompanamiento
Atencion al duelo y sufrimiento espiritual

4. Derecho a las VA:
Mo es frecuente encontrar personas que hayan reflejado
este derecho
Dificultades en el cumplimiento de las VA
Los enfermeros manifestaron dificultad para acceder al
registro
Medida de seguridad para el cumplimiento de la opcion
elegida por el paciente

GF2. 56. «Con los pacientes oncoldgicos se tiene claro
que hay que paliar, pero cuando es otro diagndstico no
oncoldgico cuesta mds tomar decisiongss

GF2. 52. «;La sedacién paliativa en nuestro hospital?
Muy mal, se hace de una forma arbitraria dependiendo
de quién tome la decisidn»

GF2. 56. «En los pacientes quirdrgicos es mds fdcil
controlar el dolors

GF2. 52. «El paciente se siente mds seguro en el
hospital siempres

GF2. 57. «No veo que se ofrezcan alternativas sequras
en casa, que pueda haber un profesional para
acompanar y resolver dudas»

GF1. 51. «A los ancianos no les damos la informacion, se
la damos a la familia. A la gente mds joven s y ellos
decidens

GF1. 54. «f.. .)hemos aprendido lo mucho o poco que
sabemos sobre comunicar observando, de cidoy. . s
GF2. 52. «f.. _)se le da poca importancia al hecho de
informars

GF1. 57. «Estamos obligados a recabar lo que el
paciente quiere saber y si quiere saber tenemos que
contarle, diga la familia lo que digas

GF1. 51. «Le damos mds valor a lo que dice [a familia.
La actitud hacia el enfermo es proteccionistas

GF2. 59. «Enfermeria estd concienciada en hacer lo
posible cuando las circunstancias lo permitens

GF1. 53. «No estamos mentalizados para atender el
duelo (... J»

GF2. 58. «Sabemos como darle la informacion vy a donde
derivarlo, pero pasa muy pocos

GF1. 54. «Me parece tremendamente violento preguntar
sobre las VA»

GFZ. 57. «...) no veo por qué los enfermeros no
tenemos facil acceso a las voluntades anticipadas que
ha manifestado un pacientes

GF1. 53. «lLas VA son una medida de seguridad para el
paciente y profesionals

GF: grupo focal; 5: sujeto; VA: voluntades anticipadas.

el tratamiento correcto, no se llega a ver al paciente en el
momento adecuado, derivandose a los especialistas en fases
muy avanzadas de su enfermedad™.

Por otro lado, los profesionales encuentran mayores
garantias en la atencion hospitalaria de pacientes terminales
frente a la atencion domiciliaria. No es la primera vez que se
identifica como, para los profesionales, morir en casa tiene
una importancia secundaria®. Algunos estudios proponen,
para aumentar el nimero de pacientes que moriran en sus
hogares, programas de atencion domiciliaria que superen las
barreras organizativas de los diferentes niveles asistenciales
y establezcan mecanismos de coordinacion adecuados™ .

En cuanto al proceso de informacion, se evidencia la
necesidad de un cambio. Una buena practica engloba una
informacion objetiva de todo lo que el paciente quiere saber,
que sea secuencial, dinamica y de doble direccion v bajo la
realidad del paciente y su familia®®. El profesional indica y

el paciente elige. Asl queda recogido en la legislacion que
regula una muerte digna®®. Las organizaciones sanitarias
deberian articular medidas que favorezcan la mejora de la
competencia de los profesionales en la aplicacion de este
derecho que puede condicionar notablemente el proceso de
muerte digna.

En la misma linea de nuestros resultados, existen estu-
dios que refieren que la prestacion de la asistencia espiritual
es infrecuente por parte de las enfermeras y los médicos que
atienden a pacientes al final de la vida” . Suelen considerar
la atencion espiritual como el resultado de una serie de pro-
cesos interpersonales que han ido fluyendo en un contexto
de reconocimiento mutuo de valores y experiencias huma-
nas, mas gue un rol establecido por la propia disciplina®®.

Con respecto a las voluntades anticipadas, y a pesar de
gue no es frecuente encontrar personas gque hayan ejer-
cido este derecho, los enfermeros declaran dificultad para
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Tabla 3 Deberes de los profesionales en el proceso de muerte

Categorias identificadas

Citas textuales

1. Mareo legal:
Desconocimiento del marco legal
Falta de influencia de la legislacion

2. Formacion:
Falta de formacion especifica
Delegacion de responsabilidades

3. Toma de decisiones clinicas:
Influencia de la cultura y sociedad
Conflicto moral
Confusion en el término LET
Falta de registro de las acciones que se limitan
Ausencia de registros en la historia clinica
Ausencia de criterios homogéneos
Discontinuidad en la atencion
Falta de coordinacion

GF1. 58. «Tememos un marco legal bastante rico que deja muy claro
el camino, pero desconocemaos este marco legal»

GF1. 53. «Tampoco los pacientes saben qué derechos tienen, ellos no
demandars

GF 2. 51. «la Ley ofrece mucho mds de lo que ahora mismo se estd
desarrollandos

GF1. 57. «En la facultad se nombra pero luego te das cuenta en la
prdctica que no todo el mundo conoce la Leys

GF2. 59. «Fs un problema de formacion. No sé como abordar ciertas
cuestiones que te plantean, y al final le dices: pues hable usted con
la supervisoras

GF1. 58. «La muerte se ha convertido en un espectdculo o en un
suceso pero no forma parte integrante de nuestras vidass

GF1. 52. =Los pacientes no espancles te plantean la muerte de otra
manera. Te piden que les plantees alternativas y posibilidades de
manera mucho mas clara y concretas

GF1. 57. «Cuando [lega el momento de quitar, v sabiendo ademds
que de esa accidn sobreviene el fallecimiento, choca, aungue se
respete la autonomia del paciente v su derecho»

GF2. 52. «El propio nombre LET no facilita. No se trata de limitar, se
trata de ofrecer otros cuidados distintos. LET lo interpreta la gente
como un desahucio y como que no se puede hacer nada»

GF1. 55. «La LET es un plan individualizado que tienes que describir
¥ €50 no se haces

GF1. 56. «No todos los dias ve al mismo paciente el mismo médico.
Puede darse el caso de pacientes que lo vea siempre el mismo
médicon

GF1. 52. «Falta el feedback; la enfermera detecta unas necesidades,
te las comunica. . ..pero no siempre se vuelve a cerrar ! drculos

GF: grupo focal; LET: limitacion del esfuerzo terapéutico; 5: sujeto.

acceder al contenido. Les supone una incongruencia si deben
tomar parte activa en el asesoramiento y la promocion de las
voluntades anticipadas siendo los que tienen mas encuentros
con el paciente y oportunidades para abordar este tema. En
Andalucia, la consulta telematica solo la puede realizar el
medico responsable del paciente mientras gue la consulta
telefonica la puede hacer el profesional sanitario, enten-
diendo que el enfermero puede hacerlo por indicacion del

medico. Aun asi, existen autores que afirman gue la mejor
manera de hacer efectivos los derechos de los pacientes
no es centrandose en estos documentos, sino logrando el
desarrollo de procesos integrales que promuevan la partici-
pacion del paciente y la toma de decisiones®.

En cuanto al cumplimiento de las medidas para la
limitacion del esfuerzo terapeutico, la Ley 272010 es ine-
quivoca y marca como en la historia clinica debe constar

Tabla 4 Deberes de las Instituciones en el proceso de muerte

Citas textuales

GF2. 54. «56lo hay dos habitaciones individuales por unidad, y la primera opcion es la de
los aislamientoss

GF2. 55. «f. . .) muchas veces en la guardia se resuelven muchas cosas gue tendrian que
estar solucionadasy. . .)»

GF2. 54. «(...) a las enfermeras de primaria les entregamos el informe de cuidadas pero
ya estd. No se suele hacer nada mds cuando el paciente se va de alta»

GF2. 58: «Pero la dificultad en el abordaje yo creo que es por la sobrecarga asistencial, no
parque no se quiera o se haga para otro tipo de pacientess

GF2. 57. «...) siempre se intenta poner al paciente en una habitacion individual .. J»
GF2. 59. «En cuanto a las medidas de confort enfermeria estd concienciada en hacer lo
pasible cuande las circunstancias lo permitens

Categorias identificadas

1. Dificultades estructurales

2. Dificultades organizativas

3. Falta de recursos
humanos
4. Buena predisposicion

GF: grupo focal; 5: sujeto.
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la justificacion de la limitacion, y ademas que se llevara a
cabo, oido el criterio profesional del enfermero o enfermera
responsable de los cuidados v requerira la opinion coinci-
dente con la del médico responsable de, al menos, otro
medico que participen en su atencion.

Se observa un desconocimiento del marco legal y falta
de formacion especifica para garantizar el cumplimiento de
los deberes del profesional sanitario. Hay autores que expao-
nen que el proceso de atencion a pacientes con enfermedad
terminal se ha estructurado en torno a la atencion prima-
ria y unidades de cuidados paliativos, quedando en segundo
plano otros especialistas y niveles de atencion™. La forma-
cion de pregrado en cuidados paliativos y del marco legal
que dirige su practica debenria estar incluida en los progra-
mas de las facultades de medicina y enfermeria espaiiolas y
continuarse en el posgrado.

Como limitacion del estudio, hay que resaltar que se trata
de profesionales de una misma institucion y la transferencia
a contextos diferentes v donde aln no se ha legislado sobre
la muerte digna deberia hacerse con cautela. Hubiera sido
adecuado comparar estos resultados con los obtenidos por
profesionales del ambito de los cuidados paliativos o
por aquellos que se enfrentan continuamente a la muerte
de sus pacientes.

Se evidencia la necesidad de mejorar el proceso de comu-
nicacion con el paciente y su familia, y favorecer la toma de
decisiones compartidas, establecer medidas que clarifiguen
la sedacion paliativa y la limitacion del esfuerzo. Es nece-
sario potenciar la aplicabilidad de la ley de muerte digna
y voluntades anticipadas en areas especializadas no onco-
logicas. Se precisa mayor formacion en la dimension etica,
espiritual y antropologica del cuidado para mejorar la aten-
cion integral y lograr un cambio en la asistencia al final de
la vida.
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