Manual de limitacion
de medidas
diagnostico-terapéuticas

Grupo de Trabajo de Bioética y Profesionalismo
Sociedad Espaiiola de Medicina Interna (SEMI)

Antonio Blanco Portillo
(Coordinador)













Manual de limitacion de medidas
diagndstico-terapéuticas






Grupo de Trabajo de Bioética y Profesionalismo
de la Sociedad Espanola de Medicina Interna (SEMI)

Antonio Blanco Portillo
(Coordinador)

Manual de limitacion de medidas
diagnostico-terapéuticas




Edita: SEMI. Sociedad Espafiola de Medicina Interna

© De los textos y de las imagenes: Los autores

Motivo de cubierta: John William Waterhouse, Las danaides (1903), 6leo sobre lienzo
Disefio/maquetacion de libro y cubierta: Paloma Murciano Herrera

ISBN: 978-84-09-91893-5



7

ndice

PIESEINTACION ....voc v 9
1. ¢, Qué es la limitacion de medidas diagnostico-terapéuticas? Criterios para la limitacion........ 11
2. Limitacion de la reanimacion CardiopUIMONAT .............ooooooccivveeereoeececceeeeeseeeeseeeees oo 23
3. Limitacion de iNGIreS0O €N UG ... eeeeeesess oo 37
4. Limitacion del ingreso hospitalario y de la atencién en los servicios de urgencias..................... 49
5. Limitacion del soporte vital: uso de aminas y de ventilacidon mecanica.........ccccocciccieeeenecn, 63
6. Limitacion de la ventilacion MeCANICA NO INVASIVAL ... 75
7. Limitacion de nutricion € hidrataCion ENEEIal.........irrrrsssssssssssssssssssesssessne 87
8. Limitacion de procedimientos INVASIVOS ..........occccccoveeereeooeicceveeeseeessscssseessssssssseeessssssssseseessssssseeeeesssss 99
9. Limitacion de las medidas diagNOStCAS................ooocoeeceeeeicesccceeeeeeeeesec e 127
10. Limitacion de procedimientoS QUIFUIGICOS ........oooocvvveeeeeoeesccceeeessseesssecoeeeesesssss e ssssess s 135
1. Limitacion de tranSTUSIONES ... 147
12. Limitacion de quimioterapia € iNMUNOLEIAPIA...........ccccccccovvoveeccoceeeeeseeecic oo 159
13. Limitacion de la antilDiOterapi@..........cccccoooovoeececceeeeeeeeeecceee e 175
14. Limitacion de [a antiCOAQUIACION..............cooooocieeeeroeeeeseeeeesseeseseeeessssssseeeesessss s 185
15. El principio de justicia: escasez, coste-efectividad y pérdida de oportunidad.............. 205
16. ¢ Como explicar a mi paciente o a la familia qué es la lIMItaCion? ... 221
Anexo. Escalas prondsticas y de calidad de Vida..........ooooviiiniiieciessessesesseeessee 239






Presentacion

Querido compafiero. Querida comparera.

Me dirijo a ti con la seguridad de que este manual podra ayudarte en tu quehacer diario con
tus pacientes. Lo sé porque, gracias al trabajo del grupo de bioética de la SEMI, desde hace
ya unos anos sabemos que la limitacion de medidas en los pacientes de medicina interna es el
principal conflicto ético al que nos enfrentamos. Este complejo problema lo hemos querido ilus-
trar en la cubierta con el cuadro de Las danaides de John William Waterhouse. Un cuadro que
representa la futilidad de la actividad repetitiva a la que fueron condenadas las hijas de Danao en
la mitologia griega y de la cual hemos de prevenir a los pacientes mediante nuestra sensibilidad
y formacién en ética clinica.

Sabemos que el uso de protocolos es la medida preferida de los internistas en Espafa para
la resolucion de este tipo de problemas. No obstante, la sistematizacion mediante protocolos de
un acto como la limitaciéon es altamente compleja y controvertida y puede resultar mas Util esta-
blecer unas lineas de pensamiento y de evidencias que permitan dar luz en el seno de medicina
excesivamente positivista.

Es desde el conocimiento de este problema desde el que nace la voluntad de realizar, no un
protocolo que te diga qué hacer, sino un compendio de capitulos con el que tratamos de facilitar
la labor asistencial de los médicos y de ayudar a la reflexion sosegada con las herramientas y
evidencias de las que disponemos, ya sean obtenidas a través de la historia clinica de nuestros
pacientes como de la obtenida por el trabajo de investigacion.

De este modo, gracias al esfuerzo de una sociedad cientifica de prestigio como la SEMI y
sus integrantes, asi como de la colaboracion de la SEMICYUC, ayudamos de una manera co-
lectiva y deliberada a los pacientes de cada uno de nosotros. Porque hay problemas individua-
les que requieren soluciones individuales, pero indudablemente hay problemas individuales y
colectivos que requieren soluciones colectivas. Un manual de estas caracteristicas, en las que
se realiza una revision bibliografica con una aplicacion préactica es una de esas soluciones que
nacen del trabajo profesional y voluntario que construimos entre todos. No solo de los que figu-
ran aqui como autores, sino de aquellos que colaboran y forman parte de las sociedades cien-
tificas y al esfuerzo improbo de los que han ido tejiendo mediante evidencias y reflexiones una
sabiduria compartida de muchos afios. Ya decia sabiamente Edmund Burke alla por el siglo XVIII
que “la sociedad humana constituye una asociacion de las ciencias, las artes, las virtudes y las
perfecciones. Como los fines de la misma no pueden ser alcanzados en muchas generaciones,
en esta asociacion participan no soélo los vivos, sino también los que han muerto y los que estan
por nacer”.

Asi pues, elaboramos este manual a modo de monografia para una serie de situaciones
concretas que sirvan de acompariamiento para los internistas con un triple objetivo:

1. Emitir una serie de recomendaciones ante situaciones concretas de limitacion basadas en
unos criterios generales consensuados que sirvan de apoyo en la toma de decisiones a los
profesionales disminuyendo asi la incertidumbre y los efectos deletéreos en su salud y pro-
porcionando un mejor acompanamiento en el final de vida.



2. Facilitar el acceso y la divulgacion de conocimientos entre los internistas en un dmbito de
especial interés y preocupacion por ellos.

3. Ayudar con ello a elaborar material para realizar formacion a los profesionales sanitarios y
situar a los internistas como ejes para la toma de decisiones conflictivas.

Por todo ello, espero que este manual sea de tu interés y que te ayude en tus decisiones y
que en ese caso lo compartas con tus companeros. Estoy convencido de que tiene la capaci-
dad de ser mejor y poder llegar a mas gente, pero soélo o sera si formas parte de la cadena de
trabajo.

No quiero despedirme sin agradecer a todos los autores, médicos especialistas y residen-
tes, su esfuerzo, su profesionalidad y su paciencia y a la SEMI por haber confiado al grupo de
trabajo de bioética esta empresa.

Un afectuoso saludo.

Antonio Blanco Portillo

Coordinador del Grupo de Trabajo
de Bioética y Profesionalismo de la SEMI
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1. ¢ Qué es la limitacion de medidas diagnostico-
terapéuticas? Criterios para la limitacion

Benjamin Herreros', Maria Pérez Rueda?, Arianna Michelle Rodriguez Mosquera?
"Profesor titular. Facultad de Medicina. Universidad Complutense de Madrid
2Complejo Hospitalario Universitario Insular. Las Palmas de Gran Canaria

Resumen

La limitacién de medidas diagndstico-terapéuticas (LMDT) consiste en no aplicar medidas des-
proporcionadas en pacientes en la etapa final de la vida, por tanto, con mal prondstico vital y,
muchas veces, con mala calidad de vida. En estos pacientes hay que valorar qué medidas diag-
nosticas y terapéuticas no producen un beneficio real para su salud, teniendo en cuenta que el
objetivo de salud con ellos ya no es la curacién, sino mejorar su calidad de su vida, cuando no
la paliacion (si se trata de pacientes terminales). El término “limitacion del esfuerzo terapéutico”
(LET), aunque es el mas reconocido en espafiol, no es apropiado, porgue las medidas limitadas
abarcan procedimientos diagndsticos y terapéuticos. Por otra parte, no se limita el esfuerzo, sino
las medidas. El término adecuacion es igualmente problematico, porque todos los tratamientos
y medidas en medicina deben ser adecuados, también cuando se realiza el “maximo esfuerzo
terapéutico”. Existen dos posibilidades ante una decision de LMDT: retirar una medida previa-
mente instaurada (withdrawing) y no iniciar una medida (withholding). Es imprescindible contar
con criterios que ayuden a realizar la LMDT, evitando asi que influyan en exceso las caracteris-
ticas individuales del clinico que limita. No se trata de encontrar una férmula que responda de
forma automatica qué hacer, sino de contar con criterios racionales sobre los cuales se pueda
argumentar por qué es mejor limitar una medida concreta. Se realiza una propuesta realizada
para las decisiones de LMDT que sigue cuatro pasos: 1) evaluacion de los criterios (prondstico
del paciente y gravedad del proceso actual; calidad de vida previa y futura; preferencias del pa-
ciente); 2) establecimiento del objetivo asistencial (paciente no candidato a LMDT, paciente can-
didato a LMDT; dudas sobre la LMDT); 3) comunicacion de la decision; 4) actuacion (no iniciar/
retirar procedimientos desproporcionados y futiles; pautar las medidas diagndsticas o terapéuti-
cas beneficiosas y establecer las medidas paliativas precisas).

Introduccion

El debate sobre la limitacion de medidas diagnéstico-terapéuticas (LMDT), habitualmente deno-
minada “limitacion del esfuerzo terapéutico” (LET), se enmarca en torno a la cuestion de si todo
lo técnicamente posible en medicina es éticamente aceptable. Porque la aplicacion de determi-
nados procedimientos médicos a algunos pacientes en la etapa final de la vida puede apartarnos
del objetivo de la medicina: el cuidado 6ptimo de la salud. Si con un procedimiento diagndstico
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o terapéutico le causamos a un enfermo mas dafo que beneficio, nos estamos alejando de la
esencia de la profesién médica’.

Alo largo de la segunda mitad del siglo XX se conquistaron multiples hitos tecnolégicos que
han permitido prolongar la vida de manera artificial hasta limites antes insospechados. Algu-
nos hitos fueron el masaje cardiaco externo (Kouwenhowen y Jude, 1961), la didlisis (Scribner,
1962), la desfibrilacion (Zoll y Lown, 1962), el trasplante renal (Alexandre, 1963), el trasplante
cardiaco (Barnard, 1967) o la ventilacién mecanica prolongada (Engstrom, 1974). Estas técni-
cas contribuyeron a salvar un numero creciente de vidas y a prolongar la esperanza de vida de
la poblacion. Sin embargo, estas y otras técnicas que prolongaban la etapa final de la vida no
eran inocuas, sino que producian numerosos dafnos y efectos colaterales. Por ello, en las Ulti-
mas décadas ha sido preciso balancear en cada caso su posible beneficio con los riesgos que
afiadian su puesta en practica?.

La LMDT se plantea cuando en la etapa final de la vida (no necesariamente en pacientes
terminales), el dafio que causa un procedimiento médico puede superar su beneficio. La LMDT
no es un concepto general: consiste en estudiar la proporcionalidad una determinada medida
(dafo vs beneficio) en un paciente concreto. Por este motivo, casos concretos como el de Karen
Ann Quinlan (1976), donde los padres solicitaban la suspension de la ventilacion artificial en una
situacion de estado vegetativo permanente, Nancy Cruzan (1983), en el cual se demandaba re-
tirar la alimentacion por sonda nasogastrica en una situacion irreversible, o Terri Schiavo (2004),
también sobre la retirada de la alimentacién artificial, han ayudado a esclarecer el debate acerca
del beneficio real de las medidas de soporte vital en pacientes con mal prondstico®.

En dichas situaciones, nos planteamos hasta cuando se debe intentar prolongar la vida de
enfermos que tienen mal prondstico vital y a costa de qué, porque muchas veces la consecuen-
Cia es generar mayor dafno y sufrimiento. Para visualizar el conflicto que subyace a la LMDT son
Utiles los conceptos griegos de kronos y kairos. El kronos define al tiempo en su forma cronolé-
gica, cuantificable, lineal y unidireccional. Mientras el kairos retrata el tiempo de forma cualitativa.
Es “el momento oportuno o correcto” en el que algo sucede. Esta guiado por las circunstancias
y no esta atado a una progresion lineal*. Aplicado a la LMDT, el kronos describiria la cantidad
de tiempo adicional que le proporcionariamos a un paciente tras aplicar una medida diagnosti-
co-terapéutica, en tanto que el kairos representaria el “momento oportuno” en el que debemos
detener la tecnologia, dando prioridad a la calidad de vida®.

En la etapa final de la vida, el cuidado éptimo de la salud (el objetivo de la medicina) ya no
pasa por la curacion ni por la prolongacion de la vida a toda costa, sencillamente porque no es
posible y porque el coste para los pacientes muchas veces es demasiado alto. Cuidar la salud
de estos pacientes habitualmente consiste en darles la mayor calidad de vida posible, en dar
prioridad al kairos sobre el kronos. Es la mejor forma de cuidar su salud.

Definiciones®

Dentro de la etapa final de la vida, que es aquella en la que debemos dar prioridad al kairos so-
bre el kronos, se ha definido como enfermedad incurable avanzada aquella de curso gradual
y progresivo, sin respuesta a los tratamientos curativos disponibles, que evolucionara hacia la
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muerte a corto o medio plazo en un contexto de fragilidad y pérdida de autonomia progresivas.
La enfermedad o situacién terminal seria una enfermedad incurable, avanzada e irreversible,
con un prondstico de vida limitado a semanas o meses. En las situaciones de ultimos dias y de
Ultimas horas se aprecian claros signos de declive funcional que hacen previsible la muerte en
dias u horas.” 8

La limitacion de medidas diagndstico-terapéuticas (LMDT) consiste en no aplicar medidas
desproporcionadas en pacientes en la etapa final de la vida, por tanto, con mal prondstico vital v,
muchas veces, con mala calidad de vida. En estos pacientes hay que valorar qué medidas diag-
nosticas y terapéuticas no producen un beneficio real para su salud, teniendo en cuenta que el
objetivo de salud con ellos ya no es la curacion, sino mejorar su calidad de su vida, cuando no
la paliacion (si se trata de pacientes terminales).

En la literatura médica en inglés, el término mas empleado para la LMDT es Withholding
and/or withdrawing (life-sustaining treatment). Apenas se emplea limitation of therapeutic effort.
El término “limitacion del esfuerzo terapéutico” (LET), aunque es el mas reconocido en espafiol,
no es apropiado, porque las medidas limitadas abarcan procedimientos diagndsticos y terapéu-
ticos. Por otra parte, no se limita el esfuerzo, sino las medidas. Los esfuerzos de tratar y cuidar
al paciente no cesan. Por estos motivos, es mas apropiado el término “limitacion de medidas
diagnostico-terapéuticas”. En Espafa también se ha empleado el término “adecuacion” en lu-
gar de “limitacion”. Este término es igualmente problematico, porque todos los tratamientos y
medidas en medicina, también cuando se realiza el “maximo esfuerzo terapéutico”, deben ser
adecuados, no sélo cuando se limita un tratamiento o una prueba. En la LMDT realmente se li-
mita (no se inicia o se retira) una medida, lo cual esta justificado porque es lo mas beneficioso
para el enfermo.

En ocasiones el concepto de LMDT se ha asociado con la no aplicacion de “medidas ex-
traordinarias”, pero esta expresion, que se basa en la dicotomia ordinario/extraordinario, resulta
poco concreta. Se ha propuesto como medida extraordinaria aquella caracterizada por ser es-
casa, poco disponible, de elevado coste, invasiva, de alto riesgo y/o que requiera una tecnologia
compleja. El hecho de que una medida sea extraordinaria no aclara si debe limitarse, mientras
que, si es desproporcionada, si debe restringirse. En definitiva, se limita si produce mas dano
que beneficio y no porque sea una técnica invasiva o excepcional.

Para comprender la LMDT es fundamental detallar qué es una medida desproporcionada
y qué es una medida futil. Se entiende por medida desproporcionada aquella con un balance
inadecuado entre las cargas/dafios y los beneficios para el enfermo. Una medida desproporcio-
nada no ofreceria un beneficio relevante al paciente y le produciria un dafio proporcionalmente
superior. Con la LMDT se pretende honrar el principio ético primum non nocere, 10 primero es
no hacer dafio. Especialmente a los pacientes en la etapa final de la vida, ya de por si fragiles,
vulnerables y muchas veces con un elevado sufrimiento®.

Para definir la futilidad, esta se debe diferenciar de inutilidad. La inutilidad terapéutica se
produce cuando una medida esta correctamente instaurada, pero no tiene un efecto positivo.
En un concepto estrictamente técnico. En cuanto a la futilidad, un acto médico se perfila como
futil cuando su aplicacion clinica es ineficaz (comprobado de forma estadistica), no mejora el
prondstico ni la clinica actual del paciente, o si el riesgo de los efectos perjudiciales sobrepa-
sa el beneficio esperado para el paciente (es desproporcionado)®. De esta forma, toda medida
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que se demuestra inutil o que sea desproporcionada acaba por ser futil. En el contexto del final
de la vida, las medidas futiles son inapropiadas y no deberian ser administradas. Posibles me-
didas futiles en el final de la vida son la realizacion de determinadas pruebas diagndésticas o la
instauracion de terapias agresivas (RCP, medios de soporte vital, etc.) que no mejoran la salud
del paciente.

La obstinacién profesional (antes denominada ensafnamiento o encarnizamiento terapéu-
tico, y también distanasia) es lo opuesto a la LMDT. Es la puesta en practica de medidas des-
proporcionadas en pacientes en la etapa final de la vida. Seria el intento de prolongar a la vida
a toda costa, empleando medidas diagnéstico-terapéuticas desproporcionadas que, como tal,
perjudican al paciente.

Hay que diferenciar la LMDT de otras medidas empleadas en la etapa final de la vida, como:

e |a sedacion paliativa es la disminuciéon de la consciencia de un enfermo terminal que pa-
dece, al menos, un sintoma refractario, una vez obtenido el oportuno consentimiento infor-
mado. Para ello se administran farmacos sedantes a dosis apropiadas. Su objetivo es evitar
el sufrimiento causado por los sintomas refractarios. En la LMDT se limitan medidas des-
proporcionadas en pacientes en la etapa final de la vida (por ejemplo, muy ancianos y con
comorbilidades), pero no se aplica necesariamente en situacion de terminalidad.

e La eutanasia es la accion de poner fin a la vida del paciente a peticidon de este y realizada
por un médico. Siendo asi, sus caracteristicas son: activa (se administran farmacos para
provocar el fallecimiento), directa (los farmacos son los causantes directos de la muerte),
voluntaria (la elige el propio paciente) y médica (la realiza un médico).

e En el suicidio asistido alguien proporciona al paciente la informacion, la prescripcion (rece-
ta) o el farmaco que el paciente utiliza para poner fin a su vida. En el suicidio médicamente
asistido es un médico quien suministra la prescripcion o el farmaco al paciente.

Tipos de LMDT

Existen dos posibilidades ante una decisidon de LMDT: (a) retirar una medida previamente ins-
taurada (withdrawing) y (b) no iniciar una medida (withholding). Se entiende por retirada la sus-
pension de un procedimiento médico con la intencién de no sustituirlo por otro equivalente,
porgue se considera que dicho procedimiento no es beneficioso para el paciente (es despropor-
cionado). Por ejemplo, suspender un antibiotico o retirar la didlisis a un paciente en situacion de
ultimos dias. Se entiende por no inicio la decision de no establecer una medida desproporciona-
da para el paciente. Las érdenes de no reanimacion o la no realizacion de pruebas diagnosticas
agresivas son ejemplos de esta categoria.

Aunque psicoldgicamente resulta mas dificil retirar una medida que decidir no instaurarla, se
tiende a ver las dos posibilidades como moralmente equivalentes. Sin embargo, es una discu-
sion abierta, porque el paciente que se enfrenta a la retirada de una medida no es clinicamente
equivalente a aquel en el que se plantea no iniciarla. En la Tabla 1 se exponen algunas diferencias
entre la retirada y el no inicio en base al trabajo de Wilkinson D. y Savulescu J.' Dichos autores
intentan argumentar la menor “gravedad moral” del no inicio (serfa moralmente “peor” retirar),
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aunqgue concluyen que estos argumentos no son suficientes para demostrar la no equivalencia
moral entre retirar y no iniciar. En realidad, los autores mezclan las decisiones de LMDT con las
de triaje, en las cuales el problema no es la proporcionalidad, sino la escasez de recursos. Por
Ultimo, es importante destacar que, equivalentes o no, los criterios para una decision de retirada
0 de no inicio si son los mismos. '

Tabla 1. Diferencias entre la retirada y el no inicio de una medida en la LMDT

La retirada es mas aceptable porque se podria tener mayor seguridad clinica acerca del efecto (o de la
futilidad) de la medida, y, por tanto, mayor certeza moral al tomar la decision*

El paciente que ya esta recibiendo un tratamiento tendria cierto derecho prima facie a que no se le retire
para ser administrado a otro enfermo, incluso si el potencial beneficio tedrico fuese mayor en el segundo
caso”

La obligacion de cuidado con los pacientes que ya tienen tratamiento seria mayor que con los
pacientes “potencialmente tratables™

Miedo a que si se autoriza la retirada de tratamiento basada unicamente en la escasez de recursos,
otros criterios “no éticos” puedan ser utilizados como elementos de decision (por ejemplo, la raza o el
nivel socioeconémico)*

En el no inicio generalmente no es necesario el consentimiento (los criterios son esencialmente
médicos); la retirada exige consentimiento informado y una toma de decisiones compartida, aunque
ésta esté basada en los mismos supuestos clinicos que el no inicio*

Miedo a que si se realizan decisiones de retirada en base a la escasez de recursos, las decisiones
puedan tener consecuencias legales para los médicos responsables®

El enfermo realmente no es el mismo. La equivalencia es un mero ejercicio intelectual: el paciente que
se enfrenta a una retirada de tratamiento no es clinicamente equiparable a aquel en quien se plantea no
iniciar la medida**

Aspectos psicologicos: Una vez iniciada la medida, no sélo cambian las caracteristicas clinicas del
paciente, también cambia la perspectiva y las expectativas del propio paciente, de los allegados y hasta
de los sanitarios™*

*Wilkinson D, Savulescu J. (2014). **Afadido por: Herreros B, Real de Asua D. (2018).

Criterios y pasos para la LMDT

Entre el 55 y el 70% de las muertes ocurridas en unidades de cuidados intensivos vienen prece-
didas de decisiones de LMDT. Las mas habituales son la no reanimacion cardiopulmonar (RCP) y
la suspension de medidas de soporte vital avanzado, como la didlisis, las aminas vasopresoras,
las fracciones elevadas de O2 o la ventilacion mecanica invasiva, aunque también se limitan los
antibidticos o la nutricion artificial'®. Este porcentaje es superior al 80% en los pacientes hospi-
talizados en medicina interna'®. Iguaimente, la orden de LMDT mas habitual es la No RCP y tras
ella el ingreso en UCI, la transfusion de hemoderivados, los antibidticos, la hemodidlisis, la reali-
zacion de pruebas diagndsticas, los tratamientos oncoldgicos activos, las cirugias o la nutricion
artificial. En pediatria y neonatologia la LMDT es especialmente compleja, pero asimismo se li-
mita, en casos muy graves y con mal prondstico, la RCP, la ventilacién mecanica o los farmacos
vasoactivos'®. Habitualmente se realiza de forma consensuada con los padres'”.
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No se trata de encontrar una formula que responda de forma automatica qué hacer,
sino de contar con criterios racionales sobre los cuales se pueda argumentar por
qué es mejor limitar una medida concreta: porque en ese paciente concreto dicha
medida es desproporcionada o ftil, y no porque la medida en si sea desproporcio-
nada ni porque en el paciente se deban limitar todas las medidas.

Aunque se trata de decisiones muy frecuentes en la etapa final de la vida y con consecuen-

cias directas sobre la salud y la vida, existe una gran variabilidad clinica respecto a las decisiones
de LMDT'®, Por este motivo, es imprescindible contar con criterios que ayuden a realizarla forma
adecuada, evitando asi que influyan en exceso las caracteristicas individuales del clinico que li-
mita: sus valores, caracteristicas psicoldgicas, experiencia o formacion.

La propuesta realizada para tomar las decisiones de LMDT sigue cuatro pasos (Tabla 2): 1)

evaluacion de los criterios; 2) establecimiento del objetivo asistencial; 3) comunicacion; 4) ac-
tuacion’.

Primer paso: Evaluacion del paciente: criterios para la LMDT

16

Prondstico y gravedad: La LMDT se plantea en pacientes en la etapa final de la vida, pero
Nno necesariamente en pacientes terminales. Por ejemplo, se puede establecer en enfermos
muy aflosos y pluripatolégicos (con “enfermedad incurable avanzada”), en quienes un pro-
cedimiento médico puede resultar desproporcionado. En suma, se plantea en pacientes
con un pronéstico vital desfavorable y, muchas veces, graves. El célculo del prondéstico es
la parte méas oscura de la medicina. Para llevarlo a cabo, es fundamental partir de un diag-
noéstico lo mas preciso posible. Cuanto mas preciso sea el diagndstico, se dispondra de
mayor seguridad para establecer el pronéstico. Una vez determinado el diagndstico, se han
de estimar las posibilidades de éxito con las terapias disponibles para ese paciente y si se
han agotado los medios terapéuticos a nuestro alcance. En el prondstico se debe tener en
cuenta la esperanza de vida calculada para el estadio evolutivo de la enfermedad en ese
paciente y la probabilidad de curacién del proceso actual.
Calidad de vida (previa y futura): El criterio calidad de vida ha sido visto por los médicos
como un factor fundamental para las decisiones de LMDT, tanto la calidad de vida previa
(considerada en el 92% de las decisiones de LMDT) como la futura o predecible (83%)°.
En una guia noruega sobre LMDT?!, la mayoria de los pacientes sostienen dos condiciones
minimas para poseer una calidad de vida “aceptable”: (a) la habilidad de percibir su propia
existencia y la de los deméas medida en base al contacto y la interaccién; (b) que el dolor o
sufrimiento intratable pueda aliviarse. El deterioro cognitivo es un factor que empeora con-
siderablemente la calidad de vida. En un trabajo sobre los factores que determinan la LMDT
en enfermos con neoplasia, la edad y, sobre todo, el deterioro cognitivo fueron factores de-
terminantes?.

La calidad de vida esta determinada por la percepcion subjetiva de la vida propia en las
facetas fisica, psiquica y social. En medicina se evalla habitualmente a través de cuestio-
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Tabla 2. Criterios y pasos de la LMDT en pacientes
en la etapa final de la vida

Primer paso: Evaluacion del paciente: criterios para la LMDT
e Prondstico del paciente y gravedad del proceso actual:
+ Preguntas: ¢se tiene un diagnostico preciso? ¢esta optimizada la terapia?
« Calcular el pronéstico teniendo en cuenta las caracteristicas especificas del paciente y la
gravedad del proceso actual.
e Calidad de vida (previa y futura): Existen test y escalas para su valoracion.
e Preferencias del paciente: Explorar sus valores y preferencias.

Segundo paso: Establecimiento del objetivo asistencial
¢ Paciente no candidato a LMDT: No se procede a la LMDT.
e Paciente candidato a LMDT: Aclarar el objetivo asistencial con el paciente y, en funcién de ello,
determinar:
»  Qué medidas son desproporcionadas y futiles.
»  Qué medidas son beneficiosas.
+ Sise tienen que comenzar los cuidados paliativos.
e Dudas sobre la LMDT: Si tras evaluar el caso existen dudas:
« Considerar las preferencias del paciente.
+ Sino es competente, recurrir a una decision por sustitucion: testamento vital y si no hay, con sus
representantes.
» Sitras ello persisten las dudas: iniciar la medida y, en funciéon de la respuesta, valorar retirarla mas
adelante. Establecer un techo terapéutico.
» Si hay conflictos éticos consultar al CEAS*.

Tercer paso: Comunicacion de la decision
e Comunicar la decision a los implicados.
e Registrarlo en la historia clinica.

Cuarto paso: Actuacion: puesta en practica de la LMDT
¢ No iniciar/retirar:
» Procedimientos desproporcionados (considerando las cargas-dafios/beneficios de cada medida)
para el objetivo que se ha establecido.
+ Procedimientos futiles.
¢ Medidas intermedias y sintomaticas:
» Medidas intermedias: pautar las medidas diagnosticas o terapéuticas beneficiosas.
» Tratamiento sintomatico: establecer las medidas paliativas precisas.

* CEAS: Comité de Etica para la Asistencia Sanitaria.

narios. Sin embargo, en pacientes con mal prondstico y graves, muchas veces no es facil
realizar dicha evaluacion. En estos casos con frecuencia se estima externamente, pero es
preciso usar también escalas o indices validados, y no la mera apreciacion subjetiva de los
profesionales, porque tienden a infravalorar la calidad de vida de los pacientes?. Es imperio-
so que la calidad de vida se evalle en base de la percepcion personal y a las expectativas
expresadas o asumidas por el paciente®*. Para ello, los cuestionarios de medida de la cali-
dad de vida relacionada con la salud (CVRS) pueden ser de gran utilidad?. En una revision
sistematica de 2021, se incluyeron 42 estudios aleatorizados y controlados (en total 7779
pacientes), encontrandose diferentes escalas y cuestionarios sobre CVRS, principalmente:®
+  EuroQol-5 Dimensions (EQ-5D). Define la salud en 5 dimensiones: movilidad, autocui-
dado, actividades comunes, disconfort/dolor y depresion/ansiedad.
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«  Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life-Direct Weighting questionnaire
(SEIQoL-DW). El paciente nomina las 5 areas de su vida que considera las méas impor-
tantes para determinar su calidad de vida y las evalia de 0 a 100, de acuerdo con la
satisfaccion/funcionalidad y peso/importancia que posean en su vida.

«  The Functional Assessment of Chronic lliness Therapy-Spiritual Well being Scale. Es-
cala que analiza el bienestar fisico, familiar/social, emocional, funcional y espiritual del
paciente.

«  The McGill Quality of Life Questionnaire. Analiza 4 dominios: fisico, psicoldgico, existen-
cial/espiritual y social.

En la practica diaria puede resultar dificil la aplicacion de estos cuestionarios, porque

presentan limitaciones: necesidad de tiempo, dependencia del estado cognitivo del entre-
vistado, adaptacion a la patologia, no proporcionan respuestas prondsticas, cambios en
los valores personales y, sobre todo, la dificultad para analizar un area tan subjetiva, un
universo multidimensional, como es la percepcion de uno mismo?*?7. No obstante, en las
decisiones de LMDT se debe realizar un esfuerzo por evaluar con el mayor rigor posible la
calidad de vida.
Preferencias del paciente: Es posible que, una vez establecidos el prondstico y la calidad
de vida, el clinico pueda determinar qué procedimientos son desproporcionados y, por tan-
to, qué procedimientos han de ser limitados. Por ejemplo, en un paciente terminal y con
mala calidad de vida, se limitaria el ingreso en UCI o la RCP. Pero en ocasiones la decision
de limitacion no es tan clara y ahi es fundamental explorar los valores del paciente, para in-
corporarlos en la toma de decisiones. Ante un enfermo con EPOC severa, insuficiencia res-
piratoria crénica y numerosos ingresos en los Ultimos meses, es posible que en un nuevo
ingreso no esté claro si debe recibir ventilaciéon mecanica; si es proporcional y beneficiosa
para su salud. En casos dudosos es primordial conocer las prioridades del paciente.

Segundo paso: Establecimiento del objetivo asistencial

Tras evaluar el prondstico, la gravedad, la calidad de vida y, cuando hay dudas, las preferencias
del paciente, se tiene que aclarar el objetivo asistencial que se plantea con el enfermo. Hay que
decidir si es candidato o no a LMDT. En este paso se deben introducir todas las variables del pri-
mer paso, para analizarlas y deliberar considerando globalmente al paciente. Se tiene que ana-
lizar al enfermo en su conjunto. Ademas, conviene que la decision de LMDT se tome de forma
colegiada entre todos profesionales implicados.
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Paciente no candidato a LMDT: Si el enfermo es candidato a “maximo esfuerzo terapéuti-
co”, se utilizara todo el arsenal diagndéstico y terapéutico disponible, por entenderse que con
ello existe un beneficio para su salud.

Paciente candidato a LMDT: Si se decide realizar LMDT, se ha de aclarar el objetivo espe-
cffico que se plantea con el paciente y concretar qué patologias van a ser tratadas y cua-
les no: 1) Qué medidas son desproporcionadas vy futiles; 2) Qué medidas son beneficiosas
(proporcionales); 3) Valorar si se tienen que comenzar los cuidados paliativos. Es posible,
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por ejemplo, que se decida no ingresar a un enfermo en la UCI, pero que simultaneamente

se le trate una neumonia. Como también es posible que se retiren incluso los antibidticos y

Unicamente se mantengan las medidas de control sintomatico.

e Dudas sobre la LMDT:

+  Encaso de dudas es importante la opiniéon del paciente. Existe una tendencia a subes-
timar la capacidad de los pacientes para decidir: se considera que no son competentes
con mayor frecuencia de lo que realmente son vy, en dichos casos, las decisiones son
tomadas por sus allegados o por los médicos.

+  Si el paciente no puede manifestar directamente sus preferencias, es importante ave-
riguar si ha realizado voluntades anticipadas o instrucciones previas. Si no las tiene,
deben ser los representantes quienes decidan, pensando qué querria el paciente si
pudiera decidir, es decir, respetando su proyecto de vida y sus valores. El proceso de
averiguacion de las preferencias de los pacientes supone un esfuerzo que no debe es-
catimarse. Finalmente, si no se encontrasen representantes para ayudar en la decision,
el equipo médico tiene que actuar buscando el mejor interés para la salud del paciente.

+  Sitras todo ello persisten las dudas, se puede iniciar la medida y, en funcion de la res-
puesta, valorar retirarla mas adelante. Es decir, se debe establecer un techo terapéutico.

+  Siexisten conflictos éticos, es Util consultar con el CEAS.

Tercer paso: Comunicacion de la decision

e Comunicar la decision: Se tiene que comunicar la decision a todos los implicados; pacien-
te, profesionales y allegados.

e Registro en historia clinica: La decisidon tomada debe registrarse en la historia clinica con
el méximo detalle posible, para que el equipo de guardia y el resto de los profesionales del
centro puedan ver con claridad qué se persigue con ese paciente en concreto.

Guarto paso: Actuacion: puesta en practica de la LMDT

e Noiniciar/retirar: Una vez tomada la decision de LMDT, se deben restringir los procedimien-
tos desproporcionados (que puedan resultar mas dafinos que beneficiosos) y futiles para
el objetivo terapéutico trazado. En caso de haberse iniciado alguna de dichas medidas, se
debe proceder a su retirada. En esta situacion, el facultativo debe estar vigilante para no
caer en la “obstinacion”.

e Medidas intermedias y sintomaticas:

+  Medidas intermedias (tratamiento de las patologias que se han decidido tratar):
Cuando el paciente es candidato a LMDT, hay que decidir qué patologias si se tratan.
Por gjemplo, puede limitarse la RCP, pero no las transfusiones. Estas son las medidas
“intermedias”. Deben mantenerse o instaurarse las medidas orientadas al objetivo te-
rapéutico que, tras la deliberacion del caso, se han considerado oportunas. Algunos
aspectos que conviene aclarar sobre las medidas intermedias son: el tratamiento de las

19



Manual de limitaciéon de medidas diagnéstico-terapéuticas

infecciones, la transfusién de hemoderivados, el tipo de nutricién e hidratacién vy la reali-
zacion de qué medidas diagnésticas. Este paso puede ser el mas complejo, por lo que,
si es necesario, debe realizarse una estratificacion de las medidas.

- Tratamiento sintomatico: Establecer una LMDT no supone una negativa al tratamiento
ni, por supuesto, se abandona al paciente. Deben mantenerse los cuidados y el trata-
miento sintomatico que sea precisos en funcion de los objetivos trazados con el pacien-
te, incluido si es necesario el tratamiento paliativo.

Bibliografia*

1. Callahan D. Setting Limits. Medical goals in an aging society. New York. Simon and Schuster, 1987, 65-81.

2. Garcia Caballero R, Herreros B, Real de Asua D, et al. Withholding and withdrawing treatment in patients admitted in
an Internal Medicine ward]. Rev Calid Asist. 2016 Mar-Apr; 31(2): 70-5.

3. Barbero J. Limitation of therapeutic effort. Med Clin (Barc) 2001; 117: 586-594.

4.  Liester, M. Cronos vs Kairos - The Perception of Time in Near-Death Experiences, Mystical States of Consciousness
and Psychedelic-Induced States of Consciousness. Preprints.org. 2024 Jul. doi: 10.20944/preprints202407.1213.v1.

5. Kumagai, A et Naidu, T. On Time and Tea BArgs: Chronos, kairos, and Teaching for Humanistic Practice. Academic
Medicine. Journal of the Association of American Medical Colleges. 2020 April; 95(4): 512-517.

6.  Herreros B, Moreno-Milan B, Pacho-Jiménez E, et al. Terminology in clinical bioethics. Rev Med Inst Mex Seguro Soc.
2015 Nov-Dec; 53(6): 750-61.

7. Amado, J, et Oscanoa, T. Definiciones, criterios diagndsticos y valoracion de terminallidad en enfermedades crénicas
oncoldgicas y no oncolédgicas. Horas. Med. Lima. 2020 jul; 20(3).

8. Gomez-Sancho M, Altisent R, Batiz J, Ciprés L, Corral P, Gonzéalez-Fernandez JL, et al. Atencién médica al final de la
vida: Conceptos. Rev. Soc. Esp. Dolor. 2010 Abr; 17(3): 177-179.

9. Aliaga L. Primum Non Nocere. The first thing is not to hurt. Medicina de Familia. SEMERGEN 2019; 45 (1): 4-5.

10. Herranz G. Tesis doctoral: El concepto médico de futilidad y su aplicacion clinica. Universidad de Navarra, 1995.
Departamento de Bioética, Facultad de Medicina. Versién en linea disponible: https: //www.unav.edu/documents/
18304422/19109437/el-concepto-medico-de-futilidad-y-su-aplicacion-clinica.pdf. Fecha de consulta (05/07/2024).

11. Insa F, Requena P. Is medical futility and ethical or clinical concept? The National Catholic Bioethics Center 2017,
Summer, 261-273. Version en linea disponible: https: //www.pusc.it/sites/default/files/cfs/pastmat19/Publicado%20
NCBC%20Medical%20futility.pdf. Fecha de consulta (05/07/2024).

12.  Wilkinson D, Savulescu J. A costly separation between withdrawing and withholding treatment in intensive care.
Bioethics. 2014 Mar; 28(3): 127-37.

13. Herreros B, Real de Asta D, Pacho E. Limitacién del esfuerzo terapéutico. En: Préctica Clinica en Medicina Interna.
Seccion |. Generalidades, Barba R, Garcia de Casasola G, Garcia G, de la Iglesia F, Pujol R y Torres J (coordinadores).
CTO Editorial, S.L., Madrid, 2016, 1-6.

14.  Working Group of the SEMICYUC. Multicenter study of the multiple organ dysfunction syndrome in intensive care
units: the usefulness of Sequential Organ Failure Assessment scores in decision making. Intensive Care Med 2005;
31:927-933.

15.  Garcia Caballero R, Herreros B, Real de Asuia D, et al. Limitation of therapeutic effort in patients hospitalised in depart-
ments of internal medicine. Rev Clin Esp (Barc). 2018 Jan-Feb; 218(1): 1-6.
16.  Grupo de Trabajo de la Sociedad Espafola de Neonatologia sobre Limitacion del Esfuerzo Terapéutico y Cuidados

Paliativos en recién nacidos. Decisiones de limitacién del esfuerzo terapéutico en recién nacidos criticos: estudio mul-
ticéntrico. An Esp Pediatr 2002; 57(6): 547-53.

17. Trenchs V, Cambra Lasaosa FJ, Palomeque Rico A, et al. Limitacién terapéutica en cuidados intensivos. An Esp Pe-
diatr 2002; 57(6): 511-7.

18. Garcia-Caballero R, Real de Asta D, Garcia Olmos L, et al. Do internists know what limitation of therapeutic effort
means? Rev Clin Esp (Barc). 2021 May; 221(5): 274-278.

* En negrita la bibliografia recomendada.

20



19.
20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

¢ Qué es la limitacion de medidas diagndstico-terapéuticas?...

Herreros B, Palacios G, Pacho E. Limitation of the therapeutic effort. Rev Clin Esp. 2012 Mar; 212(3): 134-40.

Abizanda R. Limitacion del esfuerzo terapéutico. Encuesta sobre el estado de opinién de los profesionales de la me-
dicina intensiva. Med Intensiva 1994; 18: 100-5.

Decision-making processes in the limitation of life-prolonging treatment. National guide. Department of Reha-
bilitation and Rare Disorders, 04/2009, rev 07/2013. Disponible en: https: //www.helsedirektoratet.no/veiledere/
beslutningsprosesser-ved-begrensning-av-livsforlengende-behandling/Decision-making%20processes%20in%20
the%20limitation%200f%20life-prolonging%20treatment.pdf/_/attachment/inline/fcaec913-6115-485a-831d-
10ab57c1b7ef: 31ae370fb2b675b6d56f042ed36dc9cab4569632/Decision-making%20processes%20in%20the%
20limitation%200f%?20life-prolonging%20treatment. pdf.

Pérez Rueda M, Herreros B, Guijarro C, et al. Neoplasms diagnosed in internal medicine ward: determining characte-
ristics and factors to define the diagnostic-therapeutic efforts. Rev Clin Esp. 2010 Dec; 210(11): 592-3.

Cabré, L., et Solsona, JF. Limitacion del esfuerzo terapéutico en medicina intensiva. Medicina Intensiva. 2002 jul; 26(6):
304-311.

Norwegian Directorate of Health. Department Rehabilitation and Rare Disorders. Decision-making processes in the
limitation of life-prolonging treatment. Helsedirektoratet. 2013 jul. ISBN 978-82-8081-152-3.

Alonso, J. La medida de la calidad de vida relacionada con la salud en la investigacion y la practica clinica. Gas
Sanit. 2000; 14(2): 163-167.

Oluyase, A, Higginson, |, Yi, D, et al. Hospital-based specialist palliative care compared with usual care for adults with
advanced illness and their caregivers: a systemic review. Health Services and Delivery Research. National Institute for
Health Research (NIHR). 2021 may; 9(12). ISSN 2050-4349.

Llach, B. Qué es y como se mide la validad de vida relacionada con la salud. Health Outcomes Research Europe.
Espafa. 2004; 27(3): 2-6.

21






2. Limitacion de la reanimacion cardiopulmonar
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Introduccion

La muerte de un individuo puede ocurrir de forma repentina o accidental, presentandose como
un evento inesperado en pacientes previamente sanos o con enfermedades crénicas leves,
reversibles o potencialmente curables. En tales casos se habla de parada cardiorrespiratoria
(PCR), clinicamente definida por la ausencia subita de pulso central, la pérdida brusca de la con-
ciencia y la interrupcion de la funcion ventilatoria.

En la década de los sesenta, las técnicas de reanimacion cardiopulmonar (RCP) revolucio-
naron la medicina al permitir la supervivencia de pacientes que sufrian eventos reversibles siem-
pre y cuando se dispusiera del tiempo y medios adecuados para instaurar un tratamiento eficaz,
como angioplastia primaria en el infarto agudo de miocardio, resucitacion con fluidos y aminas
en casos de shock, o cirugia urgente tras accidentes graves.

La RCP se define como el conjunto de medidas de soporte vital basico y avanzado cuyo
propodsito es restablecer la funcion cardiopulmonar en pacientes que han sufrido un paro car-
diorrespiratorio. Sus objetivos principales incluyen la recuperacion de la via aérea, el restableci-
miento o restauracion de la respiracion mediante maniobras artificiales (respiracion boca a boca
o intubacion orotraqueal) y la restauracion de la circulacion: ABCD —Airway, Breathing, Compres-
sion, Defibrillator—"2.

En pacientes con enfermedades cronicas irreversibles e incurables, la muerte debe en-
tenderse como el final de un proceso dentro de su deterioro progresivo. En estos casos el
cese de la funciéon cardiopulmonar o PCR no se considera un evento inesperado, y puede
denominarse muerte natural, por ser la consecuencia logica de la enfermedad o el declive
del organismo.

Diversas definiciones de muerte natural abordan sus implicaciones forenses, juridicas, rela-
cionadas con el grado de intervencion médica o la propia autonomia del paciente. En el contexto
médico puede definirse como “el resultado final de un proceso morboso propio de la patologia
humana sin intervencion de fuerzas externas y sin responsabilidad inicial de terceros™.

Hoy en dia, enfermedades que previamente tenian consideracion de necesariamente mor-
tales, pueden transformarse en cronicas, prolongandose su supervivencia durante afos, siendo
dificil determinar el momento en que deben abandonarse tratamientos con intencion curativa
que pudieran demorar el fallecimiento y acabar centrandose mas en los cuidados paliativos que
buscan ofrecer mayor confort al paciente.

Es fundamental distinguir entre el cese de la funcion cardiopulmonar en pacientes sanos o
con enfermedades leves que no amenazan la vida, en cuyo caso la RCP seria una intervencion
critica y el cese de la funcién cardiopulmonar en pacientes con una enfermedad avanzada e in-
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curable, en quienes el fracaso de la técnica y el fallecimiento son habituales. Incluso en casos
de recuperacion, la mayoria de estos pacientes enfrentan dafos neuroldgicos o distintos grados
de dependencia‘.

Igualmente, ante acontecimientos imprevistos de gran magnitud y severidad, tampoco seria
adecuado insistir en restaurar la funcion cardiopulmonar, si se prevén secuelas gravisimas o gran
deterioro, ya que esta actitud podria suponer una obstinacion terapéutica. Por ello, en tales ca-
s0s, la RCP puede ser fUtil o incluso perjudicial, llevando a la decisién de no iniciarla® ©.

La existencia de una orden de no reanimar (No RCP) reflejada en una historia clinica, indica
que no se debe aplicar dicha medida en caso de PCR, porque no se espera un beneficio claro
de esta maniobra, ya sea debido a una condicion médica irreversible, suceso imprevisto de gran
magnitud o al deseo expreso del mismo paciente’ 5 7.

La orden de No RCP es una medida concreta dentro de las érdenes de limitacion de medi-
das diagndstico terapéuticas (LMDT) y no debe suponer un menoscabo en la correcta atencion
del enfermo® ni limitar la escalada de tratamientos si estos se precisasen®. Una vez indicada, el
médico tratante tiene la obligacion de no abandonar al paciente, proporcionarle los cuidados
necesarios y asegurar su bienestar.

Como cualquier orden de LMDT debe ser documentada adecuadamente y revisada perio-
dicamente, pudiendo variar si las circunstancias o condiciones del enfermo cambian, por lo que
no es una decisién médica inamovible que se indique de una vez para siempre’.

La proporcion de pacientes que reciben orden de No RCP varia y depende de cada
servicio® °, En los servicios de medicina interna es la orden LMDT mas registrada, aunque
su frecuencia, recogida en los distintos estudios, es muy variable, oscilando entre el 10 y el
87%°8 1,

Para la aplicaciéon de esta orden se requieren tres consideraciones fundamentales®:

e Una valoracion adecuada de la futilidad de la medida (situaciones de mal prondéstico de la
RCP como neoplasia avanzada, demencia severa, fracaso multiorganico, etc.).

e Una decision previa conjunta del equipo, familia y, si es posible, del propio paciente.

e Reflejo de la decision y razonamiento de la misma en la historia clinica.

La decision de implementar una orden de No RCP debe basarse en una evaluacion cuida-
dosa del balance entre los beneficios y los posibles perjuicios. En pacientes con enfermedades
terminales o condiciones cronicas severas, la RCP puede prolongar el sufrimiento sin mejorar la
calidad de vida®".

Por otra parte, la autonomia del paciente es un principio fundamental en la ética médica.
Los pacientes tienen derecho a rechazar tratamientos, incluyendo la RCP? 7. En casos donde el
paciente no puede expresar sus deseos, se deben considerar los documentos previos de volun-
tades anticipadas o las decisiones de representantes legales o allegados® 2. En ese sentido una
comunicacion abierta y efectiva entre profesionales, pacientes y familiares es clave, debiendo
realizarse estas discusiones en entornos privados y con suficiente antelacion®.

Finalmente, el uso de la expresion “permitir una muerte natural” puede facilitar la compren-
sién de esta medida'® 4, al desvincularla de connotaciones negativas, reforzando asi el respeto
y la dignidad del paciente.

24



Limitacion de la reanimacién cardiopulmonar

Caso clinico. Aplicacion practica

Manuel es un vardn de 76 afos exfumador desde los 50 afos, con EPOC, diabético tipo 2 con
mal control glucémico y neuropatia periférica, hipertenso, con fibrilacion auricular y dilatacion
auricular (FEVI del 20%). Presenta insuficiencia respiratoria cronica por enfermedad pulmonar
obstructiva crénica (EPOC) grave con varias visitas a urgencias en el Ultimo afio e ingresos hos-
pitalarios (previamente uno en UCI). Disnea basal referida grado 4 segun la MRC, con indice
BODE de 7.

Como tratamiento utiliza oxigenoterapia 24 horas a 3,5 litros, manteniendo saturaciones ba-
sales del 89%, triple terapia inhalatoria con broncodilatadores, corticoterapia habitual, bisoprolol
2,5 mg, dapagliflozina 10 mg, valsartan/hidroclorotiazida 160/12,5 mg y morfina de liberacion
prolongada 20 mg.

Acude por aumento de la disnea, tos y expectoracion verdosa. A la exploracion esta nor-
motenso pero taquicardico a 110 lpm con febricula. Presenta taquipnea de reposo a 26 rpm y
saturaciones de oxigeno al 85% con reservorio. Muestra un regular estado general, aunque se
mantiene consciente y orientado con cianosis labial. A la auscultacion cardiopulmonar se es-
cuchan tonos arritmicos sin soplos y roncus dispersos en ambos campos pulmonares. En la
analitica realizada hallazgos de PCR 216 mg/l, 14.000 leucocitos con neutrofilia. La radiografia
de térax muestra una condensacion pulmonar bilobar derecha asociada a derrame pleural con
caracteristicas de trasudado en la toracocentesis.

Ingresa con el diagndstico de neumonia grave Fine V en paciente con EPOC grave y derra-
me pleural paraneumonico. Dadas las caracteristicas del paciente sus médicos deciden plan-
tearse la idoneidad o no de la RCP, de cara a informar al médico de guardia, previendo una mala
evolucion.

Tras la evaluacién médica inicial y de la historia clinica se confirman comorbilidades, funcio-
nalidad y calidad de vida (usando varias escalas validadas), siendo dependiente para todas las
actividades diarias: mMMRC 4, EuroQol-5D 14, Barthel 15, BODE 7.

Segun la historia recogida podria ser un paciente subsidiario de LMDT, dado que tras un
diagndstico y a pesar de la optimizacion del tratamiento, el paciente presenta un prondstico in-
fausto a corto-medio plazo segun las escalas mencionadas, con una calidad de vida muy limi-
tada, por lo que se decide consultar con el paciente. Tras un rato de conversacion amigable, a
pesar de su situacion clinica, Manuel es capaz de trasmitir que se encuentra “cansado de tanto
ingreso” y solicita que “le alivien la fatiga”.

Teniendo en cuenta que Manuel es candidato a LMDT y para aclarar el objetivo asistencial
se le explica la situacion clinica actual y se comenta que este Ultimo ingreso parece mas compli-
cado gue los previos y es posible que no sea suficiente con las medidas habituales de la planta.
En ese momento el paciente, muy nervioso indica que “no quiere volver a la UCI”. Tras ello se
acuerda con el paciente reforzar en planta convencional el tratamiento broncodilatador y anti-
bioterapia, asi como aliviar los sintomas del paciente, sin que sea candidato a ingreso en UCI.

Tras aliviar los sintomas a Manuel, reforzar tratamiento broncodilatador y escalar el trata-
miento antibiético, se decide hablar con la familia explicandoles la situacién y prondstico, pro-
porcionandoles informacion clara y comprensible, relatando la conversacion previa y deseos del
paciente. Estos, tras una larga explicacion y respuesta a sus preguntas, reconocen que Manuel,
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aungue no tiene documento de voluntades anticipadas, ya les ha trasmitido en alguna ocasion
su voluntad de no alargar mas su situacion, que se deteriora dia a dia.

Finalmente se consensua la orden de No RCP y se registra la decision en la historia clinica.
Posteriormente el paciente presenta empeoramiento progresivo y ante la futilidad de tratamiento
activo, como la antibioterapia, se decide retirada del mismo, asi como del tratamiento crénico
previo (antiagregante, anticoagulante, antidiabéticos orales, hipolipemiante) manteniendo la oxi-
genoterapia y optimizando los rescates de morfina, dejando midazolam en caso de poca res-
puesta a morfina y mal control sintomatico de la disnea.

Procedimiento para establecer una orden de No RCP. Indicaciones

Antes de iniciar el procedimiento es necesario indagar en la existencia de un documento de
voluntades anticipadas elaborado por el paciente, que una vez consultado, nos muestre la idea
clara de que el paciente, plenamente consciente e informado, desea que no se realicen manio-
bras para revertir un paro cardiorrespiratorio.

En Espanfa, la legislacion sobre la orden de No RCP esta regulada principalmente por la
Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacion clinica. Esta ley protege el derecho del paciente a re-
chazar tratamientos, incluyendo la RCP, siempre y cuando se haya expresado de manera clara
y consciente’®,

Si durante una situacion de urgencia no se puede acceder de manera inmediata al docu-
mento de voluntades anticipadas o no se conoce la voluntad del paciente, la actuacién estan-
dar es intentar reanimar.

Este proceder se alinea con el principio de salvaguardar la vida en situaciones de duda,
hasta que se pueda verificar la existencia de una orden de no RCP o voluntades anticipadas® 2.

Si no existiese dicho documento, el proceso de toma de decisiones para una orden de No
RCP incluye varias etapas (Figura 1).

En el entorno hospitalario, es fundamental que las 6rdenes de No RCP sean facilmente ac-
cesibles para todo el personal. Las instituciones deben tener politicas claras para asegurar que
estas érdenes se respeten y se revisen regularmente® 7.

En el contexto perioperatorio, es fundamental que los anestesidlogos revisen las érdenes de
No RCP antes de la cirugia y las discutan con los pacientes y sus familias. Esto garantiza que
las decisiones estén alineadas con los deseos del paciente y su situacion clinica® 6. En caso de
emergencias donde no haya sido posible realizar esta conversacion previa, se recomienda asu-
mir un estado de “cédigo completo” de manera predeterminada, revisando la decision o antes
posible®.

Evaluacion clinica

La decision de emitir una orden de No RCP debe basarse en una evaluacion exhaustiva del
estado de salud del paciente de forma global. Esto incluye considerar enfermedades crénicas,
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., + Evaluacion de comorbilidades.
E\'/alua0|on +  Estado funcional y calidad de vida.
clinica +  Prondstico y futilidad.
Consideraciones especificas para poblaciones vulnerables.
Consideraciones para pacientes con enfermedades cronicas.

Si el paciente esta consciente y tiene capacidad de decidir, su voluntad
debe prevalecer.
Si existe un documento de voluntades anticipadas, debe ser respetado.
Proporcionar informacién clara sobre su estado, prondstico y
consecuencias de la No RCP.

+ En caso de incapacidad, consulta con la familia, pero esta sélo actda
como representante de la voluntad del paciente.

Consulta con el
paciente/familia

Decision ) ) ) ) .

. Llegar a un consenso entre el equipo asistencial y el paciente/familia.

conjunta ) L ) -
Garantizar que la decision sea informada y respetuosa con la dignidad del

paciente.

Si existe un documento de voluntades anticipadas, debe ser respetado.
Documentacion + Registrar la decision en la historia clinica.
+ Asegurar que todos los miembros del equipo estén informados.

Figura 1. Proceso de toma de decisiones para una orden de No RCP

comorbilidades, estado funcional y expectativas de vida. Los pacientes con enfermedades ter-
minales o condiciones cronicas avanzadas que limitan severamente su calidad de vida son can-
didatos primarios para las érdenes de No RCP* ',

Evaluacion de comorbilidades

Es algo fundamental en la evaluacion del beneficio potencial de la RCP. Condiciones como la in-
suficiencia cardiaca congestiva, enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC), enferme-
dad renal en etapa terminal y cancer metastéasico disminuyen significativamente la probabilidad
de éxito de la RCP y pueden justificar una orden de No RCP® 8,

Estado funcional y calidad de vida

La funcionalidad (definida brevemente como capacidad de ejecucion de actividades habituales
de manera autbnoma) entra dentro de la valoraciéon global del paciente (sobre todo anciano), uti-
lizandose diferentes escalas'” como el indice de Katz, el indice de Barthel, la escala Cruz Roja,
la escala de Lawton y Brody, etc.

Definimos fragilidad como un estadio clinico asociado a la edad, con una merma de la re-
serva fisioldgica y funcionalidad de los érganos y sistemas, que disminuye la capacidad para ha-
cer frente a factores estresantes cronicos y agudos y una mayor vulnerabilidad ante los mismos.
Se mide con escalas validadas como el Fenotipo de Fried o la escala FRAIL (Fatigue, Resistence,
Aerobic, lInesses, Lost of Weight)'® (Tabla 1).
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Tabla 1. Criterios de FRAIL

Criterios FRAIL Cuestionario Puntuacion
FATIGUE ¢Se siente el paciente fatigado o Todo o la mayoria del tiempo (1 punto)
cansado en las ultimas 4 semanas? | Otras opciones (0 puntos)
RESISTANCE ¢ Se siente incapaz de subir un piso | Subir mas de 10 escalones y sin necesitar
de escaleras? descanso
AEROBIC ¢ Se le dificultaria caminar una Caminar > 100 metros
manzana completa?
ILLNESSES ¢ Tiene mas de 5 enfermedades? HTA, DM, céncer, EPOC, cardiopatia
isquémica, ICC, angina, asma, artritis
(incluyendo osteoartrosis y artritis
reumatoide), ICTUS, (embolia), ERC
LOST OF WEIGHT | ¢Ha perdido mas del 5% del peso Pérdida de peso del 5% o >4,5 kg en 1 afio
en el ultimo afio?

Cada apartado se considera un punto positivo, como maximo 5 puntos. Si el paciente tiene 3 0 mas puntos
se considera fragil.

Hipertension arterial sistémica (HTA), diabetes (DM), enfermedad pulmonar cronica (EPOC), insuficiencia car-
diaca congestiva (ICC), enfermedad renal cronica (ERC).

Tabla 2. EuroQol-5D. Medicién de calidad de vida

Movilidad (caminar) No tengo problemas
Tengo algunos problemas

+ Tengo que estar en la cama

wW N =

Cuidado personal
(lavarme o vestirme)

No tengo problemas
Tengo algunos problemas
+  Soy incapaz de realizarlo

w N =

Actividades cotidianas No tengo problemas
Tengo algunos problemas

+  Soy incapaz de realizarlas

w N =

Dolor/Malestar No tengo dolor ni malestar
Tengo moderado dolor o malestar

Tengo mucho dolor o malestar

wnN =

Ansiedad/Depresion No estoy ansioso ni deprimido
+ Estoy moderadamente ansioso o deprimido

Estoy muy ansioso o deprimido

N —

w

Ambas, fragilidad y funcionalidad, estan muy relacionadas entre si.

Por otra parte, no existe una definicidon Unica del concepto de calidad de vida, aunque clara-
mente es un valor subjetivo, depende de cada personay puede cambiar o evolucionar'®. Igualmen-
te se han disefado distintas escalas para poder cuantificarla. Entre ellas la escala EuroQol (Tabla 2).

Los pacientes que son completamente dependientes para las actividades diarias, extrema-
damente fragiles o que tienen una calidad de vida significativamente reducida no se benefician
de RCP ya que esta maniobra puede prolongar el sufrimiento o mermar la calidad de vida, ya de
por si disminuida® ©.
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Prondstico y futilidad

El prondstico del paciente es otro factor esencial en la decisiéon de una orden de No RCP. En
situaciones donde la condicion médica subyacente es irreversible y la muerte es inminente, la
RCP puede considerarse futil.

La futilidad en este caso, se define como la ausencia de una expectativa razonable de éxi-
to en la restauracion de la funcién cardiaca o respiratoria de manera sostenible® 2, Esta falta de
expectativas razonables incluye no solo la imposibilidad de lograr una recuperacion significativa,
sino también las potenciales consecuencias de las maniobras de reanimacion cardiopulmonar,
como fracturas costales, trauma asociado a la intubacion, complicaciones de la colocacion de
vias centrales y el prolongado ingreso en UCI, que conllevan un alto nivel de desacondiciona-
miento fisico, dependencia funcional y deterioro global del paciente.

Existen varios indicadores clinicos que pueden ayudar a identificar la futilidad médica,
prediciendo una RCP no satisfactoria, incluyendo® '2:

e Neoplasia avanzada sin opciones de tratamiento oncoespecifico.

e Estado terminal de enfermedades crénicas, como insuficiencia cardiaca en etapa terminal
(definida como NYHA IV a pesar de tratamiento optimizado, valvulopatia severa o disfuncién
sistélica severa), EPOC severa (BODE 7-10 puntos, con una supervivencia estimada del
18 % a los 4 afos) y demencia evolucionada (GDS 6-7).

e Condiciones agudas severas: Episodios de fallo multiorganico, ictus agudo extenso u otras
causas de depresion irreversible del SNC, insuficiencia hepatica grado C de Child sin posi-
bilidad de trasplante, sepsis severa, fracaso renal terminal sin opciones de terapia sustitutiva
y trauma extenso no compatible con la vida.

e Marcadores bioquimicos: Niveles extremadamente altos de lactato y otros marcadores de
fallo organico severo pueden indicar un prondstico desfavorable.

Dado que en estas situaciones la identificacion del prondstico es clave, se sugiere comple-
mentar la evaluacion clinica con el uso de escalas de riesgo validadas, como el indice de riesgo
de insuficiencia cardiaca avanzada (http://www.heartfailurerisk.org/) o escalas especificas para
otras patologias. Esto permitiria una mayor precision en la toma de decisiones y la identificacion
de pacientes en los que las maniobras de reanimacién serian desproporcionadas.

Consideraciones especificas para poblaciones vulnerables

Pacientes geriatricos
Los pacientes geriatricos, especialmente aquellos con comorbilidades significativas, distintos
grados de dependencia o fragilidad, presentan un desafio particular en la toma de decisiones de
No RCP. La evidencia sugiere que estos pacientes tienen peores resultados después de la re-
animacion, lo que subraya la necesidad de evaluaciones cuidadosas y discusiones anticipadas
sobre sus preferencias y objetivos de tratamiento® 6.

La fragilidad es un indicador importante en la evaluacion de los pacientes geriatricos. Los
pacientes fragiles son mas susceptibles a complicaciones y tienen una menor probabilidad de
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Tabla 3. Escala adaptada de Barthel

Actividades a valorar Dependiente Lo hace con ayuda | Independiente
1-Comer 0 B 10
2-Trasladarse de la silaalacama | O 5 10
3-Aseo personal 0 B 10
4-Uso del retrete 0 (9) 10
5-Banarse 0 5 10
6-Desplazarse en domicilio o fuera | O B 10
7-Subir y bajar escaleras 0 5 10
8-Vestirse y desvestirse 0 5 10
9-Control de heces 0 5 10
10-Control de orina 0 5 10

Para valores <20 dependencia total, 20-35 dependencia severa, 40-55 dependencia moderada, 60-95 de-
pendencia leve, 100 independiente

recuperacion después de la RCP. En la escala de Frail, una puntuacion entre 1 y 2 sugiere que
nos encontramos ante un anciano pre fragil y mayor de 3 ante un anciano fragil'®. Asi mismo un
indice de Barthel por encima de 60 indica independencia, siendo el paciente dependiente mo-
derado severo si este indice esta por debajo de 40", La evaluacion del estado funcional y la fra-
gilidad debe ser parte integral del proceso de decisiéon de No RCP en esta poblacion® (Tabla 3).

Las comorbilidades comunes en pacientes geriatricos, como la demencia, la insuficiencia
cardiaca y la EPOC, disminuyen significativamente la probabilidad de éxito de la RCP. Ademas,
el prondstico a largo plazo en pacientes ancianos con multiples comorbilidades es generalmente
pobre, lo que justifica una consideracidon mas cuidadosa de las érdenes de RCP* 8,

Consideraciones para pacientes con enfermedades cronicas

Enfermedades cardiacas

Los pacientes con enfermedades cardiacas avanzadas (NYHA IV, disfuncion sistélica severa)
como la insuficiencia cardiaca congestiva, la cardiopatia valvular evolucionada o la cardiopatia
isquémica severa, tienen un prondstico pobre y una baja probabilidad de recuperacion completa
después de un paro cardiaco. La evaluacion de la funcién cardiaca y el estado general del pa-
ciente es crucial en la decision de No RCP*°,

Enfermedades pulmonares

Los pacientes con enfermedades pulmonares crénicas, como la EPOC severa (con oxigenotera-
pia crénica domiciliaria 0 BODE 3) o la fibrosis pulmonar evolucionada, también presentan un alto
riesgo de resultados adversos después de la RCP. Estos pacientes suelen tener una capacidad
respiratoria reducida y una calidad de vida limitada, lo que hace que la RCP sea menos exitosa® 2.
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Enfermedades renales

La insuficiencia renal en etapa terminal es otra condicion en la que la RCP puede ser fUtil. Los pa-

cientes con fallo renal avanzado a menudo tienen multiples comorbilidades y una expectativa de

vida limitada, lo que justifica en algunos casos la consideracién de una orden de No RCP® & 21.22,
Criterios clinicos que indican terminalidad renal incluyen:

e Pacientes con enfermedad renal cronica en estadio 5 (TFG <15 ml/min) sin acceso a terapia
sustitutiva (didlisis o trasplante).

e Fracaso renal agudo irreparable en el contexto de comorbilidades severas o fallo multior-
ganico.

e  Presencia de sindromes urémicos avanzados no tratables, como pericarditis urémica, ence-
falopatia urémica o alteraciones electroliticas graves refractarias al tratamiento.

e Rechazo o imposibilidad de recibir terapia sustitutiva renal junto con un deterioro funcional
avanzado y progresivo.

Enfermedad hepatica
La insuficiencia hepatica avanzada (estadio Child C), sin opciones de trasplante, supone una si-
tuacion de mal prondstico a la hora evaluar el éxito de una posible RCP* 8,

Demencia evolucionada

La demencia avanzada de cualquier etiologia, que se corresponde con estadios 6y 7 de las es-
calas GDS FAST vy estadio 3 de la CDR, contraindica de por si la RCP, e incluso estadios mas
precoces si la situacion global del paciente o sugiere?.

Consulta con el paciente/familia

En situaciones de urgencia, que no permiten dilacion y en las que se desconoce informacion
sobre antecedentes, situacion clinica y voluntades previas, debemos proceder siempre como si
nos enfrentdsemos a una situacion potencialmente recuperable iniciando RCP.

En el resto de situaciones, sin embargo, el momento de tomar una decisién de LMDT con el
paciente y la familia es complicado si no se ha trabajado previamente, realizando una planifica-
cion conjunta. Esta planificacion cada vez es mas frecuente en el ambito de los cuidados palia-
tivos, pero se retrasa en las enfermedades cronicas y en pacientes anosos, porque el paciente
parece estar en muchas ocasiones en situaciones de gran riesgo que luego acaba remontando.

Si el paciente esta consciente, informado y tiene la capacidad de tomar decisiones, su vo-
luntad debe prevalecer®*. El equipo debe asegurar que el paciente entienda todas las implica-
ciones de una orden de No RCP, proporcionandole la informacion necesaria sobre su estado de
salud, el prondstico y las posibles consecuencias de la reanimacion. La decision del paciente es
prioritaria sobre cualquier otra consideracion, siempre que se respeten los principios de capaci-
dad y consentimiento informado.

Cuando el paciente no esta en condiciones de decidir por si mismo (por ejemplo, en situa-
cién de inconsciencia o incapacidad mental) la decisién puede involucrar tanto al equipo médico
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Tabla 4. Recomendaciones para permitir considerar “muerte natural”
en las distintas patologias

Enfermedades Ejemplos Especificaciones
Enfermedades Enfermedad cardiaca | ICC, cardiopatia valvular Si funcién cardiaca es
cardiacas avanzada (NYHA V) evolucionada, cardiopatia irreversible
isquémica
Enfermedades Enfermedades EPOC (BODE 3 Capacidad respiratoria y de
pulmonares cronicas oxigenoterapia crénica), vida limitada
fibrosis pulmonar
Enfermedades Fracaso renal Pacientes en situacion La terapia sustitutiva renal
renales avanzado de dialisis, especialmente no contraindica de por si la
Si esté asociado a otras RCP
comorbilidades
Enfermedades Insuficiencia hepatica | Cirrosis hepatica/fibrosis No candidatos a trasplante
hepéticas avanzada (CHILD C)
Demencia Demencia avanzada Estadios 6y 7 Se puede considerar
evolucionada incluso estadios menos
avanzados si asocia mayor
comorbilidad

como a los familiares. No obstante, la familia actia como representante de la voluntad del pa-
ciente, no como decisores autbnomos?“.

Elegir cuidadosamente el momento y la manera de transmitir nuestra impresion de futilidad
de la RCP, explicando lo que conlleva la medida, sin que el paciente o su familia se sientan aban-
donados, es crucial.

Incidir en los tratamientos y medidas que aun pueden llevarse a cabo en esta situacion
(buscando aspectos positivos, pero con objetivos realistas) y utilizar expresiones menos téc-
nicas como “permitir muerte natural”, pueden ayudar a facilitar la comunicacion llegado ese
momento'?.

Decision conjunta

Llegar a un consenso entre el equipo médico y el paciente/familia sobre las 6rdenes de No RCP
seria la mejor opcion. La clave esta en garantizar que la decisiéon sea informada, respetuosa con
la voluntad del paciente y en beneficio de su dignidad® .

En casos donde se haya tomado la decision de No RCP, podria ser relevante valorar, en
colaboraciéon con un equipo de UCI, la conveniencia de considerar al paciente como potencial
donante de drganos. Esto requiere una evaluacion rigurosa de la situacion clinica, la viabilidad
de la donacion y un didlogo claro con la familia, siempre con el objetivo de respetar la autono-
mia del paciente y su legado, al tiempo que se brinda la oportunidad de beneficiar a otros me-
diante la donacion.

32



Limitacion de la reanimacién cardiopulmonar

Documentacion

Si existe un documento de voluntades anticipadas, este debe ser respetado de manera obligato-
ria, y la familia debe ser informada sobre su contenido. Si no existe, la familia puede expresar lo
que creen que el paciente hubiera deseado, pero la decision final debe ser tomada en conjunto
con el equipo médico, basandose en el mejor interés del paciente.

Todos los miembros del equipo de salud deben estar informados sobre la orden de No RCP.
Para ello es fundamental registrar la decision en la historia clinica.

La correcta documentacion de la orden de No RCP es primordial para asegurar que los de-
seos del paciente sean respetados. La orden debe ser claramente registrada en el expediente
médico del paciente y revisada peridédicamente para reflejar cualquier cambio en su condicion o
deseos?®. Las revisiones deben ser documentadas y discutidas con el paciente y su familia para
asegurar que reflejen los deseos actuales del paciente®.

Barreras y desafios en la implementacion de No RCP

Desafios éticos y legales

La puesta en marcha de érdenes de No RCP puede enfrentar varios desafios éticos y legales.
Es esencial que los médicos estén bien informados sobre las leyes y regulaciones locales rela-
cionadas con dichas 6rdenes y que actlen en el mejor interés del paciente, respetando su au-
tonomia y deseos.

Resistencia de la familia

La resistencia de la familia es una barrera comun en este contexto. Los médicos deben estar
preparados para manejar estas situaciones con sensibilidad y empatia, proporcionando infor-
macion clara y comprensible sobre la condicion del paciente y el razonamiento detras de la de-
cision de No RCP.

Capacitacion del personal de salud

La falta de capacitacion adecuada del personal de salud sobre las érdenes de No RCP puede
llevar a malentendidos y errores en la implementacion. Es imprescindible que los hospitales pro-
porcionen formacion continua y recursos educativos para asegurar que todos los profesionales
de la salud comprendan y apliquen correctamente las ¢rdenes de no RCP.

Conclusiones

La implementacion adecuada de 6rdenes de no reanimar es un aspecto crucial de la atencion
médica centrada en el paciente. Los profesionales de la salud deben estar bien informados
sobre los procedimientos y consideraciones éticas involucradas para asegurar que las deci-
siones sobre No RCP respeten la autonomia del paciente y se basen en evaluaciones clinicas
rigurosas.
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Estas érdenes deben ser revisadas periddicamente y pueden ser modificadas si la situa-

cion clinica del paciente cambia. La comunicacion abierta, la documentacion adecuada y la
revision regular son esenciales para asegurar que las 6érdenes de No RCP sean efectivas y
respetuosas.

La indicacion de No RCP en la historia de un paciente no debe suponer un menoscabo en

Su seguimiento y atenciéon y no debe conllevar una pérdida de oportunidad de otros tratamien-
tos, si estos deben aplicarse.
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Resumen

La UCI esta estrechamente relacionada con la bioética, ya que tienen puntos comunes en su
origen. Entre los requisitos para ingresar en la UCI esta el beneficio potencial de ingresar en la
misma, ya que es un recurso limitado, una medida extraordinaria de por si, y debe ser propor-
cionada a la situacion del paciente. Esto excluiria del ingreso en la UCI pacientes con enfer-
medades no reversibles 0 que pueden quedar con una situacion funcional no tolerable para la
persona. A pesar de los intentos de objetivar los criterios de ingreso y de limitacion al mismo
de pacientes a través de indices o algoritmos diagndsticos lo cierto es que la herramienta mas
eficaz es aquella que recoge la opinién completa del equipo y que incluye al paciente, ya sea
por su participacién directa o a través de sus representantes. La LMDT no solo es una buena
practica clinica para el paciente, sino que es un pilar en la donacion de érganos en situacion de
asistolia controlada. También sefalar la importancia de tener en cuenta los valores del pacien-
te en la decision, o de sus representantes en caso de que éste no esté competente o no haya
unas instrucciones previas.

¢ Qué es una UCI?

Las unidades de cuidados intensivos (UCI) tendrian su origen en la idea de agrupar a los pa-
cientes mas graves, de manera que pudieran recibir cuidados estandarizados y optimizados a
su situacion.

Lo que marco el inicio de las UCI tal y como las conocemos actualmente fue la ventilacion
mecanica a presion positiva. Tras el intento de alargar la vida de los pacientes con el respirador
artificial conocido como “pulmdn de acero” de L.A. Shaw y P. Drinker en 1928, que trataba de
reproducir la respiracion fisioldgica', B. lbsen y H.C. Lassen realizaron el cambio definitivo cam-
biando la estrategia ventilatoria a presion positiva, con lo que redujeron la mortalidad durante la
epidemia de poliomielitis en Europa (1952) del 80% al 40% en un grupo de pacientes?.

En el afio 1975, sucedi6 el caso de Karen Quinlan (comentado en el capitulo 1)3, una pa-
ciente rescatada de una insuficiencia respiratoria y conectada a ventilacion mecanica por dano
cerebral grave. Tras un mes de ingreso sus padres solicitaron la desconexion de la ventilacion
mecanica. Sus médicos rechazaron tal peticion, y los Quinlan acudieron a los tribunales. Enton-
ces no existia apenas experiencia en la UCI (recordemos que sélo hacia unos afios que habia
comenzado a aparecer en los hospitales la ventilacién mecanica efectiva) en cuanto a la retirada
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del soporte vital. Este caso planted la necesidad de crear comités de ética asistencial, tal como
los conocemos hoy en dia, que pudieran solventar estas situaciones en el propio hospital y nacio
la estrecha relacion entre la medicina intensiva y la bioética.

Desde entonces, el empleo de la tecnologia en la UCI ha sido origen de numerosos conflic-
tos éticos, siendo el abordaje del final de la vida uno de los temas mas recurrentes. Este tema
implica aportar el tratamiento mas proporcionado para el paciente, la retirada del soporte vital, el
no inicio del mismo o, incluso, no ingresar al paciente como medida mas adecuada del mismo;
esgrimiendo los principios de beneficencia y de no maleficencia.

Otro punto importante es la donacion en asistolia controlada, que solo se puede llevar a
cabo si hay un proceso adecuado de LMDT para la retirada de medidas de soporte vital.

Criterios de ingreso en UCI

Clasicamente se han considerado dos condiciones para sentar la indicacion del ingreso de los
pacientes en UCI; por un lado, que necesiten un elevado nivel de cuidados, en cuanto a que el
tratamiento correcto precisa que se cumplan una serie de requisitos minimos respecto a recur-
sos materiales y humanos; y, por otro lado, que se trate de pacientes recuperables, es decir, que
con alta probabilidad se vayan a beneficiar del ingreso en estas unidades”.

Las primeras recomendaciones publicadas en 1988° sobre criterios de ingreso en la UCI
fueron actualizadas por el American College of Critical Care, Society of Critical Care Medicine
estableciendo diferentes modelos®:

e Modelo de prioridades basado en definir y diferenciar a los pacientes que pueden be-
neficiarse mas del ingreso en la UCI (prioridad 1) de aquellos que no van a beneficiarse
(prioridad 4).

¢ Modelo diagnéstico en el que se definen determinados diagndsticos agrupados en siste-
mas cuyo ingreso estaria indicado en un servicio de medicina intensiva.

* Modelo de parametros objetivos en el que se establecen por consenso y de forma arbitra-
ria determinadas alteraciones de los signos vitales, valores de laboratorio, signos radiolégi-
cos o electrocardiograficos o signos fisicos de comienzo agudo.

Las actualizaciones recientes de estas guias’, que establecen recomendaciones basadas
en la evidencia, han intentado una adaptacion a la realidad sociodemogréfica, a los avances tec-
noldgicos, asi como a aspectos econémicos y legales en Estados Unidos. Aunque dichas reco-
mendaciones no son extrapolables a todos los contextos sanitarios, constituyen una referencia
incuestionable a la hora de establecer politicas de ingreso en UCI.

Priorizando las consecuencias del ingreso en UCI, podria considerarse que existen dos ti-
pos de pacientes con alta probabilidad de beneficiarse de este ingreso?:

e Pacientes que requieren monitorizacion y tratamiento porque una o mas funciones vitales

estan en riesgo por una enfermedad aguda o crénica agudizada o por las consecuencias
de procedimientos quirdrgicos o invasivos.
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e Pacientes con disfuncion o fallo de un sistema con razonables posibilidades de recupera-
cion. Se incluiria a los pacientes en los que se considera la donacion de érganos, conside-
rando los cuidados intensivos orientados a la donacion como criterio de ingreso en la UCI®.

No se consideraria el ingreso de pacientes con enfermedades en fase terminal o enferme-
dades no tratables, aunque excepcionalmente podria contemplarse el ingreso de pacientes que
precisen cuidados paliativos requiriendo medidas intensivas.

La World Federation of Societies of Intensive and Critical Care establecié en 2016 sus reco-
mendaciones de ingreso en la UCI'?, y concluyd que las decisiones de ingreso en la UCI deben
liderarse por intensivistas de forma conjunta con todos los profesionales implicados. Aunque las
guias y protocolos pueden ser de utilidad, deben prevalecer las decisiones individualizadas de
estos equipos multidisciplinares. Los recursos estructurales deben organizarse de forma eficien-
te a nivel hospitalario y regional. En situaciones de limitacion de recursos, determinados ingresos
pueden perder prioridad e incluso llegar a racionarse en base al principio de justicia distributiva.

Recientemente se ha cuestionado el impacto de utilizar criterios y dindamicas de ingreso en
UCI basadas en el diagnéstico mas que en el contexto real del paciente, que llevan, en ocasio-
nes, a ingresar en estas unidades a pacientes graves, pero no recuperables, lo que constituye
una barrera para ofrecer unos cuidados adecuados al final de la vida'".

Aunqgue inicialmente los indices de estimacién prondstica basados en los datos de las pri-
meras 24 horas de la admision del paciente en UCI, se constituyeron como instrumentos de de-
cision asistencial, su limitacion para definir el prondstico individual condiciona que actualmente
encuentren una mejor aplicacion como herramientas de gestion y de investigacion. Han pasado
a ser mas Utiles en la toma de decisiones todos aquellos indices que permiten evaluar la disfun-
cién organica de una manera secuencial™.

El no ingreso en una UCI se considera como una forma mas de limitacion de medidas diag-
nostico-terapéuticas (LMDT) que se centra especificamente en la decision de no ingresar al pa-
ciente, sin que esto impida la implementacion de otras intervenciones terapéuticas. Esto puede
incluir el seguimiento por parte del equipo de medicina intensiva en lo que actualmente se co-
noce como UCI extendida.

El estudio prospectivo, observacional y multicéntrico ADENI-UCI, realizado en 62 UCI espa-
fiolas entre febrero de 2018 y marzo de 2019, registrd a los pacientes que tras ser consultados
se les negd el ingreso en UCI como medida de LMDT. Este estudio concluyd que las decisiones
para limitar el ingreso en UCI como medida de LMDT se basan en los mismos motivos que las
decisiones tomadas dentro de la UCI. Ademas, la futilidad valorada por el intensivista se relacio-
naba adecuadamente con el resultado final de muerte'®.

La decisidon de no ingresar a un paciente en una UCI desde un punto de vista ético puede
ser una tarea compleja y delicada. Podriamos abordar la cuestion desde varios aspectos:

e Justicia y recursos limitados: a menudo los recursos tanto humanos como materiales
son limitados. En situaciones donde la demanda excede la capacidad es donde se postu-
la que es ético priorizar a los pacientes con mayor probabilidad de supervivencia y recu-
peracion, teniendo no obstante presente la incertidumbre que normalmente rodean estas
decisiones.
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Justicia Pronostico
distributiva de salud
Valoracién Comunicacion y
multidisciplinar consentimiento
Valores Planificacion
cultur.alles y cu;dz;dos Figura 1. Aspectos
SECHICS PALINOS éticos a considerar
en la decision de
no ingresar a un
paciente en una UCI

e Pronéstico de salud: si un paciente tiene un prondstico muy desfavorable o una condicién
terminal, ingresar en UCI podria no ser ético, ya que podria no ofrecer beneficios significati-
vos a la calidad de vida del paciente. Se debe considerar si la UCI proporcionara un benefi-
cio real para el paciente. A veces, el ingreso puede conllevar procedimientos y tratamientos
invasivos que no se alinean con los deseos del paciente sobre el final de su vida.

e Consentimiento informado: es fundamental que se explique claramente al paciente y a sus
familiares los posibles riesgos y beneficios del ingreso en una UCI. Si la decision de no ingre-
sar esta basada en una comunicacion transparente, puede ser mas aceptada éticamente.

e Valoracion multidisciplinar: la decision deberia ser tomada en el mejor de los casos por un
equipo multidisciplinar, asegurandose que se consideran las opiniones de los diferentes es-
pecialistas y profesionales (medicina, enfermeria, ética), lo que puede ayudar a disminuir el
s$esgo y aumentar la transparencia del proceso.

e Directrices de cuidado paliativo: en muchos casos puede ser mas ético ofrecer cuida-
dos paliativos y soporte en lugar de tratamiento intensivo, cuando la prioridad es la cali-
dad de vida.

e Contexto cultural y social: las creencias y valores culturales también pueden influir en la
percepcion de lo que es ético en términos de ingreso en una UCI. Respetar estos factores
es vital para una atenciéon centrada en el paciente.

El no ingresar a un paciente en la UCI puede ser ético si se fundamenta en criterios claros,
basados en el bien del paciente, la justificacion de recursos y una comunicacion efectiva. Cada
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caso debe ser evaluado individualmente, considerando las circunstancias Unicas del paciente y
el contexto en el que se encuentra. La bioética a menudo se basa en el principio de maximizar el
beneficio y minimizar el dano, por lo que estas decisiones son complejas y deben ser manejadas
con sensibilidad y profesionalismo.

Respecto al ingreso en relacion a la donacion de érganos parece mas que establecido
que se trata de una buena praxis médica. Por encima de todo, es un deber de todos los pro-
fesionales de la salud involucrados en la donacién de érganos defender de manera proactiva
la integridad moral y la salud mental de los involucrados (profesionales, paciente y familiares).
Es importante que nos centremos en los casos concretos por las diferencias culturales, religio-
sas, creencias, en definitiva, de los valores de cada paciente y su entorno'#. Como refieren en
su articulo Oteiza Lopez y Elia Manu'® es fundamental reflexionar sobre las dificultades morales
que pueden rodear este escenario y por ello, es necesario por parte del profesional un cono-
cimiento practico y prudencial basado en la conciencia de las circunstancias y complejidades
que rodean a cada paciente concreto en este proceso tan especifico y sensible como es el
proceso de la donacion.

Optimizacion de recursos en UCI

La LMDT es cada vez mas frecuente en los paises de nuestro entorno'®. Esta considerada una
practica médica adecuada, dado que la obstinacion terapéutica y el mantenimiento de trata-
mientos futiles carecen de justificacion ética y cientifica'”. Se puede rechazar el ingreso del pa-
ciente en la UCI, o bien realizar el ingreso habiendo preestablecido ciertas limitaciones en las
medidas de soporte vital a aplicar.

Al tomar la decision de ingreso en UCI, como hemos sefialado en el apartado anterior, se tie-
nen en consideracion diversas variables en funcion de la posibilidad de supervivencia del pacien-
te, asi como la recuperacion con una buena calidad de vida. Entre los factores que se valoran al
establecer la LMDT, o al considerar que un paciente no es candidato a ingresar en UCI, se inclu-
yen: la presencia de una enfermedad crénica grave, limitaciones funcionales previas, edad avan-
zada, fragilidad, baja calidad de vida estimada, la futilidad de los tratamientos, la existencia de un
testamento vital o voluntades anticipadas que lo justifiquen, o la negativa del propio paciente.

Ademas, al evaluar a un paciente y determinar las medidas invasivas que podrian ofrecerse
para tratar su patologia, los médicos intensivistas deben considerar que 10s recursos disponibles
en la UCI, como equipos (ventilacion mecanica, didlisis, etc.), materiales, personal y camas, son
limitados, y se debe priorizar a aquellos pacientes con una probabilidad considerable de recu-
peracion* '8, En este contexto, no solo se busca el bien del paciente actual sino un tratamiento
equitativo y adecuado a lo que corresponde a cada persona, incluidos posibles candidatos futu-
ros a ingreso. Ingresar a pacientes en estado critico que no tengan posibilidad de recuperacion,
y prolongar innecesariamente su sufrimiento, podria ser claramente perjudicial.

Es importante tener en cuenta que, en ocasiones, el ingreso en UCI no implica necesaria-
mente la instauracion de tratamientos mas complejos y de mayor riesgo, sino que puede utilizar-
se para intensificar la vigilancia y monitorizacion del paciente, tal como se ha visto en el apartado
anterior, optimizando su tratamiento sin necesidad de escalar las medidas terapéuticas'®.
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Un ejemplo reciente que evidencié la finitud de los recursos en las UCI y la necesidad
de optimizarlos fue la pandemia por SARS-CoV-2. Durante dicha crisis sanitaria, hubo mu-
chos esfuerzos centrados en la asignacion de recursos y aspectos técnicos?. Pero esto no
es nuevo, ya en 2011 el doctor D. Teres planteaba cémo uno de los grandes dilemas éticos
que afectaba a los servicios de medicina intensiva era decidir ingresar a pacientes cuando la
ocupacion de la unidad estaba casi al limite; denominando a dicha situacion “el ritual de la
Ultima cama”'®.

Varios estudios han demostrado que la decision de limitar el ingreso en una UCI no implica
necesariamente la muerte del paciente’®. Por otro lado, el ingreso en una UCI a menudo conlleva
una estancia media prolongada, la cual varia segun la patologia y las caracteristicas del pacien-
te. Admitir a todos los pacientes criticos sin considerar la posibilidad de mejoria clinica podria
resultar en la pérdida de oportunidades para otros pacientes’®.

En el estudio EPIPUSE, un estudio de cohortes observacional, prospectivo y multicéntrico
realizado en 75 UCI espanolas, se encontraron diferencias significativas en la duracion de la es-
tancia en UCl y en el hospital. La estancia en UCI fue de 35,6 + 29,6 dias en pacientes sin LMDT,
frente a 27,3 + 22,1 dias en aquellos con LMDT (p < 0,001). La estancia hospitalaria fue de 58,8
+ 38,7 dias en pacientes sin LMDT y 38,3 + 31,1 dias en los que si se planted (p < 0,001)?". En
este contexto, es crucial considerar el momento adecuado para el alta, ya que la decisién de un
alta precoz o tardia puede poner en riesgo tanto al paciente como a los potenciales pacientes a
ingresar, resultando en un uso ineficiente de los recursos disponibles.

Por ultimo, es importante sefialar que queda en el &mbito de la politica sanitaria y de la asig-
nacion de los recursos disponibles, el dimensionamiento de los servicios de medicina intensiva.
Este obedece a multiples factores, entre los que destacan, de mayor a menor jerarquizacion: la
riqueza del pais y lo que destina de su PIB a sanidad, el modelo de financiaciéon publica o pri-
vada, el modelo de UCI, el tipo de hospital y pacientes que atiende, asi como la gestién de los
recursos por parte de directivos y jefes de servicio®.

Importancia de los valores del paciente

El no ingreso en UCI como una forma mas de LMDT pese a que es una decision clinica que debe
ser tomada por los profesionales, no puede obviar el analisis de los valores del paciente como un
punto mas a tener en cuenta en la deliberacion siempre necesaria previa a la toma de decisio-
nes. No solo deben tenerse en cuenta las circunstancias clinicas relacionadas con la propuesta
de ingreso en la UCI, sino que también es fundamental evaluar las posibles consecuencias que
dicho ingreso puede implicar para el paciente, considerando todos los aspectos que esto invo-
lucra. Esta evaluacion deberia ser parte integral del proceso de decision.

Considerar los valores y creencias del paciente no siempre es sencillo, dado el contexto
critico en el que se encuentra al evaluarse la opcién de ingreso en la UCI. Una de las mayores
barreras para llevar a cabo evaluaciones prudentes y éticas suele ser la dificultad para recono-
cer la capacidad de los pacientes criticos sin tener que recurrir a familiares y/o representantes.

El tema de la evaluacion de la capacidad siempre constituye un reto a nivel practico, citando
a Simoén-Lorda? podemos decir que:
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“[...] el juicio sobre la capacidad de un paciente siempre sera probabilistico y pru-
dencial, no de certeza cientifica. Por eso, ninguno de los guiones, herramientas o
protocolos de evaluacion de la capacidad podra ser nunca un ‘Santo Grial’, el re-
medio magico que dara respuesta a todas las dudas y aplacara definitivamente la
angustia. Al utilizarlos habra que asumir la posibilidad de equivocarse, cientifica,
técnica y éticamente. Ello no es dbice para que deban buscarse herramientas de
evaluacion de la capacidad lo mas sensibles y especificas posible”.

En el entorno de UCI, Bernat Adell y colaboradores? se plantearon un estudio con el objeti-
vo de evaluar la disposicion del paciente critico para tomar decisiones e identificar qué variables
podian influir en su competencia, concluyendo que las variables ansiedad y depresion se rela-
cionaban significativamente con la capacidad para tomar decisiones.

En pacientes criticos, la capacidad de tomar decisiones se ve significativamente afectada
por su vulnerabilidad e incluso por la inconsciencia, ya sea provocada o no, 1o que dificulta la co-
municacion con los profesionales sanitarios. La posibilidad de que los pacientes expresen antici-
padamente de forma fidedigna sus voluntades, y de que se realice una planificacion compartida
con los profesionales que los atienden puede resultar esencial para la toma de decisiones en el
contexto de la LMDT, incluido el no ingreso en UCI.

A finales del siglo XX el estudio SUPPORT?* en Estados Unidos (aungque en un contexto de
paciente no critico) ya planted la necesidad de hablar con el paciente y familia acerca de las di-
rectrices anticipadas de cara a mejorar las decisiones del final de vida. En el estudio se puso de
relieve que las deficiencias en la comunicacion entre profesional y paciente (o familia) eran im-
portantes, pero que, ademas, puede ser necesario un mayor compromiso individual y social con
medidas mas proactivas y enérgicas.

La predisposicion de la LMDT al ingreso en las UCI, y en base a qué criterios se decide di-
cha LMDT, fue motivo de un estudio multicéntrico en las UCI de Espafa realizado en 2010 y
publicado en 2013. Se cumplimentd una encuesta de opinidn® que evidencié que los pacientes
criticos desean participar en el proceso de toma de decisiones, ser informados por el médico
ante una mala noticia y tener la Ultima palabra en lo relacionado con su proceso de enfermedad.

Como conclusion se vio que el ingreso de pacientes con LMDT en las UCI estaba genera-
lizado y la decision basada en la futilidad desde una posicidon médica objetivable, pero también
atendiendo a implicaciones éticas y morales. La integracion de las consideraciones éticas en la
atencion a los pacientes ha sido debidamente verificada, asi como la profundidad del impacto de
estos comportamientos bioéticos en la practica cotidiana del profesional intensivista.

Asimismo, se constaté la integracion de las consideraciones éticas en la atencién a los pa-
cientes y la profundidad de la influencia de estos comportamientos bioéticos en el quehacer co-
tidiano del profesional intensivista.

Los valores del paciente en UCI son fundamentales para proporcionar una atencion de cali-
dad y centrada en la persona. Estos valores deben ser considerados por todo el equipo de salud
implicado. Ademas de mejorar la experiencia del paciente, fomenta un ambiente mas humano y
compasivo en uno de los entornos mas criticos de la atencion médica.
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Conclusiones

Las UCI representan un pilar esencial en la atencion sanitaria, disefiadas para ofrecer cuidados
intensivos a pacientes en estado critico. Su desarrollo ha estado marcado por hitos tecnoldgicos
y avances en la practica médica, que han permitido mejorar la supervivencia de los pacientes y
han contribuido en mejorar los resultados clinicos. Sin embargo, este progreso no solo se tradu-
ce en técnicas y equipos sofisticados, sino también en la necesidad de integrar consideraciones
éticas en la atencion médica.

Los criterios de ingreso en la UCI han evolucionado hacia una practica mas estructurada,
fundamentada en la necesidad de un alto nivel de cuidados y en la probabilidad de recupera-
cion del paciente. Este enfoque, que busca maximizar los beneficios al ingreso, se fundamenta
en principios de justicia distributiva y beneficencia. Asi, es crucial que las decisiones sobre el in-
greso se tomen de manera consciente y basadas en la evidencia, teniendo en cuenta no solo el
estado clinico del paciente, sino también su contexto individual.

La LMDT se ha consolidado como una practica ética que evita la obstinacion terapéutica.
Este enfoque permite evaluar la idoneidad de las intervenciones, priorizando aquellos casos don-
de se puede esperar una mejora significativa, con una buena calidad de vida. En este sentido, es
fundamental que el equipo médico, en conjunto con otros profesionales de la salud, realice una
valoracion multidisciplinaria que contemple todos los aspectos del paciente, desde los médicos
hasta los psicolégicos, culturales y éticos.

Un aspecto crucial en la atencién en UCI es la consideracion de los valores y creencias del
paciente. En contextos criticos, los pacientes a menudo enfrentan la dificultad de expresar sus
deseos y necesidades, lo que hace que la comunicacion efectiva con sus familias y representan-
tes sea esencial. Fomentar un ambiente de respeto y colaboracion entre el equipo de salud y la
familia es vital para garantizar que las decisiones se alineen con los valores del paciente.

Finalmente, es imperativo que la atencién en UCI no solo se base en criterios técnicos, sino
que también refleje un compromiso ético con la dignidad del paciente. Las decisiones deben
tomarse considerando tanto el bienestar inmediato como las implicaciones a largo plazo, pro-
moviendo una atencién que sea compasiva y centrada en la persona.

En conclusion, el equilibrio entre la tecnologia médica y la bioética es esencial en las UCI.
La atencion debe ser integral, respetando la autonomia del paciente y garantizando un uso equi-
tativo de los recursos disponibles. De esta manera, se logra una atenciéon de calidad en uno de
los entornos mas desafiantes de la medicina, donde cada decision puede marcar una diferencia
significativa en la vida de los pacientes y sus familias.

Caso clinico

Paciente varén de 66 anos que ingresa en el hospital debido a una neumonia neumocécica.
Como antecedentes presenta una insuficiencia cardiaca NYHA Il y una cirrosis hepatica de
origen endlico CHILD C. Vive solo desde que se quedd viudo. Sale poco de casa y apenas va al
médico. Los dos diagndsticos que tiene se los hicieron tras el Ultimo ingreso por hemorragia di-
gestiva alta por varices esofagicas y neumonia. Enolismo activo. Ha rechazado en diversas oca-
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siones la posibilidad de deshabituaciéon. Desde hace un afio ha estado ingresado unas cuatro
veces por complicaciones debido a broncoaspiracion tras ingesta endlica importante.

Paciente ingresado desde hace 6 dias en planta. Avisan a la UCI por mala evolucion de su
insuficiencia respiratoria a pesar de que, segun el antibiograma, el neumococo esta bien cu-
bierto. No obstante, en las Ultimas horas presenta aumento de los requerimientos de oxigeno,
tendencia a la hipotensioén arterial (70/40 mmHg), taquicardia (FC 150 lpm), bajo nivel de cons-
ciencia (secundario a encefalopatia hepatica), y a nivel analitico empeoramiento de la funcién
renal (FRA KDIGO lll). Se consulta a UCI.

Siguiendo los pasos expresados en el primer capitulo:

Primer paso: Evaluacion del paciente: criterios para la LMDT

e Pronéstico del paciente y gravedad del proceso actual:

Preguntas:

¢ Se tiene un diagndstico preciso? Si. Neumonia.

¢ Esta optimizada la terapia? Se habia optimizado, a pesar de lo cual parece haberse
complicado con una posible sobreinfeccion nosocomial.

Calcular el pronéstico teniendo en cuenta las caracteristicas especificas del paciente y
la gravedad del proceso actual.

e Calidad de vida (previa y futura):

No se ha valorado con una escala, pero el paciente presenta un empeoramiento de su
situacion funcional previa.

Dado que el tratamiento actual, en el que se prevé un fracaso multiorganico, requerira
tratamiento invasivo, tendra complicaciones que empeorara su situacion funcional so-
bre la ya presente.

e Preferencias del paciente:

El paciente no se encuentra competente por una probable encefalopatia hepatica o
secundaria a la situacion actual. No tiene voluntades anticipadas, no se ha tratado el
tema del pronéstico con él cuando estaba estable y no hay familiares o allegados que
puedan ejercer de representante.

Ante esta situacion solo tenemos el curso vital del paciente hasta ahora en el que ha
primado vivir por su cuenta, solo (se indaga en el curso clinico y se detectan visitas por
parte del trabajador social del centro de salud sin que el paciente acceda a la deshabi-
tuacion o a recursos como pisos compartidos).

Segundo paso: Establecimiento del objetivo asistencial

e Candidato a LMDT: Aclarar el objetivo asistencial con el paciente y, en funcion de ello, de-
terminar:

Qué medidas son desproporcionadas y futiles. En este caso el ingreso en UCI se con-
sideraria futil.
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+  Qué medidas son beneficiosas. Cualquier medida con la que el paciente esté confortable.

+  Sise tienen que comenzar los cuidados paliativos. Los cuidados paliativos comienzan
aunqgue no se retiren las medidas de soporte vital.

+  Dudas: tras evaluar el caso no existen dudas acerca de la LMDT.

Tercer paso: Comunicacion

e Comunicar la decision a los implicados. En este caso el paciente no esta competente y no
tiene representante. Se acuerda el curso terapéutico con los médicos responsables en planta.
e Registrarlo en la historia clinica. Se escribe el plan en la historia clinica.

Cuarto paso: Actuacion: puesta en practica de la LMDT

e No inicia/retirar:

«  Procedimientos desproporcionados y futiles. Se considera desproporcionado vy futil el
ingreso en UCI, dado que en este punto no funcionarian métodos poco invasivos dentro
de la unidad. La monitorizacion, en este caso, careceria de sentido.

e Medidas activas:

+ Medidas intermedias: en este caso podria continuarse el tratamiento médico en planta
con fluidoterapia y ajustando la oxigenoterapia y antibidticos. En caso de continuar con
la mala evolucion se pasaria al siguiente paso.

«  Tratamiento sintomatico: establecer las medidas paliativas precisas.
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Resumen

e | a decision sobre los cuidados vy la asistencia de los enfermos en la fase final de su vida
debe respetar los valores y las preferencias de los enfermos, de acuerdo con la Planificacion
Anticipada de la Atencion (PDA).

e Lahospitalizacion y la atencion en los servicios de urgencias hospitalarios suponen un ries-
go no despreciable de efectos adversos, que se duplica en los pacientes mayores con fac-
tores de riesgo.

e Elingreso hospitalario puede suponer el momento adecuado para valorar las necesidades
de cuidados paliativos de cada paciente, evaluar su conocimiento de la enfermedad y ex-
plorar sus valores y preferencias

Introduccion

El final de la vida de una persona es importante no solo para quien fallece, sino también para las
personas que le quieren y le cuidan. Como dijo Cicely Saunders “La forma en que las personas
mueren permanece en la memoria de aquellos que siguen viviendo”.

La limitacién de las medidas diagndstico-terapéuticas se define como la retirada o no ins-
tauracion de una medida de soporte vital o de cualquier otra intervencién que dado el mal pro-
nostico 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’. Dentro de “cualquier inter-
vencion” no solo estarian incluidos tratamientos o procedimientos diagnésticos. Tanto las visitas
a urgencias como los ingresos en hospitales de agudos son medidas que pueden ser conside-
radas futiles y, por lo tanto, susceptibles de limitacién en pacientes al final de la vida, tanto con
procesos oncoldgicos como con enfermedades cronicas avanzadas.

El desarrollo tecnoldgico y del conocimiento cientifico han logrado una capacidad resolutiva
de la medicina poco imaginable hace apenas unos anos. En parte, fruto de lo anterior es el in-
cremento de la esperanza de vida y, como consecuencia, el aumento de los pacientes fragiles,
con edad avanzada, con varias enfermedades crénicas y con mucha medicacion que, cada vez
con mas frecuencia, ingresan en nuestros hospitales. Basten unos simples datos: la edad media
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de los pacientes dados de alta en los hospitales espafioles subié un 16 % entre los afios 2.000
y 2.021 (de 50 a 58 afios) y la proporcion de los pacientes ingresados con 65 0 mas anos paso
del 17,6 % al 41 % desde 1.983 a 2.0212.

La hospitalizacion puede ocasionar complicaciones, a veces no relacionadas con la enferme-
dad que condiciond el ingreso, y que aparecen con independencia de la evolucion de la misma.

Las caracteristicas de nuestros pacientes hospitalizados, junto con la fascinacion por la
tecnologia y por la “superespecializacion” a la que asistimos, nos esta llevando a sectorizar al
paciente, en claro detrimento de los conocimientos médicos generales y de la concepcion del
paciente como algo mucho mas complejo que la suma de sus érganos®.

En esta situacion, cobra especial relevancia la Declaracion de Sevilla*, documento suscrito
en 2011 por sociedades cientificas y servicios regionales de salud, que alentaba una alianza en-
tre los médicos hospitalarios con perfil generalista y los médicos y profesionales de enfermeria
de familia; todo ello con el fin de disminuir la fragmentacion de la asistencia y de mejorar la con-
tinuidad asistencial.

En otro orden de cosas, los servicios de urgencias hospitalarios, disefados para la asisten-
cia a las enfermedades graves que necesitan de un diagnéstico y tratamiento urgente para su
resolucion, han asistido a un progresivo incremento del nimero de pacientes, buena parte de
los cuales habrian podido ser atendidos en otros dispositivos asistenciales de menor compleji-
dad. La definicion que establece la Organizacion Mundial de la Salud para la urgencia coloca en
segundo plano la gravedad del problema frente a la conciencia del paciente o de su familia de la
necesidad urgente de atencion; y no es ajena a esta situacion®.

En todo caso, los pacientes ancianos con enfermedades cronicas avanzadas, especialmen-
te los dependientes y los que carecen de los apoyos necesarios ante una agudizacion, utilizan
las urgencias hospitalarias cada vez con mas frecuencia por su capacidad de resolucion, su faci-
lidad de acceso y por la falta de respuesta de las consultas externas hospitalarias, habitualmente
sin dispositivos de atencion inmediata, y cuya espera media para una primera consulta fue, por
ejemplo, de 87 dias en 2023°.

Indicacion y efectos colaterales
Indicaciones de la hospitalizacion o la atencion en servicios de urgencias

Asumiendo los inconvenientes que pueden tener la atencién en urgencias o el ingreso en hospita-
les de agudos, ante sintomas incontrolables en el domicilio (hemorragias, dolor, disnea, delirium...),
ante la necesidad de intervencion médica urgente para mejorar la calidad de vida o en casos de
agotamiento y claudicacion familiar, la hospitalizacion puede ser la alternativa menos lesiva.

Cuando se analizan las causas de ingreso en pacientes con procesos oncolégicos al final
de la vida, la principal es la presencia de sintomas no controlados (80% de los casos), siendo la
disnea y el dolor los sintomas mas frecuentes, y en mas de la mitad de los casos los pacientes
presentaban dos o mas sintomas que motivaban el ingreso’. El nUmero de hospitalizaciones y
reingresos en el Ultimo mes de vida se ha asociado con género masculino, edad menor de 80
afios, quimioterapia sistémica y sospecha o confirmacion de infecciéné.
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En caso de hospitalizacion de pacientes al final de la vida deben ponderarse especialmen-
te las actuaciones que puedan generar sufrimiento (procedimientos invasivos innecesarios, 0
sus complicaciones, separacion del enfermo de su entorno familiar, dificultad para el acompa-
Aamiento...). En otros supuestos, si el enfermo capaz manifiesta su rechazo al ingreso o, si ya
incapaz, lo manifestd en su momento a través de instrucciones previas o de la PDA, debe res-
petarse su voluntad.

En cualquier caso, es muy conveniente el contacto precoz con los equipos de cuidados
paliativos para plantear el dispositivo idéneo de atencién. Hay que sefialar que la necesidad de
ingreso hospitalario o de atencién en servicios de urgencias en muchas ocasiones no va a de-
pender solo de criterios clinicos, sino de otros factores como la posibilidad de acceso a cuida-
dos paliativos, o incluso del lugar de residencia del paciente.

Los cuidados paliativos, en comparacion con la atencion médica habitual, se asocian de
manera estadisticamente significativa con un menor uso de la atenciéon de salud aguda (hospita-
lizaciones y visitas a urgencias) y con una carga sintomatica moderadamente mas baja®. Segun
una revision sistematica, los pacientes con cancer que viven en zonas rurales tienen mayor pro-
babilidad de recibir cuidados agudos/agresivos (mas visitas a urgencias, mas hospitalizaciones,
hospitalizaciones mas largas, mas ingresos en UCI) y menor probabilidad de recibir cuidados
paliativos que los pacientes que residen en areas urbanas'®. En pacientes con enfermedades
crénicas avanzadas, en concreto con insuficiencia cardiaca, el acceso a cuidados paliativos se
asocié con un menor riesgo de hospitalizacidon por cualquier causa'.

Aungue estemos considerando la hospitalizacion como una situacion potencialmente fUtil
en pacientes al final de la vida, tenemos que tener en cuenta que puede ser la oportunidad para
reevaluar y replantear la atencion sanitaria de estos pacientes. El ingreso hospitalario puede su-
poner el momento adecuado para valorar las necesidades de cuidados paliativos de cada pa-
ciente, evaluar su conocimiento de la enfermedad y explorar sus valores y preferencias’.

Planificacion de decisiones anticipadas

Para dilucidar el dispositivo asistencial iddneo para los pacientes con enfermedades avanzadas o
en las Ultimas fases de su vida es imprescindible conocer los valores y la opinién del interesado,
bien a través del documento de instrucciones previas o idealmente a través de una PDA, entendida
COomo un proceso deliberativo entre el profesional y el enfermo sobre los hechos clinicos y sobre los
valores del paciente, con el fin de gestionarlos con sensatez, sin precipitacion, conociendo las pre-
ferencias del enfermo ante cada posibilidad evolutiva y evitando la discriminacion negativa que, con
frecuencia, padecen las personas con enfermedades crénicas o neoplasicas y los ancianos'® 14,

En una revision sistematica sobre PDA al final de la vida, el nimero de hospitalizaciones se
redujo (a la vez que aumento el uso de cuidados paliativos) tanto con las 6rdenes de “no reani-
macién” como con las érdenes de “no hospitalizaciéon”'®. Cuando la PDA incluye las preferencias
sobre el lugar de fallecimiento, el porcentaje de pacientes al final de la vida que fallecen en su
domicilio aumenta de forma significativa®.

Desgraciadamente, la PDA no se realiza con la frecuencia deseable. La mayoria de los
ancianos fragiles con capacidad cognitiva conservada ingresados en hospitales estarian dis-
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puestos a conversar sobre PDA, sin embargo, en la realidad se realiza en muy pocos casos
(del 0 al 5%)'".

Efectos colaterales

La dificultad para identificar las situaciones en las que un paciente en fase terminal de su en-
fermedad puede beneficiarse de la atencion en un servicio de urgencias hospitalarias o de un
ingreso hospitalario, se debe en parte a los efectos adversos (EA) relacionados con la atencion
a dichos niveles, siendo éstos directamente proporcionales al grado de fragilidad de los enfer-
mos's.

Dentro de los factores de riesgo asociados a los EA hospitalarios el mas importante es la
edad (dentro de los factores ligados a los pacientes), mientras que el estado cognitivo y funcio-
nal, la inmovilidad, la comorbilidad, la polifarmacia y la estancia hospitalaria prolongada son otros
factores de riesgo asociados a dichos efectos adversos'®.

El informe To Err is Human: Building a Safer Health System, publicado en 1999 por el Insti-
tute of Medicine (IOM) de Estados Unidos, puso de manifiesto el grave problema de los errores
derivados de la asistencia (a los que situaba como la séptima causa de muerte en el pais —entre
44.000 y 98.000 personas—, después de la enfermedad cardiaca y el cancer), de sus costes y
de su consecuencia sobre la seguridad de los pacientes.

Segun el Estudio Nacional sobre los Efectos Adversos ligados a la Hospitalizacion (ENEAS
2005)%, el 8,4 % de los pacientes ingresados en 24 hospitales espafioles en 2005 tuvieron algun
efecto adverso relacionado con la asistencia hospitalaria, el 16 % de los cuales se consideraron
graves. Por otra parte, los mayores de 65 afios con factores de riesgo extrinsecos (sonda uri-
naria, catéteres, sonda nasogastrica, nutricion enteral o parenteral, sonda percutanea esofago-
gastrica, traqueostomia, ventilacion mecanica o terapia inmunosupresora), tenian 2,5 veces mas
riesgo que los menores de 65 anos sin estos factores. Finalmente, las tres causas principales de
EA en los hospitales estan relacionadas con el uso de medicamentos (37,4 %), las infecciones
nosocomiales de cualquier tipo (25,3 %) y los problemas técnicos durante un procedimiento, es-
pecialmente cuando necesitaban anestesia (25 %).

En lo que respecta a los servicios de urgencias, la proporcion de efectos adversos fue de un
3% del total de EA, proporcion seguramente infraestimada, y cuyo origen mas habitual son los
relacionados con la medicacion, la infeccion nosocomial, con especial importancia de la higiene
de manos, la identificacion incorrecta de pacientes y los problemas de comunicacion e informa-
cion, especialmente durante las transferencias del paciente?'.

Otros efectos
En pacientes al final de la vida, los problemas relacionados con la hospitalizacion o la atencién en
servicios de urgencias van mas alla del riesgo de aparicion de efectos adversos.

Los pacientes con procesos oncoldgicos que fallecen en el entorno hospitalario son someti-
dos a un nimero excesivo de pruebas diagnésticas y a una elevada administracion de farmacos

52



Limitacién del ingreso hospitalario. ..

potencialmente inapropiados®?2°. Por ejemplo, al 45% de los pacientes oncoldgicos fallecidos
en un hospital de agudos se les realizd una extraccion de sangre en las Ultimas 48 horas de
vida®®. Aungue no es un procedimiento diagndstico considerado invasivo, no contribuye al con-
trol de sintomas, principal objetivo de la atencion a los pacientes en situacion de ultimos dias.

En relacion a los farmacos, el uso de medicacion potencialmente inapropiada (no dirigida
al control de sintomas) se mantiene incluso hasta los Ultimos dias de vida?" 2. Es especialmen-
te frecuente el uso de antibidticos al final de la vida, en la mayoria de los casos sin diagnostico
confirmado de infeccion bacteriana®®.

Por otro lado, los pacientes en situacion de muerte inminente que son atendidos en servi-
cios de urgencias reciben una atencion mas agresiva y menos cuidados enfocados al confort,
sobre todo cuando no reciben previamente cuidados paliativos (43% vs. 17%) o no han realizado
una PDA (100% vs. 17-37%)%.

Impacto en calidad de vida y en pronostico. Escalas prondsticas y de calidad
de vida relacionadas con la intervencion

Para una atencion optima al final de la vida es fundamental que los profesionales sanitarios de-
tecten que el paciente se aproxima a la fase final de la vida y que sean capaces de comunicarlo
de forma efectiva y compasiva para facilitar la toma de decisiones compartidas con el paciente
y su familia3'.

Uno de los principales factores que influyen en el sufrimiento de pacientes que fallecen por
cancer es recibir informacion poco clara sobre su proceso®.

En los pacientes con procesos no oncoldgicos la dificultad para determinar el prondéstico
suele retrasar su identificacién como pacientes tributarios de cuidados paliativos, lo que supone
un obstaculo para plantear un abordaje paliativo de su atencion®. En personas mayores suele
ser dificil valorar si estan en la fase final de la vida por las variables trayectorias de fallo organico
progresivo, demencia y fragilidad asociada®'. Sin embargo, actualmente disponemos de esca-
las prondsticas que nos permiten estimar el prondstico vital de los pacientes con enfermedades
crénicas avanzadas.

El indice PROFUND nos orienta sobre el prondstico a 12 meses en pacientes pluripatolégi-
cos, considerando a los pacientes de “Alto riesgo” cuando la puntuacion obtenida esté entre 11
y 30 puntos (mortalidad esperable a los 12 meses: 68% / 61,3%)%.

El indice PALIAR realiza una estimacion del prondstico vital a 6 meses en pacientes con en-
fermedades cronicas avanzadas; los pacientes con una puntuacion = 7,5 puntos tendrian una
mortalidad esperable a los 6 meses del 61 % / 67 %*.

El instrumento NECPAL CCOMS-ICO®, que incluye la pregunta sorpresa “; Le sorprenderia
que este paciente muriese en los proximos 12 meses?”, permite identificar a los pacientes cro-
nicos avanzados con necesidades paliativas de toda causa de manera precoz®.

No se dispone de escalas de calidad de vida relacionada con la hospitalizacion o la atencion
en urgencias en pacientes al final de vida que puedan ayudar en la toma de decisiones ante una
eventual hospitalizacion por procesos agudos. No obstante, sabemos que es importante reducir
los cuidados inapropiados al final de la vida para poder mejorar la calidad de vida tanto de los
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pacientes como de sus familiares, ya que se producen con mayor frecuencia sintomas depresi-
VoS, asi como sentimientos de culpa y de falta de preparacion en los familiares de pacientes que
recibieron atencion potencialmente inapropiada al final de la vida®'.

El fallecimiento de pacientes con cancer terminal en hospitalizacion de agudos se considera
un indicador de cuidados al final de la vida potencialmente inapropiados®. Sin embargo, incluso
en pacientes que reciben cuidados paliativos domiciliarios hay un porcentaje importante (25 %)
que fallecen en el hospital®®. En un estudio sobre pacientes con demencia, cancer y enfermedad
pulmonar obstructiva crénica, entre los indicadores de cuidados inapropiados al final de la vida
se incluyeron los siguientes: (1) uno o0 mas ingresos hospitalarios en el Ultimo mes de vida, (2) una
0 mas visitas a urgencias en el Ultimo mes de vida y (3) morir en el hospital®.

Los cuidados al final de la vida potencialmente inapropiados suponen una carga sustancial
para pacientes, familiares y sociedad (media de 15 dias de hospitalizacion)* y tienen un impacto
negativo en la calidad de vida de los pacientes y de sus familiares (antes y después del falleci-
miento del paciente)®.

No existe una Unica forma de definir una hospitalizacion (tanto en urgencias como en plan-
ta de hospitalizacion) como inapropiada o inadecuada. En una revision sistematica sobre el uso
inapropiado de la hospitalizacion en ancianos al final de la vida se propone que el ingreso hos-
pitalario inapropiado se defina por motivos puramente clinicos que cubran: (1) pacientes que ya
se sabe que tienen condiciones incurables mas alla de la capacidad del hospital para brindar
un beneficio neto al paciente; (2) afecciones que pueden y deben tratarse fuera del hospital; (3)
pacientes ingresados con 6rdenes de no hospitalizacion u otros deseos expresados de evitar un
manejo agresivo y no beneficioso®.

Tanto los enfermos créonicos como sus cuidadores y la poblacion general prefieren, en ge-
neral, una muerte en su domicilio’. Una idea de “buena muerte” con la que podemos sentirnos
identificados, aungque no necesariamente, viene a ser aquella que se produce con rapidez, sin
dolor, en la ancianidad, rodeado de los seres queridos y en la propia casa y no hospitalizado o
en una residencia de ancianos*. A pesar de ello, entre 2000 y 2002, el 53 % de los fallecimien-
tos ocurrieron en hospitales (con variaciones entre el 37,3 % —Castilla-La Mancha- vy el 68,4 %
—Canarias-) y, de ellos, hasta el 10,7 % lo hicieron en los servicios de urgencias hospitalarios*.

Tanto la PDA como una adecuada disponibilidad de los servicios de cuidados paliativos, con
todos sus dispositivos asistenciales, debieran reducir la tendencia a morir en el hospital' 4%, Sin
embargo, Cabafiero Martinez MJ et al* mostraron que del total de fallecimientos de personas de
15 0 més afnos ocurridos en Espafna entre 2012 y 2015 por procesos subsidiarios de cuidados
paliativos, oncoldgicos o no, la defuncién en el hospital se produjo en mas de la mitad de los
casos, y fue al menos un 75 % mas frecuente que en el domicilio. Ademas, en diez comunida-
des autdbnomas la probabilidad de morir en el hospital fue mayor cuando la causa de la muerte
fue una neoplasia.

En general, existe una tendencia al incremento de los fallecimientos en el hogar y en las resi-
dencias de ancianos alli donde estan mas desarrollados los cuidados paliativos*’, frente a otros
paises, como Grecia o Portugal, con menor desarrollo de la atencion paliativa, en los que se in-
crementa la proporcion de fallecimientos en el hospital“.

Por lo que respecta a los servicios hospitalarios de urgencias, asistimos en los Ultimos afios
a un claro incremento de la demanda por parte de enfermos cronicos complejos, alguno de ellos
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en las fases finales de la vida. Por lo general, se debe a sintomatologia fuera de control o incluso
a signos de agonia que pueden coexistir con datos de claudicacion familiar®.

Sin embargo, los servicios de urgencias no son el lugar adecuado para el fallecimiento, es-
pecialmente en las personas con enfermedades cronicas avanzadas en fase de cuidados palia-
tivos, pero tampoco son el lugar idéneo para su atencion. La carga asistencial, los problemas de
espacio, las esperas prolongadas, las intervenciones invasivas, los efectos adversos inherentes y
el desconocimiento de los deseos y valores de paciente y familia se traducen, por lo general, en
una atencioén inadecuada y parcial, con escasa aplicacion de medidas paliativas y, en ocasiones,
con peticiones de otras tantas consultas a especialidades diversas segun el sintoma predomi-
nante, que complican mas la atencion integral.

Una revision sistematica sobre el particular®™®, mostré que la mitad de los pacientes con can-
cer habian acudido a un servicio hospitalario de urgencias en su Ultimo mes de vida, y hasta
el 75 % lo habian hecho en sus Ultimos seis meses de vida. Porcentajes similares ocurrian en
enfermedades terminales no oncoldgicas. Ademas, se constatd que, en paises de altos ingre-
s0s, la proporcion estimada de enfermos terminales que acuden a los servicios de urgencias era
hasta del 17 %. Y ello, con independencia de que hubieran manifestado su preferencia por ser
atendidos en casa.

En todo caso, estos contactos con los servicios de urgencias debieran suponer la deriva-
cién inmediata al equipo de cuidados paliativos, cuya intervencion acelera el mejor control de
los sintomas®' y facilita la derivacion a otros dispositivos diferentes de los hospitales de agudos.

Los datos pueden traducir areas de mejora en la atencion al cancer al final de la vida, tales
como la disminucion de las visitas a urgencias, de los fallecimientos en hospitales de agudos o
de ingresos en UCI al final de la vida. Sin embargo, pocos dudariamos del beneficio de acudir a
un servicio de urgencias o de un ingreso hospitalario en situaciones que lo requirieran ante sin-
tomas incontrolables 0 complicaciones que pudieran ser corregidas con un beneficio neto para
el paciente y evitando, en todo momento, tratamientos futiles.

Para tomar una decision razonable y prudente, aparte de valorar el beneficio real de las me-
didas en funcion del prondstico, resulta fundamental conocer los deseos vy las preferencias del
paciente en segun qué circunstancias, algo perfectamente asequible si se ha completado ade-
cuadamente el proceso de PDA.

Caso clinico

Muijer de 95 afos, independiente para las actividades basicas de la vida diaria. Es viuda, vive sola
y tiene dos hijos que residen en las cercanias. Antecedentes personales de hipertension arterial,
artrosis generalizada y enfermedad por reflujo gastroesofagico poco sintomatica.

Acude al servicio de urgencias hospitalarias por dolor abdominal dos meses después de
haber sido estudiada en consulta externa del hospital por sospecha de neoplasia de pancreas
para la que habia rechazado mas estudios e iniciado seguimiento en la unidad de cuidados
paliativos.

El proceso se habia iniciado un mes antes con molestias abdominales. La exploracion fisi-
ca fue normal, el indice de Barthel 90 (dependencia leve) y su estado funcién era bueno (ECOG
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1/5 puntos). En la analitica destacaba el sistematico de sangre normal, PCR 5,8 mg/I, ALT 54
U/, CA 19.9: 860 kU/I (0-39). La ecografia abdominal mostré una aparente masa en la cabeza
del pancreas, con vias biliares de calibre normal. Posteriormente, la paciente habia rechazado
la realizacion de una TC después de haber recibido, conjuntamente con sus hijos, informacion
exhaustiva sobre las opciones diagndsticas y terapéuticas que, dependiendo de los hallazgos,
podrian adoptarse. La enferma insistia en su edad avanzada y en que no deseaba pasar por la
dolorosa experiencia de una familiar cercana fallecida por cancer de pancreas inmediatamen-
te después de la intervencion quirdrgica. Después de una nueva reunién con la paciente y con
sus hijos, y tras constatar el médico la coherencia de sus argumentos y la plena capacidad de
la paciente para decidir, se asumié el rechazo a proseguir con cualquier estudio ya que, bajo
ningun concepto, “desearian una hipotética intervencion quirdrgica ni cualquier otra modalidad
de quimioterapia o radioterapia”. El médico manifestd su acuerdo con la decision que tomaban,
especialmente tras constatar que la paciente habia aceptado el seguimiento con el equipo de
cuidados paliativos domiciliarios. Ademas, médico y enferma expresaron su compromiso de no
llevar a cabo exploraciones invasivas quiza con la salvedad de alguna técnica eficaz que pudie-
ra resolver algun problema sobreafadido y que, en cada momento, plantearian con el equipo
asistencial. De todo lo anterior quedd reflejo en la historia clinica de la paciente, sin perjuicio de
que se informo de la conveniencia de suscribir un documento de instrucciones previas, que fi-
nalmente no llevod a cabo.

Durante dos meses tuvo un buen control sintomatico y su estado general se habia deterio-
rado ligeramente.

En el servicio de urgencias referia aumento de las molestias epigastricas, hipocolia y coluria.
Sus andlisis mostraban citolisis y colestasis importantes —AST 459 U/I, ALT 688 U/I, bilirrubina
total 1,82 mg/dl, con fraccion directa 1,24 mg/dl, GGT 1293 U/l y fosfatasa alcalina 1184 U/l-
con hematimetria normal y PCR 9 mg/I.

Su médico responsable, después de conocer su rechazo a determinadas pruebas diagnés-
ticas y tratamientos, y de recriminar a la paciente por haber acudido a un servicio que “no estaba
para atender situaciones como la suya” solicité una TC, que la paciente aceptd, y que confirmd
la masa en cabeza de pancreas, sin afectacion vascular, que provocaba dilatacion de la via biliar
intra y extrahepatica y del conducto pancreatico principal.

Con los datos previos, el médico de urgencias procedié al alta y aconsejo contactar con la
unidad de cuidados paliativos, para seguimiento.

Ante la incertidumbre generada, los profesionales del equipo de cuidados paliativos se pu-
sieron en contacto con el internista inicial quien, tras estudiar los analisis y las nuevas pruebas
complementarias informo sobre la aparicion de obstruccion biliar y sobre la conveniencia, en esa
situacion concreta, de proceder a un drenaje paliativo de la misma, asi como sobre las posibles
complicaciones ante la abstencion diagndstico-terapéutica. La paciente manifestd su confusion
ya que los médicos de la unidad de cuidados paliativos domiciliarios le habian comentado que
no llevarian a cabo exploraciones invasivas, y el médico del servicio de urgencias le explicd que
debia respetar su voluntad de recibir solo medidas paliativas. El planteamiento de nuevas técni-
cas suponia, a su juicio, un cambio de actitud por nuestra parte.

Tras insistir en la gravedad de las complicaciones —infecciosas o de otro tipo- vy tratar de
persuadirla de la utilidad del drenaje de la via biliar que, segun su criterio médico, podria llevarse
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a cabo en régimen ambulatorio y con muy altas posibilidades de éxito, la paciente acepté final-
mente la realizacion de la colangiopancreatografia retrégrada endoscopica (CPRE). La prueba
se llevd a cabo sin complicaciones, con insercion de proétesis plastica pancreatica profilactica y
protesis metalica biliar cubierta. El cepillado de la via biliar distal confirmé el adenocarcinoma.

Tras constatar mejoria clinica y analitica se envié nuevamente a la unidad de cuidados palia-
tivos domiciliarios, para seguimiento y cuidados.

La paciente fallecié en su domicilio, acompafada de sus hijos, a los 3 meses de colocada
la prétesis biliar y con un control adecuado de los sintomas.

Criterios y pasos de la Limitacion de Medidas Diagnosticas y Terapéuticas (LMDT)
en pacientes en la etapa final de la vida

Primer paso: Evaluacion del paciente: criterios para la LMDT

e Pronéstico del paciente y gravedad del proceso actual: Se trata de una mujer muy anosa
(95 afos) con una alta sospecha de neoplasia de cabeza de pancreas, de prondstico grave
y con una supervivencia media oscilante entorno a un afio (2,6% a los 5 afios)®?. Aunque
inicialmente no disponemos de un diagndstico preciso, los datos clinicos permiten asumir el
diagndstico y el mal prondstico de una neoplasia de cabeza de pancreas.

e Calidad de vida (previa y futura): La paciente presenta una buena situacion cognitiva y fun-
cional (Barthel 90 y ECOG 1) y sin comorbilidades de relevancia. Dada la ausencia de trata-
miento creemos que es previsible que en los meses siguientes sufra un deterioro importante
y progresivo de su situacion funcional y secundariamente de su calidad de vida.

e Preferencias de la paciente: La enferma ha sido informada detalladamente de la sospecha
diagnéstica y de las opciones diagndsticas y terapéuticas y ha expresado su rechazo a con-
tinuar el proceso diagndstico y a someterse a tratamiento oncolégico.

Segundo paso: Establecimiento del objetivo asistencial

e (Candidata a LMDT:

«  Medidas desproporcionadas o fitiles: La paciente ha expresado su voluntad de no
continuar con el proceso diagndstico ni someterse a tratamiento. En rigor se trata de
un rechazo al tratamiento, entendido como la negativa del paciente, voluntaria y libre,
a aceptar una intervencion médica indicada, diagndstica o terapéutica, y cuyo funda-
mente ético es el principio de autonomia de las personas, cristalizado en la teoria del
consentimiento (o rechazo) informado, definido como un proceso en el que el paciente,
en pleno uso de sus facultades, presta su conformidad —o su rechazo- libre, voluntaria
y consciente después de recibir la informacioén adecuada, para que tenga lugar una ac-
tuacion que afecta a su salud® %,

Se entiende que, en el presente caso, y una vez valorada la gravedad del pronds-
tico, la edad, la calidad de vida previsible en un futuro cercano y las preferencias de la
paciente, se produce una confluencia entre la decisioén de la enferma de rechazo al tra-
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tamiento vy la decisién médica de LMDT. Ademas, ambas partes se comprometieron a
revisar las decisiones de acuerdo con la evolucion.

+ Medidas beneficiosas: Aunque no se ha especificado, siguiendo las preferencias ex-
presadas por la paciente, lo recomendable seria realizar una atenciéon domiciliaria o al
menos ambulatoria, evitando los desplazamientos al hospital. Se deja abierta la puerta
a la posibilidad de realizacion de alguna técnica invasiva que pudiera resolver algun pro-
blema sobreafadido y que, en cada momento, se plantearia con el equipo asistencial.

+  Valorar la necesidad de cuidados paliativos: En este caso se plantea seguimiento por
el equipo de cuidados paliativos domiciliarios desde el inicio. Para valorar la indicacion
podemos utilizar, por ejemplo, el instrumento NECPAL. En primer lugar, la respuesta a
la pregunta sorpresa (“¢,Se sorprenderia si esta paciente muriese en el afio siguiente?”)
es “no”. De los siguientes items del instrumento NECPAL cumple al menos el primero:
“la persona, los profesionales y/o los familiares piensan que esta persona requiere ac-
tualmente medidas paliativas”. Con esto es suficiente para detectar que esta paciente
tiene necesidades de atencion paliativa. Probablemente en poco tiempo comience a
producirse un deterioro clinico, funcional y nutricional que haga aun mas evidente la in-
dicacion de manejo paliativo.

Tercer paso: Gomunicacion

Comunicar la decisién a los implicados: En este caso las decisiones se han tomado desde
el inicio entre todos los implicados (paciente, familiares y profesionales). El equipo de cuida-
dos paliativos domiciliarios también conoce las decisiones tomadas por la paciente.

Lo ideal en estos casos es realizar una PDA junto con un documento de instrucciones
previas que pueda ser consultado en cualquier momento por el profesional sanitario que lo
precise. Sin embargo, en este caso no se llevo a cabo el proceso de forma oficial.
Registrarlo en la historia clinica: Aunque no llegd a realizarse una PDA estructurada, las de-
cisiones de la paciente, asi como el acuerdo de los profesionales sanitarios encargados del
caso, quedaron registradas en la historia clinica. Este registro permitié que desde el servicio
de urgencias se planteara continuar la atenciéon de la paciente de forma extrahospitalaria,
evitando un ingreso futil.

Cuarto paso: Actuacion: puesta en practica de la LMDT
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Medidas negativas: No iniciar/retirar: En este caso podriamos considerar futil la atencion
a la paciente en el servicio de urgencias. Estaba en seguimiento por el equipo de cuidados
paliativos domiciliarios. Ante los cambios clinicos sufridos (sintomas y signos sugestivos de
obstruccion de la via biliar) se podria haber planteado contactar con el equipo de medicina
interna para valorar las opciones diagndéstico/terapéuticas y organizar su realizacion de for-
ma ambulatoria, sin necesidad de que la paciente acudiese a las urgencias hospitalarias.
Medidas positivas:
+  Medidas intermedias: En la evolucién de la paciente han aparecido nuevos sintomas
susceptibles de ser controlados con medidas poco invasivas y, en general, bien tolera-
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das por los pacientes. Por ello, considerariamos medidas intermedias adecuadas tanto
la realizacion de una TC abdominal para confirmar la obstruccion de la via biliar como la
CPRE para colocacion de protesis pancreatica y biliar.

«  Tratamiento sintomatico: La LMDT vy, en este caso, el rechazo de la paciente a trata-
miento oncoldgico, no influyen en el tratamiento sintomatico. La evolucion de los pa-
cientes puede modificar las medidas que se consideran apropiadas, como hemos visto
en este caso. El objetivo siempre debe ser un adecuado control de sintomas que per-
mita a la persona enferma vivir el final de su vida con la mejor calidad de vida posible
segun sus preferencias.

El presente caso ilustra, en nuestro criterio, varios aspectos que creemos de relevancia: por
una parte, que el rechazo al tratamiento puede confluir, en ocasiones, con la LMDT, especial-
mente cuando la evidencia cientifica de las distintas opciones es limitada, tal y como sucede
con los ancianos, claramente infrarrepresentados en los ensayos clinicos, a pesar del rapido y
progresivo crecimiento de los mayores con cancer®. En segundo lugar, que la LMDT consiste en
adaptar las medidas a la situacion clinica del paciente, limitandolas, algo que, por definicion, es
cambiante. En tercer lugar, que la persuasion, entendida como el intento de convencer a alguien,
con razones para gue piense o haga algo determinado que consideramos bueno para él, es una
obligacion moral, y que su omision podria entenderse como un abandono del paciente. Y, para
finalizar, que el planteamiento de una atencion paliativa no impide acudir a técnicas paliativas
complejas e invasivas (toracocentesis, pericardiocentesis, paracentesis, CPRE, intervenciones
quirdrgicas...), sino que, por el contrario, pueden y deben plantearse en ocasiones como el me-
jor modo para aliviar el sufrimiento.
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Resumen

e El uso de ventilacion mecanica (VM) y farmacos vasoactivos (FVA) son medidas utilizadas
cuando un paciente presenta fallo organico respiratorio o circulatorio. Una indicacion ade-
cuada puede ayudar a evitar el fallecimiento precoz del paciente, mientras que una indica-
cion inadecuada producira pérdida de calidad de vida y sufrimiento.

e Una planificacion consensuada de los tratamientos en pacientes con patologia crénica evi-
tara indicaciones inadecuadas en situaciones de urgencia/emergencia.

Introduccion

La asistencia sanitaria ha evolucionado en el Ultimo medio siglo siendo actualmente mas com-
pleja dado la longevidad de los pacientes, su mayor comorbilidad y los tratamientos que, aunque
son mas efectivos, también son mas complejos y susceptibles de complicarse. Por este motivo,
medidas de soporte vital, como los FVA y la VM, actualmente se utilizan en enfermos en los que
hace afios no se usaban. Su uso adecuado ayudara a mejorar la supervivencia de los pacien-
tes, pero de forma inadecuada producira pérdida de calidad de vida y sufrimiento inaceptable.

La limitacion del tratamiento de soporte vital (LTSV) es una decision meditada y consensua-
da'®sobre la retirada o el no inicio de algun tipo de medida terapéutica, en base a la considera-
cion de que el curso de la enfermedad sea irreversible y que el tratamiento que estéa recibiendo
el paciente sea futil" 512, es decir, su uso en este momento esta desaconsejado porque es clini-
camente ineficaz, no reporta ningun beneficio significativo, no mejora el prondstico y/o porque
produce perjuicios personales, familiares, econdmicos o sociales, desproporcionados al bene-
ficio esperado® 79 11-13,

Entre los tipos de LTSV, la retirada de tratamiento* & ' supone un hecho activo y en mu-
chos casos, mas “incbmodo” para el profesional sanitario, que considera que pesa sobre él una
mayor responsabilidad. Lo mas frecuente en la medicina intensiva es la retirada de los FVA, se-
guido de la VM, los antibiéticos y, por Ultimo, la nutricién''. Es una medida que se asocia a una
alta mortalidad debido a la gravedad de las patologias en las que se aplica®.

Este capitulo se centrara en la retirada de los FVA y la VM, tema de gran relevancia en la
practica clinica diaria de las unidades de cuidados intensivos (UCI).
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En el &mbito de la medicina intensiva, los tratamientos con FVA y la VM, son intervenciones
que pueden salvar vidas, pero también pueden prolongar el sufrimiento en situaciones donde la
recuperacion es improbable debido a la gravedad de la enfermedad, la presencia de patologia
cronica avanzada o la fragilidad del enfermo. La decision de limitar estos tratamientos debe ba-
sarse en los mejores conocimientos cientificos disponibles, criterios de calidad de vida y siem-
pre mediante un proceso de decision compartida entre el equipo clinico con el paciente y su
entorno. En ocasiones es dificil predecir cuél va a ser la respuesta al tratamiento si este no se ha
iniciado, conscientes de ello los servicios de medicina intensiva actualmente son menos restric-
tivos con el ingreso en sus unidades.

Indicaciones, contraindicaciones, efectos colaterales de la intervencion
Del uso de farmacos vasoactivos

Los FVA son medicamentos utilizados para manejar la presion arterial y el gasto cardiaco en pa-
cientes criticos. Se pueden clasificar en funcion de los receptores que utilizan's: ¢

e Vasopresores (efecto principal a agonista): noradrenalina, vasopresina, adrenalina y la dopa-
mina (en funcion de la dosis). El receptor al se encuentra en toda la vasculatura periférica
y en el corazén y su estimulacion conduce a vasoconstriccion periférica, aumentando las
resistencias vasculares sistémicas y por consiguiente la presion arterial media'®.

e Vasoactivos con efecto sobre miocardio (efecto principal 31 y 2): dopamina, dobutamina,
isoproterenol, adrenalina. Los receptores 31 se encuentran en el corazén y cuando se ac-
tivan, aumentan la frecuencia cardiaca (cronotrépico positivo), la contractilidad (inotrépico
positivo) y el indice cardiaco. Los receptores 32 se encuentran principalmente en los bron-
quios, pero también en el corazdn y en la vasculatura periférica y su estimulacion provoca
relajacion del musculo liso (broncodilatacion), cronotropismo positivo y en los vasos la vaso-
dilatacion y disminucion de las resistencias vasculares sistémicas’®.

Los farmacos vasoactivos mas utilizados son (Tabla 1):

Noradrenalina (NA)

Es una catecolamina enddgena sintetizada y liberada en las neuronas simpaticas.

Su efecto principal tiene relacion con los receptores a1 con en un efecto vasoconstrictor po-
tente y escaso efecto inotrépico y cronotrdpico positivo por su accién sobre los receptores B1'y
2. Como resultado aumenta la contractilidad, la precarga, el gasto cardiaco y la frecuencia car-
diaca, asi como una disminucién de la dependencia de la precarga'®. Presenta una significativa
variabilidad farmacocinética entre pacientes en funcion de la edad, la funcion renal y hepatica.

La principal indicacion de los farmacos vasoactivos es la sepsis y el shock séptico’®. Las
guias de la Surviving Sepsis Campaign (SCC) recomiendan el inicio precoz de los farmacos va-
soactivos en el paciente que continua con hipotension arterial durante la resucitacion inicial con
cristaloides. Los objetivos de presion arterial media de 65 mmHg y el farmaco de primera elec-
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cion es la NA™®, siendo mas efectiva que la dopamina para revertir la hipotensiéon. Asi mismo,
también es el farmaco mas utilizado en el shock cardiogénico para estabilizar las resistencias y
mejorar la perfusion de los érganos'®-18,

Varias revisiones sistematicas han demostrado el beneficio de la administracion de NA en
el shock séptico frente a otros vasopresores, fundamentalmente dopamina, con menor tasa de
complicaciones y mortalidad intrahospitalaria o a los 28 dias'®. Sin embargo, el uso de NA a con-
centraciones elevadas puede regular a la baja la densidad de receptores al y 32 disminuyendo
la sensibilidad al farmaco y condicionando mayor riesgo de efectos adversos por lo que, si es
necesario usar la NA a dosis elevadas, es mas recomendable, asociar su uso a otras drogas
vasoactivas.

Entre los efectos secundarios destacan: bradicardia, arritmias cardiacas (poco frecuente) e
isquemia periférica (lo mas habitual)®.

Adrenalina

Es una catecolamina enddgena.

Tiene efecto 1y B2 a dosis bajas lo que favorece un aumento del indice cardiaco, una dis-
minucién de las resistencias vasculares sistémicas y efectos variables sobre la presion arterial
media y efecto predominante al a dosis altas, con un aumento de la presion arterial medias, de
las resistencias vasculares sistémicas y del indice cardiaco®. En la practica clinica se utiliza en el
shock anafilactico, como farmaco vasoactivo de segunda linea en el shock séptico como alter-
nativa a la NA y dobutamina, en casos de shock séptico con insuficiencia cardiaca asociada e
hipoperfusion persistente y como farmaco de tercera linea si pese a infusion de NA y vasopresina
no se alcanza la presion arterial media objetivo o cuando la NA no estéa disponible™®.

Como efectos secundarios puede producir: hiperglucemia, taquiarritmias, isquemia periférica,
disminucion del flujo esplacnico y aumento del lactico aerdbico dando lugar a una acidosis lactica'®.

Dopamina

Es un neurotransmisor enddgeno precursor de la NA.

Su efecto varia en funcién de la dosis. A dosis bajas (< 5 mcg/kg/min)'® tiene efecto sobre
los receptores D1, produce vasodilatacion coronaria, cerebral, mesentérica y renal. Durante mu-
cho tiempo ha existido la controversia sobre su efecto protector renal, sin embargo, el ensayo
ROSE no demostré este efecto y por este motivo no se recomiendan en las guias de la SSC.
A dosis medias (5 a 10 mcg/kg/min)' tiene efecto sobre los receptores B1 realizando un efecto
cronotrépico e inotropico positivo (aumenta la contractilidad, la frecuencia cardiaca y la presion
arterial). A dosis altas (> 10 mcg/kg/min) tiene efecto a1 agonista produciendo vasoconstriccion
arterial y aumento de la presion arterial™®.

Como efectos secundarios puede producir: fibrilacion auricular, bradicardia, taquicardia,
arritmia ventricular, taquiarritmias.

En el afio 2006, el estudio SOAP'® demostré una mayor tasa de mortalidad para los pacien-
tes en shock que recibieron dopamina en una UCI en comparaciéon con otros vasopresores (42,9
vs. 35,7%; p=0,02) en probable relacidon a una mayor tasa de eventos adversos (fundamental-
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mente taquiarritmias). Posteriormente, muchos estudios han ratificado estos hallazgos. Actual-
mente la dopamina no se recomienda en el shock séptico por su falta de superioridad frente a
NA y por su efecto arritmogénico. Tampoco se ha evidenciado beneficio del uso de dopamina
a dosis bajas (< 5 mcg/kg/min) a efectos de funcion renal, necesidad de técnicas de reemplazo
renal o mortalidad.

Vasopresina

Hormona enddgena producida y liberada por la hipdfisis posterior como respuesta a la hipoten-
sion e hipernatremia.

Estimula una familia de receptores: V1a, V1b, V2, oxitocina (vasodilatador) y receptores pu-
rinérgicos (de importancia limitada en sepsis).

La vasoconstricciéon inducida por la activacion del receptor V1a ocurre a nivel del musculo
liso vascular y es independiente de la accion de catecolaminas (por ello la vasopresina comple-
menta a la NA en situaciones de shock refractario).

Las ultimas recomendaciones de la SSC'® sugieren afiadir vasopresina en vez de escalar la
dosis de NA por encima de 0,25-0,5 mcg/kg/min cuando no se logra alcanzar una PAM > 65
mmHg (recomendacién débil, moderada calidad de evidencia).

Entre los efectos secundarios destacan: bradicardia, arritmias cardiacas, urticaria, cefalea,
broncoconstriccion, disminucion del flujo sanguineo esplacnico, isquemia y necrosis en dosis
altas’.

Dobutamina

Es una catecolamina sintética con efecto agonista directo 31 y 32 adrenérgicos.

Su efecto es inotropico (aumenta contractilidad, el gasto cardiaco y el transporte de 02) y
discreto cronotrépico (produce menos taquicardia que otros farmacos vasoactivos) 6.

Esta indicada en paciente con fallo cardiaco por baja fraccion de eyeccion. En las guias de la
SSC la utilizacion de dobutamina asociado a NA en el paciente con shock séptico con disfuncion
cardiaca a pesar de volemia y presion arterial adecuada tiene recomendacion débil. Estudios su-
gieren que cuando la dobutamina se usa a dosis elevadas (> 10 mcg/kg/min) la respuesta inotré-
pica podria estar atenuada, con un efecto cronotropico conservado produciendo un descenso
de las resistencias vasculares sistémicas y por lo tanto un aumento de la frecuencia cardiaca sin
aumento del volumen sistélico'®.

Puede dar lugar a muchos efectos secundarios como son: taquiarritmias, incremento en el
consumo miocardico de oxigeno, tolerancia farmacolégica cuando la infusién se prolonga mas
de 5 dias, fiebre, eosinofilia’®.

Fenilefrina
Farmaco agonista a1 puro que se usa habitualmente en situaciones de hipotension profunda

transitoria’®.
Produce aumento del volumen sistolico por aumento de la postcarga'®.
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Farmaco Receptor Efecto Dosis Efectos secundarios
Noradrenalina | a1 > 31, 382 | Aumento 0,01-8,3 microg/kg/ Bradicardia, arritmia
contractilidad, min cardiaca, isquemia
precarga, GC, FC periférica
Disminuye
dependencia de
precarga
Dopamina D1 (otros Aumento FC, PA, < 5 microg/kg/min D1; | Fibrilacion auricular,
receptores contractilidad 5-10 microgr/kg/min bradicardia, taquicardia,
D), at, 1, Vasoconstriccion B1, > 10microg/kg/ arritmia ventricular,
renal y mesentérica | min a 1 taquiarritmias
Vasodilatacion
Adrenalina al >B1,B2 | Aumento GC, VS 0,05-1 microg/kg/min | Hiperlactacidemia,
y PAM hiperglucemia,
Aumento RVS taquiarritmias, isquemia
periférica, disminucion
del flujo esplacnico
Vasopresina V1 (ayb), Vasoconstriccion 0,01-0,04 Ul/min Bradicardia,
V2, V3 Disminucion FC, arritmias cardiacas,
VS, GC urticaria, cefalea,
broncoconstriccion,
disminucion del flujo
sanguineo esplacnico,
isquemia y necrosis
Fenilefrina al Aumento PAM, 0,5-8 g/kg/min Arritmias, isquemia
Disminucion FC, GC periférica, bradicardia,
Vasoconstriccion acidosis metabdlica,
disminucién del flujo
sanguineo renal y
esplacnico
Dobutamina B1>,B2>, | Aumento GC, 5-20 microg/kg/min Taquiarritmias,
a (débil) contractilidad incremento en el

Cronotropo leve.
Inodilatador

consumo miocardico
de oxigeno, fiebre,
eosinofilia

GC: gasto cardiaco, FC: frecuencia cardiaca, VS: volumen sistdlico, RVS: resistencias vasculares sistémicas,
PAM: presion arterial media

Su uso clinico se limita a situaciones de shock séptico con efectos arritmogénicos graves

por uso de NA.

Puede causar bradicardia reflejada mediada por barorreceptores, isquemia periférica, arrit-
mias, acidosis metabdlica, disminucién del flujo sanguineo renal y esplacnico’®.

Otro aspecto a tener en cuenta a la hora de usar farmacos vasoactivos son los efectos co-
laterales que ello conlleva. Por un lado, se recomienda la administracion de farmacos vasoacti-
vos de forma exclusiva a través de un catéter venoso central para evitar bolus al administrar otra
medicacion, lo cual produciria picos de hipertension arterial, taquicardia o arritmias cardiacas.
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Aunque las Ultimas guias de la SSC contemplan el empleo de vasopresores por una via peri-
férica proximal a la fosa antecubital por cortos de tiempo en las fases iniciales de resucitacion.
Un catéter venoso central es una medida invasiva y su colocacion no esta exenta de posibles
complicaciones como puede ser un neumotoérax iatrogénico. Por otro lado, el uso de farmacos
vasoactivos implica una monitorizacion hemodinamica invasiva con catéter arterial mediante
sistema PiCCO o proAQT (con riesgo de producir una isquemia arterial) o no invasiva mediante
una ecocardiografia.

Del uso de la ventilacion mecanica

La VM es una intervencion crucial en la medicina intensiva, utilizada para apoyar o reemplazar
los requerimientos de flujo de la respiracidon de un paciente. No es una medida terapéutica, si
no de soporte. Los ventiladores utilizan la energia eléctrica, el gas comprimido y los circuitos de
control para apoyar de forma parcial o completa el trabajo de los musculos respiratorio del pa-
ciente y generar un gradiente de presion entre dos puntos (boca y alveolos), generando un flujo
y desplazamiento de gas.

Las indicaciones de la VM se dividen en dos:

e De origen pulmonar. La propia patologia pulmonar es la indicacion del soporte. Neumonias
graves, sindrome de distrés respiratorio agudo (SDRA), la exacerbacion de enfermedades
pulmonares crénicas, tromboembolismo pulmonar, neumonitis quimicas, etc.

e De origen extrapulmonar. La indicacion no esta directamente relacionada con el sistema res-
piratorio (postoperatorios, coma, lesiones medulares, enfermedades neuromusculares, etc.).

En cuanto a las contraindicaciones es importante destacar que, en el ambito clinico, el ob-
jetivo principal tras el inicio de la VM es el de mantener un intercambio gaseoso adecuado mien-
tras la patologia pulmonar o extrapulmonar se resuelve.

Por ello, estaria contraindicado iniciarla si la enfermedad que produce la indicacion no es
reversible hasta el punto de recuperar la ventilacion espontanea. Por ejemplo, una patologia
pulmonar avanzada tipo enfisema, bronquitis obstructiva o enfermedades intersticiales en fase
avanzada, sin opcion a trasplante. O si el paciente presenta de base una patologia extrapulmo-
nar avanzada e irreversible como puede ser una demencia, una enfermedad neuromuscular o
una patologia cardiaca o una hepatopatia sin opcion a trasplante.

En cuanto a los efectos secundarios al uso de la VM cabe destacar que siempre va aso-
ciada en las fases iniciales a intubacién orotraqueal y si se prolonga a una traqueotomia, esto
quiere decir, a la necesidad en mayor o menor medida de sedoanalgesia para reducir el discon-
fort y mejorar la sincronia paciente-ventilador. Los efectos secundarios de la sedacion como la
inmovilidad, la alteracion de la tolerancia a la nutricién, alteracién del ritmo intestinal, sarcopenia,
delirio, debilidad asociada a cuidados criticos seran proporcionales a la intensidad y duracion de
la sedacion. Se debe conocer también que la rotura de barreras de defensa natural con el uso
de tubos orotraqueales, catéteres venosos y arteriales y sondas vesicales, aumenta el riesgo de
infecciones nosocomiales.
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Criterios para la limitacion del tratamiento con farmacos vasoactivos
y ventilacion mecanica

Es dificil establecer reglas universales para limitar el uso de FVA o VM por la variabilidad clinica de
los enfermos. Sin embargo, podria servir de ayuda la valoracion con el Clinical Frailty Scale que
sitUa la dependencia en puntuaciones superiores a 5. La toma de decisiones no debe basarse
en una sola variable o score, por lo que es necesario conocer otros datos del paciente como la
edad, antecedentes oncoldgicos, antecedentes cardiopulmonares o neuroldgicos, soporte fami-
liar y la propia patologia por la que requiere iniciar la VM o FVA.

La limitacion de la VM puede ser de no inicio o de retirada. Se planteara una limitacion de
no inicio de VM cuando la patologia de base, ya sea de origen pulmonar o extrapulmonar, sea
avanzada, irreversible y con un prondstico a corto plazo malo (por ejemplo, un paciente EPOC
mMMRC tipo 3-4 con disnea basal que le incapacita a realizar las actividades de la vida diaria o
una enfermedad neurodegenerativa tipo ELA en su fase final). En estas circunstancias, ante un
tratamiento fUtil no es ético iniciar la VM, puesto que no curara enfermedad sino Unicamente pro-
longara una situacion irreversible (no respeta el principio de no maleficencia). Se planteara una
limitacion de retirada de VM, cuando pasado un tiempo establecido (en base a la patologia de
base y las caracteristicas del paciente), la situacion clinica del paciente es irreversible, como pue-
de ser la fase fibrosis de un SDRA con las complicaciones de una intubacién prolongada como
puede ser la polineuropatia del paciente critico.

También pudiese ocurrir que sea el propio paciente el que rechaza la VM. Por ejemplo, un
paciente diagnosticado de ELA que formula un rechazo al tratamiento en base a su mal pronds-
tico. Pero esto seria un rechazo a medidas terapéuticas, no una LTSV.

En relacion a los FVA hay que tener en cuenta varias consideraciones a la hora de limitar
su uso. Por un lado, se recomienda administrarlos a través de un catéter venoso central lo que
implica una medida invasiva con un riesgo en su colocacion de complicaciones tipo neumotoé-
rax iatrogeno. En funcién de la situacion clinica del paciente, edad, comorbilidades, prondstico
a corto plazo, calidad de vida, estara indicado o no la colocacion del catéter venoso central
y posteriormente el uso de los FVA. Por otro lado, se debe considerar la dosis a usar y hasta
donde se puede escalar ante la ausencia de respuesta clinica, teniendo en cuenta los posi-
bles efectos secundarios (isquemia periférica o arritmias cardiacas). Se considera una dosis
adecuada aquella con la que se alcanza los objetivos hemodinamicos sin tener efectos secun-
darios. Asi mismo, se recomienda una monitorizacion invasiva de presion arterial y frecuencia
cardiaca con los riesgos que ello conlleva (precisa de un catéter arterial con un riesgo de dafio
iatrogénico en su implantacion) o no invasiva a través de ecocardiografia. También se debe co-
nocer la farmacodinamica y farmacocinética de los farmacos. La NA tiene una vida media de
20 segundos y la dobutamina o dopamina una vida media de 2 minutos lo cual requiere eva-
luacion frecuente y la segunda es que su efecto farmacocinético depende de factores como la
edad, funcién renal o hepatica, asi como del equilibrio acido-base. Con frecuencia se observa
como la acidosis produce una resistencia al efecto de la norepinefrina o se precise descenso
significativo de la dosis de los farmacos vasoactivos cuando se administra bicarbonato de for-
ma concomitante.
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Impacto en calidad de vida

La valoracion del impacto en la calidad de vida de los tratamientos con FVA o con VM es dificil
de establecer.

Cuando un médico intensivista valora a un paciente como candidato a su ingreso en UCI, en
muchas ocasiones se desconoce su situacion basal y se obtiene la informacion a posteriori a tra-
vés de la entrevista con el enfermo, la familia, los especialistas hospitalarios v la historia clinica. Un
objetivo del tratamiento con medidas de soporte vital como la VM o con FVA, es conseguir que el
paciente vuelva a su situacion clinica basal. Si el paciente es independiente y no tiene limitaciones
funcionales, el objetivo es volver a la misma calidad de vida y habra pocas dudas del inicio del tra-
tamiento invasivo. Pero si el paciente presenta una situacion basal con limitaciones, antes de iniciar
medidas invasivas como la VM o FVA, se debe informar al paciente y su familia de las posibilidades
de mejora y las posibles complicaciones del tratamiento a implementar y se deben explorar los de-
seos y valores del enfermo y familia para facilitar una toma de decisiones compartida.

Impacto en el prondstico

El uso de terapias de soporte por fallo de érganos, como son los FVA, estan directamente rela-
cionado con el prondstico vital del enfermo dado que el retraso con el inicio se relaciona con la
mortalidad. Ademas, el tipo de vasopresor utilizado también influye en el prondstico. Un metaa-
nalisis y revision sistematica de 11 RCT demostrd que la norepinefrina bajaba la mortalidad (RR
0.89; 95% CI 0.81-0.98) y la probabilidad de arritmias (RR 0.48; 95% CI 0.40-0.58) comparada
con la dopamina' 1920

El estudio de F. Holanda Lacerda et al. refiere que el 11% de las LTSV son relativas a la VM.
Cuando la VM es objeto de limitacion, bien por retirada o por no inicio, la mortalidad hospitalaria
no aumenta?'.

Escalas pronosticas y de calidad de vida relacionadas con la intervencion

Las escalas prondsticas de mortalidad son instrumentos que nos permiten comparar variables
y formar un criterio de diagndéstico, de manejo o como su nombre lo indica de prondstico, por
ejemplo, nos permite comparar grupos de pacientes y de su gravedad, ademas de predecir su
compartimiento clinico. Las escalas? no sirven por si solas como herramienta para indicar o re-
tirar un tratamiento, esto debera hacerse con una valoracion integral del enfermo. Nos permiten
hacer una “foto fija” de la situacion de gravedad como puede ser en la situacion inicial antes de la
aplicacion de medidas de soporte vital. Ademas, realizadas de forma evolutiva permiten evaluar
la evolucién de los fallos organicos y por ende la respuesta al tratamiento. Por ejemplo, el dete-
rioro SOFA score en el paciente séptico o su situacion estacionaria en rangos de fallo organico
con tratamiento optimizado tiene un prondstico ominoso.

En la actualidad se utilizan mayoritariamente 3 grandes grupos de escalas de gravedad:
Acute Physiology and Chronic Health Evaluation (APACHE), la Simplified Acute Physiology Score
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(SAPS) y la Mortality Prediction Models (MPM)?2. Transforman su valor numérico, en probabilidad
de mortalidad hospitalaria. Sus limitaciones principales son su falta de prediccion individual o su
utilizacion sobre poblaciones de pacientes no incluidas en los estudios elaborados para su dise-
Ao o grupos de pacientes con enfermedades concretas?.

e SAPS Il y lll (Simplified Acute Physiology Score): similar al APACHE, el SAPS también in-
cluye la VM y el uso de FVA en su evaluacion. Es un sistema de clasificacion de gravedad
que se calcula en las primeras 24 horas de ingreso de un paciente en una UCI.

e SOFA (Sequential Organ Failure Assessment): esta escala se utiliza para evaluar la disfun-
cion organica en pacientes criticos el uso de FVA. Es un sistema de evaluacion de la apari-
cién y evolucion del fallo multiorganico.

e MPM Il (Mortality Probability Models): este modelo evalia la probabilidad de mortalidad
en pacientes de UCIl y considera la VM para su célculo. El modelo MPM |l presenta la mejor
capacidad predictiva de la mortalidad hospitalaria cuando establece predicciones secuen-
cialmente a las 24, 48 y a las 72 horas en pacientes ventilados?8.

Caso clinico

Varén de 65 anos con antecedentes personales de tabaquismo, hipertension arterial, enferme-
dad pulmonar obstructiva crénica tipo enfisema-hiperinsuflado con oxigeno crénico domiciliario
durante 16 horas y disnea de esfuerzos leve-reposo. Clasificacion GOLD 3. Ha presentado un
ingreso hospitalario hace 5 meses por descompensacion respiratoria secundaria a infeccion por
virus de gripe A. Es seguido en consulta de neumologia y es un paciente cumplidor de tratamien-
to. Vive con su mujer. Su indice de Barthel es de 80 por necesitar ayuda para actividades como
subir escaleras o el aseo personal.

Acude al servicio de urgencias del hospital trasladado por su familia por deterioro clinico
general de dos dias de evolucion y clinica miccional que consiste en polaquiuria y disuria. Las
Ultimas 24 horas se asocia dolor tipo cdélico en hemiabdomen derecho. A la exploracion fisica
presenta 38,3 °C, saturacion arterial de oxigeno de 88% con gafas nasales a 2 litros por minuto,
frecuencia respiratoria de 28 por minuto y presion arterial de 79/36 (50) mmHg.

En la exploracion fisica destaca que el paciente esta consciente, pero con tendencia al suefio.
En la exploracion respiratoria uso de musculos accesorios supraclaviculares, hipofonesis generali-
zada y sibilancias leves espiratorias. La exploracion cardiovascular presenta auscultacion cardiaca
ritmica y sin soplos, no presenta edemas periféricos, frialdad cutanea y livideces en territorios de
miembros inferiores. La exploracion abdominal presenta pufio percusion renal derecha dolorosa.

Se establece la sospecha clinica de sepsis/shock séptico en paciente EPOC y se procede
con la toma de analiticas de sangre y orina. Cultivos de sangre y orina. Se administran 30 ml/kg
de Ringer lactato y se inicia tratamiento con levofloxacino y azitromicina, ademas de tratamiento
broncodilatador. Se consideran como posibles focos el respiratorio y el uroldgico. Se realiza ra-
diografia de térax que muestra corazdn en lagrima, sin condensaciones parenquimatosas, arcos
costales horizontalizados, diafragmas aplanados. Se solicita ecografia abdominal en la que se
observa dilatacion de pelvis renal derecha y uréter.
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El resultado de la analitica: el hemograma muestra una leucocitosis de 14.1 x 10%l, he-
moglobina 11.1 g/dl'y plaquetas 223 x10%l. La bioquimica un sodio de 136 mmol/l, potasio de
3,9 mmol/l, cloro de 95 mmol/l, urea 96 mg/dl, creatinina 2,02 mg/dl, bilirrubina total 1,15 mg/
dl, AST/GOT 33 U/I, ALT/GPT 28 U/I. En la gasometria arterial presenta un pH 7,24, pCO2 52
mmHg, pO2 68 mmHg, bicarbonato 30,4 mmol/l con exceso de bases +2 y lactato 3,2 mmol/l.

Si analizamos nuestro paciente (1% paso) se trata de un vardn de 65 afos con una patologia
pulmonar crénica en fase avanzada y estable gracias al cumplimiento del tratamiento indicado
por su neumaologo, por otro lado, se presenta un shock séptico con fallo organico con un SOFA
score de 7 (fallo cardiovascular y disfuncion renal y respiratoria) en la que el retraso en el trata-
miento producira aumento de la mortalidad. El diagndéstico, al menos sindromico, parece correc-
1o, sin embargo, la terapia podria ser optimizada en relacion al tratamiento del shock séptico. El
paciente necesita un uso individualizado de la resucitacion con cristaloides para mejorar la situa-
cién hemodinamica sin comprometer la funcion pulmonar y por otro lado el uso de vasopresores
de forma precoz con objetivo de presion individualizado dado el antecedente de hipertension
arterial. Ademas, presenta un foco séptico no drenado que precisa de intervencion quirdrgica.

El shock séptico de origen uroldgico presenta la mortalidad mas baja comparada con el
shock séptico de otro origen, siendo esperable experimentar una mejoria tras drenaje del foco y
tratamiento antibiético adecuado en pocos dias. A priori pensamos que con el manejo adecua-
do podria recuperar su calidad de vida previa. En el momento actual tiene una enfermedad gra-
ve potencialmente letal, pero también potencialmente curable por lo que no parece subsidiario
de establecer limitaciones terapéuticas. Sin embargo, merece la pena hacer una reflexion dado
que tiene una EPOC avanzada con una reserva funcional baja y que podria verse comprometida
en una situacion de mala evolucion del shock séptico. El uso de VM implicaria la utilizacion de
relajacion y sedacion puntual para realizar la intubacion y el mantener una perfusion posterior
de sedacion para mejorar la tolerancia y la sincronia con el ventilador. Los casos graves de pa-
cientes con patrones obstructivos precisan de relajacion y tratamiento corticoideo para tratar el
componente de atrapamiento aéreo. En el caso de nuestro paciente el encamamiento prolon-
gado secundario a la ventilacion mecanica con necesidad de sedacion, curarizacion o utilizacion
de tratamiento corticoideo para tratamiento de la enfermedad pulmonar obstructiva o del shock
séptico produciran aumento de la debilidad muscular por atrofia y sarcopenia que harian progre-
sar sus discapacidades: incapacidad para subir escaleras y dependencia completa tareas como
el aseo o vestirse. Por lo tanto, el uso de la VM en caso de mala evolucion del cuadro séptico
podria producir pérdida de calidad de vida

Hablamos con el paciente sobre nuestras deliberaciones y debido a la somnolencia produci-
da por el cuadro séptico no se encuentra con plenas facultades para tomar decisiones. Revisa-
mos los registros de voluntades anticipadas por si existiera registro del paciente. Hablamos con
Su muijer con la que convive para que nos trasmita cuales serian los deseos del enfermo en caso
de encontrarse con la competencia conservada. Le trasmitimos (2° paso) nuestra intencion de
tratar el proceso séptico uroldgico que presenta, sin embargo, tenemos dudas sobre la futilidad
de la utilizacién de la VM por su situaciéon basal. Durante la valoracion conjunta resaltamos que
es un paciente con enfermedad pulmonar crénica avanzada, que el paciente es responsable
con su enfermedad cumplidor de tratamiento y de acudir a consultas con su neumologo, recibe
vacunaciones estacionales preventivas y fruto de todo ello parece estar bien controlado siendo
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la Ultima agudizacién hace 5 meses. Decidimos conjuntamente que si precisa intubacion sea
revisable en un periodo de 3 dias. Si el cuadro séptico mejorara y el problema que impide la ex-
tubacion es el enfisema pulmonar se planteara no prolongar la duracion de la misma (finalizar la
sedacion, inmovilizacidon en cama, etc.) realizar extubacion si la situacion lo permite con prueba
con ventilacion mecanica no invasiva. En el caso de que en algun punto la disnea no fuera asu-
mible por el enfermo iniciariamos los cuidados paliativos que se precisen.

Aunqgue en este caso se plantea todo el desarrollo del pensamiento médico para hacerlo
mas didactico, no se suele desarrollar de forma completa en la misma entrevista con la familia
dado que la carga emocional que supone tener un familiar en estado grave hace que con mu-
cha frecuencia no se asimile la informacion. En este caso se informd a la familia de la gravedad
de cuadro que precisaba tratamiento urgente. Ademas, se acuerda una segunda reunion tras
las primeras horas y la cirugia uroldgica para hablar con mas calma y ajustar los tratamientos a
su fragilidad.

Tras la entrevista con la mujer dejarfamos constancia en la historia clinica de la decision
compartida adquirida (3.°" paso).

El caso se desarrolla con el ingreso del paciente en UCI para monitorizacion e insercion de
catéteres ecoguiados. Se realiza ecocardiografia para guiar la resucitacion con cristaloides pre-
sentado inicialmente datos de precarga-dependencia. El urélogo indica la necesidad de drenaje
quirdrgica por sospecha de pielonefritis con hidronefrosis. Se valora con anestesidlogo la posibi-
lidad de realizacion del procedimiento con anestesia epidural pero la situacion respiratoria dificul-
tarfa el manejo intraoperatorio. El procedimiento de colocacion del catéter doble J se realiza bajo
anestesia general con intubacion orotraqueal sin incidencias. Tras la cirugia, la presion arterial
es de 110/62 mmHg con noradrenalina en perfusion a 0,1 mcg/kg/min. Respiratoriamente se
encuentra con 40% de FiO, y presenta autoPEEP de +2 mmH,O con relacion |:E de 1:4. Reali-
zamos nueva ecografia para valoracion hemodinamica mostrandose euvolémico con fracciéon de
eyeccion conservada. La analitica tras la cirugia muestra descenso de &cido lactico. Se decide
realizar prueba de ventilacion espontanea pudiéndose extubar al enfermo e iniciamos oxigenote-
rapia convencional con gafas nasales a 2 Ipm, tal como realizaba en su domicilio.
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Resumen

e La ventilacion no invasiva (VNI) aumenta la supervivencia en pacientes con enfermedades
respiratorias crénicas como enfermedades neuromusculares y sindrome de apnea-hipop-
nea, asi como en aquellos con acidosis respiratoria aguda. También mejora la calidad de
vida al disminuir el esfuerzo respiratorio y la disnea.

e No obstante, la VNI es una medida terapéutica que conlleva unos riesgos asociados como
infecciones, riesgo de agitacion, disconfort, Ulceras por presion..., que deben hacernos
plantear en todos los casos la adecuacion o futilidad de dichas medidas tanto en su inicio
COMO en su retirada.

e La planificacion compartida de decisiones puede resultar de utilidad a la hora de valorar la
indicacion o limitacion de la VNI.

Introduccion

La ventilacion mecanica no invasiva (VNI) es un soporte ventilatorio que no precisa intubacion
endotraqueal (a diferencia de la ventilacion mecanica invasiva), lo cual reduce complicaciones y
evita la sedacion profunda. Al proporcionar una presion positiva, permite reclutar alvéolos hipo-
ventilados, aumenta el volumen inspiratorio y facilita el descanso muscular. Asi, la VNI mejora el
confort, permite mantener la comunicacion, la ingesta, la tos y expectoracion, facilita el destete,
y preserva los mecanismos naturales de la via aérea. Al mantener al paciente despierto, se per-
mite el control y la capacidad de decision que se impide con la sedacion profunda.

El uso adecuado de la VNI disminuye la necesidad de intubacion, la morbimortalidad y la
estancia hospitalaria y, en uso crénico, mejora los sintomas, la calidad de vida y los parametros
respiratorios, optimizando el uso de recursos.

Los modos de VNI incluyen BiPAP (con presiones inspiratoria y espiratoria programadas),
CPAP (presion continua) y canulas nasales de alto flujo (CNAF), que ofrecen opciones segun la
necesidad clinica. Existen respiradores portatiles y versatiles, especialmente disefiados para
VNI y diversas interfaces (mascarillas) que determinan la efectividad del tratamiento al mejorar la
adaptacion a cada paciente.

Histéricamente, los dispositivos de soporte ventilatorio han evolucionado desde su uso ini-
cial en domicilios, hasta el empleo generalizado en hospitales’, incrementandose su uso en las
dos Ultimas décadas, incluso en pacientes en cuidados paliativos®. La pandemia de SARS-
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CoV-2 supuso la generalizacion del uso debido a la saturacion de las unidades de cuidados in-
tensivos (UCI), promoviendo una reflexiéon sobre la toma de decisiones y el uso ético de la VNI .

Hoy en dia, los residentes en especialidades como neumologia, medicina interna y urgen-
cias adquieren habilidades basicas para iniciar soporte ventilatorio en emergencias, aunque esta
formacion debe acompafarse de una perspectiva ética que considere cuidadosamente su indi-
cacion (o retirada) y los limites de estas intervenciones, ya que “no todo lo técnicamente posible,
es éticamente aceptable”.

Indicaciones y contraindicaciones

En la Tabla 1 se detallan las indicaciones y contraindicaciones de la ventilacién mecéanica no in-
vasiva, diferenciando la situacién aguda de los procesos cronicos.

Tabla 1. Indicaciones y contraindicaciones de VNI en situaciones agudas y crénicas

Aguda Crénica

Indicacion Edema agudo de pulmén, EPOC, SDRA | EPOC, fibrosis pulmonar, hipertension
Trabajo respiratorio pulmonar...
PaCOz >45mmHg Sindrome apnea-hipoapnea del suefio
pH <7,35 Enfermedades neuromusculares
PAFI < 200 Hipercapnia crénica

Hipoxemia crénica

Contraindicacion | Bajo nivel de consciencia Alteraciones faciales, traqueostomia...
Obstruccion de la via aérea superior Imposibilidad para proteger la via aérea
Traqueostomia, lesiones faciales... Cirugias gastricas/esofagicas recientes...

Inestabilidad hemodinamica

Aguda

Existen patologias que causan insuficiencia respiratoria aguda (IRA) y pueden beneficiarse del
uso de dispositivos de ventilacién mecanica no invasiva. Dependiendo de la situacion clinica y
el perfil gasométrico del paciente, condiciones como el edema agudo de pulmén cardiogénico
(EAP), EPOC, neumonias y el sindrome de distrés respiratorio del adulto (SDRA) son causas fre-
cuentes de hipoxemia aguda e hipercapnia. La VNI esté indicada en alteraciones del intercam-
bio gaseoso, con niveles de PaCO2 superiores a 45 mmHg y pH menor a 7,35 o PAFI inferior
a 200; episodio de disnea grave con taquipnea, empleo de musculatura accesoria, respiracion
paraddjica...

Se contraindica su empleo en pacientes con bajo nivel de consciencia y abundantes secre-
ciones que dificulten la proteccion de la via aérea, asi como obstruccion de la via aérea superior.
También en pacientes con tragueostomia y con lesiones faciales que impidan la adaptacion de
la interfaz. Finalmente, es contraindicacion absoluta en pacientes con comorbilidades graves en
situaciones inestables, tales como episodios de isquemia cardiaca aguda o inestabilidad hemo-
dinamica.

76



Limitacién de la ventilacion mecanica no invasiva

Cronica

La VNI domiciliaria es un soporte ventilatorio intermitente o continuo tanto para los pacientes res-
piratorios cronicos como para los pacientes con enfermedades neurodegenerativas. La indica-
cion principal de los dispositivos de VNI (BiPAP y CPAP) es puramente gasométrica. El estado de
hipercapnia crénica mantenida es la indicacion principal de este tipo de dispositivos de soporte
ventilatorio, mientras que para las CNAF lo es la hipoxemia.

En condiciones que reducen la sensibilidad del centro respiratorio, como ciertos trastornos
respiratorios crénicos con hipoxemia, 0 en casos de retencion de COz por hipoventilacion, la VNI
representa una opcion terapéutica efectiva, asi estara indicada en pacientes con EPOC, fibrosis
pulmonar idiopética e hipertension pulmonar. La apnea-hipoapnea del suefio también constitu-
ye una indicacion importante para el uso de VNI, particularmente con CPAP para proporcionar
presiones continuas asistidas®.

En enfermedades neuromusculares, la necesidad de VNI suele derivarse de la fatiga muscu-
lar y la incapacidad para mantener un esfuerzo respiratorio suficiente, lo cual conduce a hipoxe-
mia e hipercapnia cronica. Enfermedades como la esclerosis multiple, la tetraplejia, la esclerosis
lateral amiotrdfica (ELA), la miastenia gravis y las distrofias musculares son una indicacion para
el uso de VNI. Existen otras patologias de la caja toracica, no necesariamente neurodegenera-
tivas, que pueden condicionar estos estados de hipoventilaciéon y conllevar una necesidad de
soporte ventilatorio®.

Las contraindicaciones fundamentales de la VNI seran, como en la aguda, en aquellos pa-
cientes con alteraciones faciales, asi como en aquellos con dificultad para proteger la via aérea
debido a trastornos severos de la deglucion y mal control de las secreciones. Otra contraindi-
cacion sera cuando la colaboracion del paciente sea nula o exista dificultad para el manejo por
parte de los cuidadores principales.

Otros factores a considerar tanto en la VNI aguda como crénica son la hemorragia digestiva
alta y las cirugias gastricas y esofagicas recientes debido a riesgo de complicacion géstrica. En
todo caso, es necesaria la conformidad con la medida aplicada por parte del paciente.

Impacto sobre el prondstico y la calidad de vida
Fase aguda

Los estudios demuestran que la VNI no solo mejora la funcién respiratoria® y disminuye la nece-
sidad de intubacién’, sino que también contribuye a una reduccion en la mortalidad observada
en comparacion con la esperada. En particular, la mortalidad en pacientes ancianos tratados
con VNI es menor que la prevista por modelos prondsticos como el Simplified Acute Physiology
Score Il (SAPS l1), lo cual indica una mayor efectividad de la VNI en este grupo de riesgo elevado.
Este hallazgo es especialmente relevante en pacientes muy ancianos, ya que se observé una re-
duccién de la duracion de la estancia en UCIl y en la disminucién de la incidencia de infecciones
nosocomiales en comparacion con la ventilacion invasiva® ©. En una revision sistematica en que
se analizaron pacientes con érdenes de no intubacién y pacientes candidatos a solo confort, se
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observd que se mejord la supervivencia, sobre todo cuando se indicd en pacientes con EPOC
e insuficiencia cardiaca frente a neumonia y cancer activo™. También parece efectiva para incre-
mentar la supervivencia en pacientes que en el postoperatorio presentaron complicaciones™.

En cuanto al uso de las CNAF, se observd que pueden disminuir al minimo los efectos se-
cundarios de la VNI, mejorar el confort y disminuir las lesiones nasales'.

Con respecto a la calidad de vida, se sabe que la reduccion de sintomas como la disnea
mejora el confort. En pacientes con orden de no intubacion, disminuye la disnea y el consumo de
opioides’. Ademas, se observa una mejoria en la disnea en pacientes con insuficiencia cardiaca
terminal’. También se presenta una mejora rapida en parametros clinicos, como la saturacion
de oxigeno y la funcion respiratoria.

Fase cronica

El uso de VNI aumenta la supervivencia en pacientes con enfermedades neuromusculares y
sindrome de hipoventilacion-obesidad. Ademas, el mantenimiento de una funcién respiratoria
estable ayuda a evitar la progresion rapida a IRA y reduce la frecuencia de hospitalizaciones y
exacerbaciones.

Las CNAF en domicilio pueden mejorar la disnea y la capacidad fisica en pacientes con
enfermedad pulmonar intersticial (EPI)'4. En un caso de un paciente con EPI e insuficiencia res-
piratoria, las CNAF en domicilio incrementaron la supervivencia'®. En pacientes con ELA, la
efectividad de la VNI para corregir las desaturaciones nocturnas es un factor prondstico inde-
pendiente de mortalidad'. No obstante, para aquellos con disfunciéon bulbar severa, aunque la
VNI mejora los sintomas relacionados con el suefio, no proporciona un beneficio significativo en
la supervivencia'’.

La VNI proporciona una mejora significativa en la calidad de vida diaria, reduciendo la fatiga y
la disnea en reposo, y aporta un beneficio psicoldgico al evitar hospitalizaciones frecuentes, per-
mitiendo asi una mayor autonomia. En enfermedades respiratorias cronicas, la VNI a largo plazo
en pacientes con insuficiencia respiratoria crénica hipercapnica (CHRF) mantiene o mejora la cali-
dad de vida, aunque los eventos respiratorios no deseados durante la VNI pueden reducirla’®. En
pacientes con apnea obstructiva del suefo, la VNI mejora la calidad de vida en todos los dominios
evaluados'. Sin embargo, en pacientes con EPI, aunque no se observé una mejoria en la calidad
de vida o el suefo, si se notd una mejora en la distancia recorrida y el tiempo de recuperacion
del esfuerzo™. Mejora también la calidad de vida relacionada con la salud y la supervivencia en
pacientes con enfermedades neuromusculares®. Tanto en pacientes con ELA, especialmente en
aquellos sin disfuncion bulbar severa' 223 como en pacientes con distrofia muscular de Duchen-
ne gue reportan una buena calidad de vida y una percepcion positiva de la VNI, a pesar de las
dificultades con los interfaces y la vida Util de las baterias® . La adaptacion a la VNI en pacientes
con ELA puede verse afectada por la sialorrea y el deterioro neuroconductual, lo que resalta la
necesidad de un enfoque multidisciplinario®®. En cuanto al impacto en la calidad de vida de los
cuidadores, la VNI en nifos mejora la calidad de vida de sus padres, reduciendo la ansiedad vy la
depresion?®. Los cuidadores de pacientes con ELA que utilizan VNI no experimentan un aumento
significativo en la carga de cuidado, aunque su vitalidad puede verse afectada®.
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Comparandolas, observamos que el prondstico en indicaciones agudas puede evitar la in-
tubacion y reducir la mortalidad a corto plazo, en las cronicas, prolonga la supervivencia y es-
tabiliza las condiciones del paciente. En cuanto a la calidad de vida, en la aguda se mejoran los
sintomas de insuficiencia respiratoria y confort inmediato, mientras que en las crénicas mejora
la calidad de vida a largo plazo.

Escalas pronosticas y de calidad de vida

Las escalas pronosticas para la VNI son herramientas esenciales para predecir el fracaso de la
VNI y guiar las decisiones clinicas en pacientes con insuficiencia respiratoria. Estas escalas uti-
lizan variables clinicas y fisioldgicas para evaluar el riesgo de fracaso de la VNI (como se explica
en la tabla 2), ayudando asi a mejorar los resultados y reducir la mortalidad. Entre las escalas
prondsticas en VNI destacan el APACHE II/1ll, utilizado para evaluar el prondstico de pacientes
en UCI con insuficiencia respiratoria; el SOFA (Sequential Organ Failure Assessment), que mide
la disfuncion organica en pacientes criticos; y el indice BODE, que evalla el prondstico a largo
plazo (mortalidad) en pacientes con EPOC.

Tabla 2. Escalas pronésticas y de calidad de vida

APACHE 11111 Evaluacion prondstica de los pacientes con insuficiencia respiratoria
ingresados en UCI

INDICE BODE Evaluacién del prondstico de supervivencia en pacientes EPOC

indige_de Pronéstico Prediccion del fracaso de VNI y riesgo de mortalidad. Incluye valoracion

Multidimensional (MP1) geriatrica integral

INDICE ROX Prediccion uso de CNAF en urgencias

Escala HACOR Prediccion de fracaso de VNI en pacientes EPOC

Escala NIVO (Noninvasive Prediccidn de mortalidad en exacerbacion de EPOC

Ventilation Outcomes)

Escala EAHFE-3D Prediccion de mortalidad en pacientes con ICC

St. Ggorge‘§ Respiratory Calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con patologia

Questionnaire (SGRQ) respiratoria crénica

El indice de prondstico multidimensional (MPI), basado en una evaluacion geriatrica inte-
gral, predice el fracaso de la VNI y la mortalidad hospitalaria en adultos mayores con IRA; un MPI
alto al ingreso se asocia con peor prondstico®’: 28,

La escala HACOR, que incluye frecuencia cardiaca, acidosis, conciencia, oxigenacion y fre-
cuencia respiratoria, ha demostrado ser efectiva para predecir el fracaso de la VNI en pacientes hi-
poxémicos y con EPOC. Un puntaje HACOR >5 a las 1-2 horas de VNI se asocia con una alta tasa
de fracaso de la VNI y menor mortalidad hospitalaria si se realiza una intubacion temprana® 230,

El indice ROX presenta una utilidad superior a la escala HACOR para predecir el prondstico
del uso de CNAF en IRA en urgencias®'.
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La escala NIVO, que utiliza la escala de la MRC, el tiempo desde la admisién hasta la acido-
sis, el pH, la presencia de fibrilacion auricular, la escala de coma de Glasgow y la consolidacion
en la radiografia de térax, predice la mortalidad hospitalaria en exacerbaciones de EPOC que
requieren ventilacion asistida'®.

La escala EAHFE-3D, que incluye la edad, clase NYHA, presion arterial sistélica, saturacion
de oxigeno, hiponatremia y necesidad de VNI, ayuda a predecir la mortalidad a muy corto plazo
en pacientes con insuficiencia cardiaca aguda®.

En cuanto a la calidad de vida en la VNI, existen varias herramientas de medicion especi-
ficas. El cuestionario SGRQ (St. George’s Respiratory Questionnaire) y el CRQ (Chronic Res-
piratory Questionnaire) estan disefiados especificamente para pacientes con enfermedades
respiratorias cronicas. Por otro lado, el EuroQol (EQ-5D) mide la calidad de vida en multiples
dimensiones de la salud.

Si bien estas escalas y factores prondsticos proporcionan informacion valiosa, es importante
tener en cuenta la variabilidad individual en las respuestas de los pacientes a la VNI. Se necesitan
mas investigaciones y estudios prospectivos bien disefiados para perfeccionar estas herramien-
tas prondsticas y mejorar su precision predictiva en diversas poblaciones de pacientes.

Toma de decisiones en la limitacion de ventilacion no invasiva

A la hora de la toma de decisiones para limitar medidas diagnéstico-terapéuticas en pacientes
con patologia respiratoria, es esencial el papel de la planificacion compartida de decisiones, so-
bre todo en enfermos cronicos®.

Se trata de un proceso colaborativo que permite reflexionar sobre la enfermedad y los cui-
dados necesarios, ayudando a pacientes con enfermedades graves o cronicas a expresar sus
preferencias y expectativas. Sin embargo, los estudios muestran que menos del 15% de los
médicos informan sobre las manifestaciones graves de enfermedades como el EPOC a los pa-
cientes cuando estan estables, y menos del 25% de los pacientes dependientes de oxigeno han
discutido sus preferencias de cuidado con su equipo médico®.

En el caso de las enfermedades crénicas y progresivas, las decisiones sobre el uso de ven-
tilacién (invasiva o no) deben tomarse con serenidad, anticipando escenarios futuros y fomen-
tando el didlogo entre los involucrados en los cuidados del paciente. Este proceso ordenado y
estructurado de toma de decisiones informado y reflexivo se basa en los valores y preferencias
del paciente, con el objetivo de alcanzar un consentimiento informado y consensuado.

Existen herramientas, como el “Dodecaedro de la planificacion anticipada de cuidados” de
la Fundacion Caredoctors®, y paginas webs como la de Decisiones Compartidas de la Genera-
litat Catalana® que ofrecen recursos disefiados para ayudar en la toma de decisiones clinicas,
mostrando los pros y contras de diversas opciones terapéuticas. Facilitan el didlogo y empode-
ran al paciente, ayudandolos a comprender el impacto de sus elecciones en su calidad de vida.

Independientemente de la herramienta utilizada, el elemento esencial es el proceso: una vez
que se establece la indicacion de la VNI, se debe proceder con un didlogo informativo y reflexi-
VO, asegurando que el paciente y su entorno estan completamente involucrados en la toma de
decisiones.
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En aquellos casos en los que la planificacion compartida de decisiones se ha realizado con
anterioridad, el establecimiento del objetivo asistencial sera previsiblemente, mas sencillo y guia-
do teniendo en todo momento en cuenta las preferencias del paciente.

Caso Clinico
Historia clinica y contexto

Julio es un varén de 88 afos con antecedentes de tabaquismo (80 paquetes/afo, hasta hace
dos afos), EPOC en estadio GOLD IV con FEV1 del 25%, camina 300 metros en la prueba de 6
minutos. Ademas, tiene hipertension arterial, insuficiencia cardiaca vy fibrilacién auricular. Su his-
torial médico muestra multiples ingresos previos por descompensacion respiratoria, incluyendo
dos estancias en UVI. En el ultimo ingreso en UVI, se decidid no optar por intubacion endotra-
queal en futuras crisis, dadas las caracteristicas avanzadas de su enfermedad.

Julio es viudo desde hace ya 5 afos, tiene dos hijos que viven cercay le ayudan con algunas
cosas como ir a la compra, al banco, al médico... Vive en casa solo y, aungue necesita oxigeno
domiciliario 24 horas al dia, sale a la calle para ir a comprar el pan. No puede subir las escaleras
porque se fatiga, camina escasos metros en la calle y tiene que pararse para descansar.

Esta vez, Julio es admitido en urgencias por una agudizacion de su EPOC, asociada a un
cuadro de infeccion de vias respiratorias sin neumonia. Pese a un tratamiento de soporte con
oxigeno y broncodilatadores, Julio empeora en las siguientes horas a su llegada a urgencias con
mala dinamica respiratoria, trabajo respiratorio intenso y somnolencia. La gasometria arterial con
oxigeno (FiOz al 24%) revela hipoxemia severa, hipercapnia y acidosis respiratoria (pH 6,9; POz
34 mmHg; PCO2 114 mmHg; HCOs 22 mEq/l).

Planteamiento del tratamiento

Dado el empeoramiento clinico, su médico tratante se plantea el tratamiento con VNI (BiPAP)
como Ultima medida terapéutica.

Evaluacion del Establecimiento del

. o . ; Comunicacion Actuacion
paciente objetivo asistencial

Primer paso: Criterios para la LMDT

Lo primero que debemos hacer en el caso de inicio o limitacion de una medida terapéutica como
la ventilacion en un paciente, es evaluar la situacion de nuestro paciente.

Empleando algunas escalas prondsticas, nos damos cuenta de que las posibilidades de
supervivencia de Julio con el maximo esfuerzo terapéutico son bajas, teniendo en cuenta su
comorbilidad y fragilidad ademas de la situacion respiratoria aguda por la que esta pasando.
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Estimando un IMC de 20 podemos calcular un indice BODE de 8 (mortalidad por todas las
causas 10%, mortalidad por causa respiratoria 13%). Calculamos también el riesgo de morta-
lidad en el episodio de agudizacion de EPOC empleando la escala NIVO (Glasgow <14 +1pto;
pH <7,25 +1pto; acidosis +2ptos; eMRCD 5a +2ptos) con un riesgo de mortalidad en torno al
episodio, alto (5).

A la hora de valorar la calidad de vida de Julio antes de este ingreso hablamos con su hija,
quien nos dice que cada vez estaba mas cansado y tenia menos ganas de salir a la calle. He-
mos calculado el St. George’s Respiratory Questionnaire en una de sus visitas a consulta con un
resultado de 80. Cuando se le pregunta de manera directa, dice tener aceptable calidad de vida,
aunque cada vez se pregunta mas si “merece la pena”.

Unos meses antes, el neumdlogo le habla a fondo sobre la enfermedad vy las posibles
complicaciones tras el ingreso. El paciente conoce el alto riesgo de complicaciones y empeo-
ramiento clinico préximo, pero antepone sus valores queriendo estar en casa para ver a sus
nietos todo el tiempo posible. Profundizaron en la historia de valores de Julio y hablaron de
la planificacion compartida de decisiones. Aungue, no profundizan mucho en las “opciones”,
Julio le habla de que lo mas le preocupa es ahogarse, el miedo a la sensacion de falta de aire
le limita incluso para salir a la calle. No quiere sufrir y cada ingreso se le hace mas largo y le
cuesta mas recuperarse.

Una vez hemos valorado al paciente, su situacion basal, su prondstico y, sobre todo sus
preferencias, debemos plantearnos el empleo de medidas y si éstas son adecuadas o fltiles. En
este caso, nos preguntamos si iniciar BiPAP seria dafiino y se promoveria un beneficio para Julio.

Segundo paso: Establecimiento del objetivo asistencial

Revisamos la literatura y consideramos que la VNI esté indicada en pacientes con IRA secun-
daria a EPOC, como es el caso de Julio. Desde un punto de vista médico, el tratamiento es po-
tencialmente beneficioso y no tiene contraindicaciones formales. Sin embargo, la eficacia puede
ser limitada debido a la situacion avanzada y crénica de la enfermedad de Julio, su baja FEV1,
y sus antecedentes de intubacion. Aunque el tratamiento no es indtil, podemos cuestionar si el
sufrimiento implicado para el paciente justifica el beneficio potencial.

En el caso de Julio se trata de una agudizacion grave en un paciente extremadamente fragil,
con una baja reserva funcional y con escasas posibilidades de mejoria pese al tratamiento mas
agresivo. Aunque podemos plantear el inicio de la VNI en nuestro paciente por criterios clinicos y
analiticos, la situacion basal de Julio nos hace plantearnos la futilidad de dicha medida.

Al no contar con documentos de voluntad anticipada, recurrimos a la voluntad sustituida,
interpretada por los familiares cercanos. Sin embargo, no estamos buscando la opinién de la
familia sobre el tratamiento, sino la que consideran que seria la preferencia de Julio. La dificul-
tad radica en discernir si los familiares, en su estado de angustia, estan reflejando fielmente los
deseos de Julio o sus propios sentimientos. Evaluamos esta voluntad a través de un consenso
familiar, ponderando la opinién de aquellos mas cercanos a Julio y considerando su coherencia
con las decisiones previas de Julio en su vida.
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Tercer paso: Comunicacion

Por ello, comentamos detenidamente con la familia las posibilidades y, explicamos los riesgos de
una medida como ésta, las escasas posibilidades de mejoria clinica en las proximas horas pese a
estas medidas dada la extrema gravedad actual. Ponemos sobre la mesa también otras opciones
de tratamiento y soporte centrandonos especialmente en el control de los sintomas. Como él ha
expresado en otras ocasiones, lo que mas miedo le da es “la sensacion de ahogarse”. La familia
recalca que Julio no queria sufrir y que, aunque conocen la gravedad y el posible desenlace, saben
que a él le ha costado mucho recuperarse del Ultimo ingreso en la UCl y que esto podria resultar
igual. Sus hijos expresan que “él no hubiera querido sufrir” y de este modo la introduccion de la VNI
vaya a producir mas perjuicio frente a un beneficio muy limitado en el corto y largo plazo. Se deja
reflejado en la historia clinica la decision de no iniciar VNI estableciendo una limitacion de medidas
terapéuticas de manera consensuada con la familia e historia de valores del paciente.

Cuarto paso: Actuacion. Puesta en practica de la LMDT

Con todo esto y, habiendo conversado con sus hijos y nietos presentes, se decide no iniciar la
ventilacion no invasiva teniendo en cuenta el posible desenlace de la situacion aguda. Durante el
proceso de informacion se ha explicado a la familia cudles seran los proximos pasos.

Una vez se ha decidido no iniciar la ventilacion no invasiva, debemos continuar aportando
al paciente el resto de las medidas de control sintomatico de las que se disponga en el centro
(tratamiento de la disnea con morfina, broncodilatadores, oxigenoterapia). Ante la sospecha de
componente infeccioso de la agudizacion se inicia antibioterapia de amplio espectro. Pese a
esto, el paciente presenta un deterioro clinico en las siguientes 48 horas por lo que, en situacién
de ultimos dias, se decide manejo sintomatico exclusivo y, ante la refractariedad de la disnea y
la agitacion, se decide iniciar sedacion paliativa produciéndose el fallecimiento por insuficiencia
respiratoria a los 5 dias del ingreso.
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Introduccion

La nutricién enteral (NE) disminuye la estancia hospitalaria y mejora la curacion de heridas en
pacientes post-quirdrgicos™ 2, y también son conocidos los beneficios de la NE precoz por son-
da nasogastrica en pacientes con ictus®. Sin embargo, en etapas finales de la vida, la NE es una
de las medidas en las que debe valorarse la relacion riesgo/beneficio y plantear una limitacion
de medidas diagnéstico-terapéuticas (LMDT) si el potencial dafo supera el hipotético beneficio,
apartandonos del objetivo del arte médico: el cuidado dptimo de la salud. En un estudio publica-
do en 2018, el 84% de los enfermos fallecidos en plantas de hospitalizacion de medicina interna
de 4 hospitales de la Comunidad de Madrid recibieron algun tipo de LMDT?.

Una revision internacional de recomendaciones de ambito nacional realizada por 8 investi-
gadores independientes y publicada en 2019 detectd 54 guidelines sobre la LMDT centrada en
nutricion e hidratacion artificial: el 85 % de las mismas ofrecen consejos sobre la suspension y la
retirada de dicho tratamiento®. Ademas de respetar los deseos del paciente —idealmente regis-
trados en forma de directrices anticipadas— también un 85% de guidelines enfatizan la ventaja de
que un equipo multidisciplinar participe en el proceso de toma de decisiones®.

En nuestro pais, el Grupo de Trabajo de Etica de la Sociedad Espafiola de Nutricién Clinica
y Metabolismo también concluyd que la decision sobre el inicio del tratamiento nutricional en el
paciente paliativo debe realizarse en el seno del equipo interdisciplinar, adaptandose a las cir-
cunstancias personales y a los deseos y preferencias del paciente y la familia®.

En la practica clinica es muy habitual que no haya directrices anticipadas sobre la nutricion
e hidratacién al final de la vida. En este escenario la evidencia cientifica va abriéndose camino
fundamentalmente en el perfil de paciente mas complejo: el enfermo con deterioro cognitivo, con
el que no es posible establecer un didlogo sobre pros y contras de la medida considerada para
una posible limitacion.

En 2014, la American Geriatrics Society desaconsejaba la alimentacion por sonda en el pa-
ciente mayor con demencia avanzada en un documento de posicionamiento oficial, subrayando
la importancia de continuar con una cuidadosa alimentaciéon por boca; dicho documento insta a
realizar esfuerzos por parte del equipo sanitario para favorecer la nutricién e hidratacion por boca
a través de un abordaje centrado en el paciente, a pesar de que la alimentacién por boca puede
requerir entre 15 y 30 minutos para cada una de las comidas principales, frente a la alimentacion
por sonda que es mas comoda y rapida para el cuidador’. También se recomienda explicar a los
familiares la progresion natural de la demencia, la cual incluye dificultades para la alimentacion
en su estadio final’. Lo ideal es que la decisidn de qué hacer cuando llega el momento de que el
paciente come cada vez peor se tome con anterioridad, no cuando se presenta; en este sentido

87



Manual de limitaciéon de medidas diagnéstico-terapéuticas

el equipo sanitario debe tomar un papel proactivo en el establecimiento del plan de cuidados, no
un papel reactivo en el que se espera a gue surjan los problemas’. Es necesario que el conoci-
miento de los cuidados en el final de la vida de las personas con demencia se extienda a todos
los profesionales sanitarios y cuidadores de este tipo de pacientes, siendo la formacion un pilar
basico para que mejore la calidad de los cuidados paliativos.

Desde 2014, la campafna Choosing Wisely incluye entre sus recomendaciones mantener la
alimentacién por boca en pacientes con demencia severa, a la vista de que la alimentacién con
sonda se asocia a agitacion, aumento de la necesidad de sujeciones fisicas o quimicas, y em-
peoramiento de las Ulceras por presion. La Ultima actualizaciéon es de noviembre 20228,

En Espanfa, en 2013 el Ministerio de Sanidad puso en marcha el llamado “Compromiso por
la Calidad de las Sociedades Cientificas”, en coordinacion y como respuesta a una peticion de
la Sociedad Espafiola de Medicina Interna, para acordar recomendaciones de “no hacer” en di-
ferentes ambitos de la asistencia sanitaria. En este sentido se invitd a cada sociedad cientifica
a que indicara 5 recomendaciones de “no hacer”, y tanto la Sociedad Espariola de Geriatria y
Gerontologia como la Sociedad Espafiola de Medicina Geriatrica publicaron sendas recomenda-
ciones de no indicar colocacion de sonda nasogastrica ni gastrostomia percutanea en pacientes
con demencia en fase avanzada, recomendacion que se ha ido actualizando periddicamente®©,

Muchas otras enfermedades pueden producir dificultades para la alimentacion, sobre todo
disfagia en fases avanzadas: esclerosis lateral amiotréfica, enfermedad de Parkinson, esclerosis
multiple y otras enfermedades neurodegenerativas, tumores del sisterma nervioso central, neo-
plasias que provocan obstruccion del tracto gastrointestinal, procesos que causan deterioro
generalizado en pacientes pluripatoldgicos, etc.; en algunos casos la radioterapia o la quimiote-
rapia pueden ser los factores precipitantes de la disfagia. Dada la gran heterogeneidad de situa-
ciones no hay recomendaciones especificas como las descritas en los dos parrafos anteriores
para la demencia avanzada: en algunos casos con enfermedades progresivas el enfermo puede
ya ser portador de una sonda nasogastrica o nasoenteral (SNG/E) o de gastrostomia antes de
llegar a la fase terminal; en otros, paciente, familia y equipo sanitario pueden valorar de mane-
ra individualizada la opcién de continuar con la alimentacion por boca o bien la de insertar una
sonda para nutricion enteral a medida que se aproximan los estadios finales de la enfermedad.
Sea como fuere debe tenerse en cuenta que la sonda no elimina el riesgo de broncoaspiracion
de secreciones orales o de reflujo gastroesofagico.

Indicaciones, contraindicaciones y complicaciones
Indicaciones

Circunscribiéndonos a la etapa final de la vida, la colocacion de una SNG/E puede plantearse
desde un punto de vista tedrico en las siguientes indicaciones!:

e Tratamiento de una obstruccién intestinal: la descompresion géastrica puede mejorar el

confort del paciente, minimizar o prevenir los vomitos y permite monitorizar la evolucién del
proceso.
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e Administracion de medicacion, o contraste oral para una tomografia computarizada, en el
enfermo que no es capaz de tragar o con bajo nivel de conciencia.

e Nutricion enteral.

e Lavado gastrico en el paciente con hemorragia digestiva de cara a facilitar una gastros-
copia.

Contraindicaciones
En lo que se refiere a contraindicaciones de la SNG/E hay que citar™:

e Estenosis esofagica, dado el riesgo de perforacion esofagica.

e  Fractura de base de craneo o facial.

e Varices esofagicas para evitar su sangrado.

e Diatesis hemorragica, en cuyo caso podria producirse sangrado faringeo, esofagico o gastrico.

Complicaciones
Respecto a las complicaciones de la colocacion de una SNG/E:

e Puede producirse malposicion, enrollamiento o anudacion de la sonda en faringe, seno
piriforme, eséfago, estbmago o duodeno. Ademas, la presencia de un tubo nasogastrico
perjudica la funcion del esfinter esofagico inferior, aumentando el riesgo de reflujo gastroeso-
fagico, esofagitis, estenosis esofagica o broncoaspiracion. La aparicion de dolor epigastrico
o toracico debe sugerir la existencia de reflujo o incluso esofagitis, y valorar la necesidad de
continuar o no con la sonda'?. Por otra parte, la SNG/E puede producir gastritis 0 sangrado
gastrico debido a la irritacion crénica o a necrosis por presion o por succion de la mucosa
gastrointestinal'®; en caso de sangrado de este tipo también debe valorarse, siempre que
sea posible, la retirada de la sonda.

e Laadministracion pulmonar involuntaria de medicamentos, medios de contraste o nutricion
enteral a través del tubo mal posicionado puede dar lugar a una neumonia o un absceso
pulmonar. También se han descrito casos de perforacion tragqueal, neumotdrax u otras com-
plicaciones™. La confirmacion radiogréfica de la normoposicion puede ayudar a prevenir
estas complicaciones.

Escenarios clinicos

Por otra parte, la colocacion de una sonda de gastrostomia podria plantearse en los siguientes
escenarios clinicos’s:

e Pacientes con enfermedades potencialmente reversibles en las que se espera que la gas-
trostomia pueda ser retirada una vez que se soluciona el proceso.

e Pacientes con enfermedades irreversibles con supervivencia prolongada en las que la gas-
trostomia se coloca permanentemente y ayuda a mejorar su calidad de vida.
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e Pacientes con enfermedades terminales y debilitantes con una expectativa de vida relativa-
mente larga (esta indicacion debe ser individualizada y consensuada).
e Mejoria de la morbilidad en pacientes con radioterapia por carcinoma de cabeza y cuello.

Las correspondientes contraindicaciones son'®:

e |as debidas a problemas locales: obstruccion esofagica no inflamatoria; patologia gastrica
activa; gastrectomia total; obesidad extrema; laparotomia previa en la linea media

e Contraindicaciones absolutas: interposicion del colon, gastrectomia parcial o subtotal, as-
citis masiva, hipertension portal (varices gastricas), didlisis peritoneal, coagulopatia, sepsis,
enfermedad cardiorrespiratoria que contraindica la endoscopia, estenosis pildrica, expec-
tativa de vida inferior a dos meses (en cuyo caso se valorara la posible indicacion de una
sonda nasogastrica 0 nada en caso de resultar ftil).

Y las complicaciones pueden ser menores del tipo de hematoma, infecciéon periostomal
o disfuncién de la sonda, o bien mas graves como hemorragias, sepsis e incluso la muerte'.

Impacto en calidad de vida y pronostico

La primera revision sistematica sobre NE en pacientes con demencia avanzada fue la publicada
por la Biblioteca Cochrane en 2009, mostrando que tanto por SNG como por gastrostomia no
aumenta la supervivencia, no disminuye las Ulceras por decubito, no mejora el estado funcional ni
los parametros nutricionales'”. Esta revision incluyo articulos aparecidos en la literatura hasta 2008.

En 2014, aparecié el citado posicionamiento de la American Geriatrics Society, subrayando
que la nutricion enteral por sonda en el paciente mayor con demencia avanzada no disminuye la
mortalidad ni reduce el riesgo de neumonia por broncoaspiracion’; en cambio al tratarse de una
sonda incémoda puede provocar agitacion psicomotriz, sobre todo en enfermos con factores de
riesgo de delirio'®; por otra parte la alta prevalencia de delirio y trastornos neurolégicos crénicos
en pacientes ancianos conlleva un aumento de la posibilidad de arrancamiento de la sonda, que
ocurre entre un 25 y un 82% de los casos'®%° con el consiguiente riesgo de efectos adversos, so-
bre todo broncoaspiracion. De los casos en los que se opta por NE por sonda se ha estimado que
un 71% de los pacientes con demencia avanzada requieren restricciones fisicas?!, considerando
siempre estas medidas como privadoras de libertad y obstaculos para la autosuficiencia que pue-
den menoscabar la autonomia y dignidad del individuo??; por otra parte, la utilizacion de medidas
restrictivas favorece la aparicion de Ulceras por presion. De esta forma dicho posicionamiento re-
marca el deterioro de la calidad de vida derivado de la NE, al producir agitacion psicomotriz, mayor
uso de sujeciones mecanicas 0 quimicas con psicofarmacos, mayor riesgo de aparicion de Ulce-
ras por presion, ademas de la posibilidad de aparicion de complicaciones derivadas de la sonda’.

Otro aspecto de la calidad de vida que se ve deteriorado por la NE es la pérdida de los be-
neficios sensoriales de la nutriciéon oral asistida y la interaccion emocional con los familiares: el
deseo de proporcionar comida y bebida a cualquier ser humano esta profundamente enraiza-
do, siempre que el paciente sea capaz de tragar; la pérdida de la habilidad de la deglucion es
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la Ultima parte del proceso de morir en estos enfermos, y las familias deben ser informadas al
respecto?. Es de importancia capital deliberar lo mas tempranamente posible con los familiares
sobre las decisiones que se tomaran con el paciente al final de la vida, con particular atencién a
la alimentacion e hidratacion, a la luz de la evidencia disponible. Hay familiares cuya primera re-
accion es sentirse horrorizados pensando que su familiar puede morir de hambre; en la mayoria
de los casos este tipo de decisiones compartidas crean mucho malestar y son una carga emo-
cional, sobre todo si la familia no comprende y acepta la situacion terminal de la enfermedad.
Ademas, en ocasiones los profesionales sanitarios no estan familiarizados con los argumentos
éticos y cientificos oportunos. Es importante proporcionar soporte adicional a la familia, explicar
que el desinterés gradual en la comida forma parte del proceso natural de la demencia en fase
avanzada, y si es posible proporcionar informacion por escrito del protocolo elaborado en cada
centro para esta situacion, junto con el apoyo del equipo de cuidados paliativos.

Las personas con demencia que tienen grandes dificultades para la ingesta incrementan de
manera natural el tiempo de suefio. Suelen fallecer confortablemente en dias o0 semanas; en esta
situacion el organismo libera endorfinas, que actuando como un opioide natural produce bienes-
tar. La deshidratacion terminal y el efecto analgésico de las endorfinas forman parte del proceso
natural de morir en muchas enfermedades. Diversos estudios?% sugieren que la mayoria de los
pacientes con enfermedades en fase terminal no experimentan hambre ni sed, por o que no es
necesaria la administracién de nutricidon o hidratacién artificiales, siendo suficientes pequefias
cantidades de comida o bebida. La informacién proporcionada por el personal sanitario es clave
para conseguir una aceptacion de la enfermedad y un aumento de la serenidad familiar: es ne-
cesario entablar un dialogo, siendo deseable que se conozcan por parte del personal técnicas
de comunicacion efectivas.

Debe asegurarse un excelente control de sintomas del paciente, por ejemplo, los cuidados de
la boca. Es importante animar a la familia para que intente la alimentacién oral asistida, con supervi-
sién para evitar una broncoaspiracién. Una opcién terapéutica a la que puede recurrirse si la familia
no acepta el hecho de no administrar liquidos por via parenteral, accesible tanto en el medio hospi-
talario como fuera de él, es la infusion subcutanea de suero fisioldgico, que permite perfundir apro-
ximadamente 1.000 ml/dia, practica frecuente en las unidades domiciliarias de cuidados paliativos.

En todos los pacientes y familiares hay que tener presente que las creencias religiosas
pueden ser importantes en la toma de decisiones; asi como la consideracion o no de futil de la
nutricion de un paciente puede prestarse a debate en familias de cultura cristiana, en la cual la
autonomia tiene una gran importancia, para los judios y musulmanes la santidad de la vida hu-
mana es el valor supremo, y aunque se respete la autonomia se la considera secundaria a la sa-
lud, por lo que la nutricion artificial puede ser interpretada como un tratamiento estandar en un
enfermo con demencia avanzada?®®.

Escalas pronosticas y de calidad de vida

Sintomas como la anorexia, las nauseas, los vomitos, la diarrea o el estrefiimiento son de los
mas comunes en la enfermedad terminal y estan incluidos en todas las escalas, cuestionarios y
programas de evaluacion integral utilizados en cuidados paliativos®. A pesar de la alta prevalen-
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cia de la desnutricidn y sus consecuencias, decidir si iniciar o no un tratamiento nutricional ha
venido siendo en las Ultimas décadas uno de los dilemas éticos mas relevantes. La controversia
radica principalmente en cdmo se perciben la nutricion y la hidratacion: como un cuidado basico
0 como un tratamiento médico.

En la mayor parte de los pacientes la nutricion es un cuidado basico, pero puede llegar a ser
un tratamiento en determinadas situaciones; es el caso de la NE y de la nutricion parenteral, que
pueden considerarse tratamientos médicos, y no cuidados basicos, sobre los cuales plantear
un juicio de proporcionalidad, de manera que en diversos escenarios ambas pueden conside-
rarse desproporcionadas al implicar para el paciente medidas extraordinarias, con una notable
molestia fisica vinculada®.

La escala Karnofsky Performance Status (KPS), originalmente desarrollada para pacientes
oncoldgicos, también se viene utilizando desde hace décadas para evaluar la capacidad funcio-
nal en todo tipo de enfermos en cuidados paliativos. Es crucial tener en cuenta que la desnutri-
cién y sus sintomas pueden influir en los resultados de la KPS®'. Por ello, antes de descartar el
inicio de un tratamiento nutricional, debe considerarse cuidadosamente el impacto de la desnu-
tricion en el estado funcional del paciente®.

La valoracion integral del paciente en el que se esta evaluando la posibilidad de LMDT in-
cluira el indice Barthel de actividades de la vida diaria (Barthel Index of Activities of Daily Living),
que proporciona una puntuacion de 0 a 100. Una puntuacion entre 0 y 20 indica dependencia
total del paciente para la persona cuidadora®.

Sila LMDT se plantea por una situacion de demencia avanzada, en la que el paciente pre-
senta una marcada dificultad para realizar las actividades basicas de la vida diaria (bafarse, ves-
tirse, mantener el control de los esfinteres, etc.), la definicion mas precisa se corresponde a los
estadios 6y 7 de las escalas Global Deterioration Scale (GDS) y Functional Assessment Staging
(FAST). Aunque estas escalas fueron disefiadas para la enfermedad de Alzheimer, pueden apli-
carse a la demencia vascular y a otras demencias degenerativas®®. En la demencia avanzada
el paciente presenta marcada discapacidad funcional, reduccion de la respuesta motora y disfa-
gia, con conductas alimentarias del tipo de negativa, escupir o broncoaspiracion. Se dispone de
diversas herramientas descriptivas para evaluar el trastorno de la alimentacion en este perfil de
pacientes; una de las mas Utiles es la Edinburgh Feeding Evaluation (EdFED-Q), que consta de
10 preguntas que se realizan al cuidador®. No es una escala diagnostica, pero permite al eva-
luador determinar el nivel de deterioro, asi como analizar la necesidad de posibles intervencio-
nes, como derivacion a una unidad especifica de disfagia 0 modificaciones de la textura de los
alimentos. Quizas es preciso tratar de realizar estas intervenciones antes de una medida invasiva
como es el inicio de NE.

Desde el punto de vista prondstico, una de las referencias mas citadas es la estimacion
de que la mortalidad global de los pacientes con demencia avanzada se sitda en torno al 25%
a los 6 meses, con una supervivencia media de 1,3 afios®. A pesar de esta informacién, mu-
chas veces no se considera la demencia avanzada como una enfermedad en fase terminal, 1o
cual da lugar a una menor utilizacion de cuidados paliativos en estos enfermos respecto a los
pacientes con cancer en fase terminal, un menor porcentaje de casos tienen voluntades anti-
cipadas y una mayor proporcién reciben intervenciones agresivas en los dias 0 semanas antes
de la muerte®. En este sentido los marcadores generalmente asociados con baja calidad de un
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centro sociosanitario como Ulceras por presidn, uso de medidas restrictivas y elevado uso de
antipsicoticos son mas prevalentes en los pacientes con demencia avanzada que en los enfer-
mos con cancer®’.

La Sociedad Espanola de Nutricion Enteral y Parenteral (SENPE) propone de forma sencilla
estas tres preguntas que pueden servir como guia en el proceso de decision para valorar si ini-
ciar o mantener un tratamiento de soporte nutricional en un paciente terminal®:

e ;Elpaciente moriria antes de lo previsto como consecuencia de la desnutricion, en caso de
no iniciar el tratamiento nutricional?

e ;Como interferiria en la calidad de vida del paciente el tratamiento nutricional?

e ;Sonasumibles los efectos secundarios, las complicaciones, las cargas y los costes del tra-
tamiento? Es decir, jexiste una relacion positiva entre el beneficio y el riesgo?

Alderman y colaboradores proponen considerar los siguientes factores en la toma de deci-
siones sobre el inicio de un tratamiento nutricional en un enfermo con cancer avanzado®®, fac-
tores que pueden extrapolarse también a otros perfiles de pacientes no tumorales:

e Prondstico estimado.

e  Estado nutricional.

* Ingesta oral.

e  Sintomas con impacto nutricional.

e Inflamacion sistémica.

e Estadiaje tumoral.

e Opciones para otros tratamientos antineoplasicos.
e Capacidad funcional.

e Comorbilidades.

e Preferencia del paciente.

e Funcionamiento del tracto gastrointestinal.

e |ogistica para proporcionar nutricion asistida.

Caso clinico en practica habitual

Muijer de 95 afios, con antecedentes de hipertension arterial, dislipemia y demencia avanzada
por enfermedad de Alzheimer en estadio 7 en la Global Deterioration Scale (GDS), dependien-
te para todas las actividades basicas de la vida diaria con una puntuacion de O en la escala de
Barthel. Viuda y con dos hijos, estaba institucionalizada y era alimentada con una dieta triturada
y liquidos con espesantes textura néctar desde hacia dos afos, sin episodios de infecciones
respiratorias por broncoaspiracion. Ingresa en medicina interna por negativa a la ingesta con hi-
pernatremia grave sintomatica (Na* 168 mmol/l). A su llegada a urgencias se inicia tratamiento
con sueroterapia mejorando la natremia (Na* 140 mmol/l). Con la normalizacion de la natremia
se objetiva discreta mejoria del nivel de conciencia. Se descarta patologia infecciosa, sin hallaz-
gos relevantes en la analitica incluyendo hemograma, reactantes de fase aguda, sistematico de
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orina, urocultivo, radiografia de torax y PCR de virus respiratorios. Sin embargo, persistia la ne-
gativa a la ingesta, con la paciente consciente, mutista, que dirige la mirada a la llamada y son-
rie espontaneamente al decir su nombre. En 24 horas la maxima ingesta no alcanzaba los 100
ml de agua gelificada, sin conseguir administrarse ningun otro tipo de alimento. El tercer dia de
ingreso se pierde la via venosa periférica y no es posible colocar un catéter central de insercion
periférica, debido a la anatomia del sistema venoso de la paciente.

Se habla con los familiares sobre la imposibilidad de resolver otro episodio de deshidra-
tacion y la futilidad de otras alternativas terapéuticas: via central, sonda nasogastrica o gas-
trostomia. Al quinto dia de ingreso, con mejoria clinica y analitica la paciente es dada de alta
hospitalaria, y para asegurar la continuidad de cuidados se contacta con la unidad de soporte
hospitalario, quienes activan el equipo de soporte de atencion domiciliaria (ESAD) y el programa
PAL-24 (atencion telefonica paliativa 24 horas); se acordd un manejo conservador de la paciente,
decidiéndose no realizar nueva derivacion hospitalaria por negativa a la ingesta.

Respecto a la planificacion de cuidados con la familia, antes del ingreso existia un escaso
conocimiento por parte de los hijos de la paciente sobre la historia natural de la enfermedad de
Alzheimer y la posibilidad de aparicion de negativa a la ingesta como una de las manifestaciones
frecuentes en estos enfermos. La paciente habia acudido durante 7 afios a consultas externas
de neurologia para el diagnéstico y seguimiento de su patologia. Los hijos insistian en que duran-
te el curso de la enfermedad de su madre no se habia planteado la posibilidad de que este esce-
nario fuese a suceder. Uno de los hijos mostraba gran reticencia a dejar de alimentar e hidratar
a su madre. Durante el ingreso en medicina interna se informo a los hijos en varias ocasiones
sobre la evidencia disponible que indica que la insercién de sonda nasogastrica o gastrostomia
percutanea no mejora el prondstico, pero conlleva un deterioro de la calidad de vida del enfermo
con demencia avanzada. Finalmente se consensud con ellos mantener un manejo conservador
en el centro sociosanitario con el ESAD vy el programa PAL-24.

En todo este proceso se siguieron los cuatro pasos habituales en la toma de decisiones so-
bre LMDT, de forma progresiva. Como primer paso se realizd una evaluacion de los criterios de
LMDT, teniendo en cuenta el mal prondstico de la paciente, la gravedad de su enfermedad neu-
rologica de base y su mala calidad de vida. Desde el punto de vista prondstico si bien no es po-
sible establecer una cifra concreta de tiempo de supervivencia, hay que tener en cuenta que se
trata de una enfermedad neurodegenerativa grave, en su estadio mas avanzado, como muestra
la negativa a la ingesta con una hipernatremia secundaria a deshidratacion. Por tanto, se trata
de una enfermedad con mal prondstico a corto plazo, debido a su evolucién, sin expectativa de
que se autolimite el motivo por el cual ingresa, y en caso de mejoria es esperable que vuelva a
presentarse la misma situacion de forma cada vez mas frecuente.

Respecto a la calidad de vida de la paciente son obvias las limitaciones para su valoracion,
con cero puntos en la escala de Barthel, y debido al caracter progresivo de su enfermedad neu-
rodegenerativa es evidente el deterioro aun mayor esperable en las proximas semanas 0 meses.
No es factible explorar las preferencias de la paciente directamente, aunque si indirectamente
a través de los deseos que pudiera haber expresado verbalmente en el pasado a sus familiares
sobre cémo afrontar el final de la vida. En suma, en el caso de esta paciente parece que el mal
prondstico, la gravedad y la deteriorada calidad de vida indican como procedimiento terapéutico
desproporcionado, que ha de ser limitado, el inicio de nutricidn enteral.
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El segundo paso consiste en establecer el objetivo asistencial. En el caso de esta enferma,
teniendo en cuenta las consideraciones del primer paso, se decidié que era candidata a LMDT.
Se valoraron como procedimientos desproporcionados y futiles medidas terapéuticas como co-
locacion de via central, sonda nasogastrica o gastrostomia. Se considerd que era mas bene-
ficioso para la calidad de vida de la paciente en la fase final de su vida comenzar los cuidados
paliativos, contactando con el ESAD para continuar con el tratamiento conservador. Asimismo,
se decidié no derivacion hospitalaria por negativa a la ingesta.

Dentro del tercer paso, se comunicé a los familiares la decisién, y a todo el personal sanita-
rio que atendia a la paciente. También se dejo reflejado en la historia clinica electronica, con los
motivos de la toma de decision y los pasos seguidos para la misma.

Como cuarto y ultimo paso, se procedid a poner en practica la LMDT, dando el alta hospi-
talaria con una serie de recomendaciones en caso de continuar con negativa a la ingesta y un
seguimiento por parte del ESAD para continuar con tratamiento sintomatico, en linea con las
decisiones tomadas.

Nuestra experiencia en la tltima década

En los ultimos afos en el Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid venimos poniendo es-
pecial cuidado en la correcta asistencia sanitaria al paciente con demencia avanzada y dificulta-
des para la ingesta. Ya en 2012 un trabajo de Mitchell et al.*® considerd que un alto porcentaje
de pacientes con demencia avanzada alimentados por sonda es un indicador de baja calidad de
atencion sanitaria a estos enfermos. La alimentacion oral asistida es una labor intensiva que re-
quiere, como se ha citado, bastante tiempo para su implementacion, pese a lo cual en la inmen-
sa mayoria de los casos ésta es la mejor forma posible de atenderlos, manteniendo su dignidad
y el contacto fisico con sus seres queridos*.

Tras completar una exhaustiva revision bibliografica al respecto, redactamos de forma con-
sensuada entre atencion primaria y hospitalaria una via clinica sobre limitacion de la nutricion
enteral en pacientes con demencia avanzada*! que se puso en marcha en junio de 2017. Cuan-
do, de forma retrospectiva, comparamos los informes de alta de pacientes ingresados con el
diagnoéstico de demencia en el segundo semestre de 2015 respecto a los hospitalizados en
el segundo semestre de 2017 comprobamos una reduccion estadisticamente significativa de
los enfermos con demencia avanzada en los que se habia iniciado nutricion enteral durante el
ingreso (16 versus 1), tanto por sonda nasogastrica (6 versus 0) como por gastrostomia (10
versus 1). La citada via clinica fue reconocida como “Buena practica No hacer” por el Servicio
de Salud de Castilla 'y Ledn (SACYL) y se publicd en uno de los diarios de mayor tirada de la
comunidad autbnoma.

Tras la pandemia volvimos a revisar el grado de seguimiento de la via clinica observando re-
sultados similares a los de 4 anos antes: en la segunda mitad del 2021 se inici6 nutricion enteral
por SNG sdlo en 2 de los 410 enfermos dados de alta con el diagnéstico de demencia avanza-
day en ninguno se coloco sonda de gastrostomia. Estos resultados fueron comunicados en el
Congreso Europeo de Medicina Interna de 202242,
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8. Limitacion de procedimientos invasivos

Antonio de Pablo Esteban’, Noelia Chicano Nieto?
"Hospital Universitario Rio Hortega. Valladolid
2Hospital Universitario San Jorge. Huesca

Introduccion

Un procedimiento invasivo es aquel que, como su nombre indica, entra (invade) en el cuerpo
mediante cortes, punciones 0 se vale de los orificios existentes para introducir instrumentos en
el cuerpo con finalidad diagndstica o terapéutica’. Dentro de esta definicion entra un gran nu-
mero de técnicas que van desde las mas sencillas, como pudiera ser la canalizacion de una via
venosa periférica, hasta las mas complejas como la reparacion de una valvula coronaria median-
te cateterismo. Los procedimientos invasivos pueden desempefar un papel crucial en el manegjo
de sintomas, mejorando la calidad de vida y aliviando el sufrimiento. Sin embargo, su uso debe
ser cuidadosamente considerado, ya que en ocasiones, podemos causar el efecto contrario al
deseado. Dado que en este manual el siguiente capitulo se dedica a la limitacion de estudios
diagndsticos, conformados también por procedimientos invasivos, en el actual nos centraremos
en la limitacion de aquellos con intencion terapéutica.

La premisa principal de estas indicaciones continta siendo el balance adecuado entre los
danos y beneficios para el enfermo, poniendo en el centro sus preferencias y una planificacion
de la atencion compartida. Condicion indispensable es contar con la aceptacion del procedi-
miento por parte del paciente o sus representantes legales en caso de incompetencia o incapa-
cidad, bien sea mediante el consentimiento informado (verbal o escrito) o instrucciones previas.
Conviene recordar las contraindicaciones absolutas y relativas de cada procedimiento, ya que
por si mismas pueden ser justificaciones suficientes para no realizarlo.

A continuacion, se enumeran los procedimientos invasivos mas comunes y se intentaran
establecer recomendaciones 0 aspectos a tener en cuenta en lo que a su retirada o no imple-
mentacion respecta. Destacar que la edad, no resulta un factor excluyente en si misma para
gran parte de los procedimientos.

Terapia renal sustitutiva (TRS)

Las indicaciones clasicas de la terapia renal sustitutiva (dialisis) se dividen en dos grandes con-
textos: la enfermedad renal crénica avanzada (ERCA) vy la insuficiencia renal aguda (IRA).

En el caso de la ERCA estadio 5 (filtrado glomerular estimado < 15 ml/min/1,73 m2), la de-
cision de iniciar didlisis no debe basarse Unicamente en la cifra de filtrado, sino en la presencia
de sintomas o complicaciones atribuibles al fallo renal. Entre ellas destacan: sintomas urémi-

*  De ahora en adelante, indistintamente, ERCA o ERC.
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Cos (anorexia, nauseas, vomitos, prurito, alteraciones neurocognitivas, pericarditis urémica), so-
brecarga de volumen refractaria, alteraciones electroliticas persistentes (hiperkaliemia, acidosis
metabdlica), hipertensioén no controlada o deterioro nutricional progresivo pese a medidas con-
servadoras?.

En el contexto de la IRA, la didlisis esta indicada ante complicaciones refractarias al trata-
miento médico convencional, incluyendo: sobrecarga de volumen con edema agudo de pulmén,
hiperpotasemia grave, acidosis metabdlica severa, y sintomas o complicaciones urémicas (en-
cefalopatia, pericarditis, nauseas/vomitos intensos). Estas situaciones estan ampliamente reco-
gidas en la literatura espafola y europea®.

Finalmente, en casos de intoxicaciones por farmacos o téxicos dializables (por ejemplo,
litio, metanal, etilenglicol, salicilatos), la dialisis puede ser una medida terapéutica eficaz para
acelerar la eliminacion del toxico®.

Dado que en las situaciones agudas e intoxicaciones la didlisis suele ser temporal y emplea-
da principalmente como resolucion sintomatica grave, consideramos que el mayor conflicto en
lo que a limitacién de medidas respecta, surge en la situacion de ERCA.

El abordaje convencional del tratamiento de la enfermedad renal crénica (ERC) se ha cen-
trado histéricamente en guias estandarizadas y en la didlisis como estrategia principal para ges-
tionar sus diversas complicaciones y sintomas. Es notable que la ERC cursa con una alta carga
sintomatica; por ejemplo, la debilidad, el dolor, la depresion vy la dificultad para dormir son expe-
rimentados por mas del 44% de los pacientes, destacando la debilidad y el dolor por su particu-
lar complejidad®. Si bien estos y otros sintomas estan documentados por su impacto negativo
en la calidad de vida®, la literatura cientifica también sefiala que la transicion a la fase de didlisis
puede alterar la prevalencia de algunos de ellos. Especificamente, se ha observado un aumento
en la incidencia de astenia, reduccion de la movilidad, somnolencia y sindrome de piernas in-
quietas al iniciar la didlisis, mientras que el estrefiimiento tiende a ser mas prevalente en la fase
de predialisis (Figura 1)*.

Como vemos, este enfoque tradicional no siempre responde a la gran heterogeneidad que
presentan los pacientes con ERC, especialmente en aquellos con comorbilidades graves o una
esperanza de vida limitada. En este sentido, debemos de tener claras las principales contraindi-
caciones de este procedimiento, que ya de por si van a limitar el acceso a esta técnica a determi-
nados pacientes. En el caso de la hemodialisis, encontramos las siguientes contraindicaciones®:

e Absolutas:

+  Hipotension severa, anemia severa, shock.

+  Arritmia cardiaca inestable, angina o infarto de miocardio.

«  Presion intracraneal elevada o hemorragia intracraneal.

« Imposibilidad de realizar acceso vascular o de implantar catéter tunelizado.
e Relativas:

+  Trastorno mental grave.

+  Enfermedad neoplasica avanzada o metastasica.

+  Coagulopatia o trastorno hemorragico grave.

Refiriéndonos a la didlisis peritoneal, las contraindicaciones descritas son®:
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Figura 1. Prevalencia de sintomas de los subgrupos predidlisis y didlisis. Gutiérrez Sanchez D. et al.*

e Absolutas
+ Imposibilidad de autocuidado y ausencia de cuidador.
+  Disminucion o alteracion de la superficie dialitica.
e Relativas:
«  Comunicacion entre la cavidad toracica y el abdomen.
+  Colostomias.
+ Lumbalgia severa y existencia de enfermedades de los discos vertebrales y lumbares.
+  Hernias de pared abdominal.
«  Trastornos psiquiatricos graves.
«  Carcinomatosis diseminadas (peritoneales).
»  Hipertrigliceridemia severa.
+  Peritonitis recurrente.
+  Enfermedades inflamatorias abdominales.

Para estos pacientes, la didlisis puede representar una carga de tratamiento que no se tradu-
ce en beneficios proporcionales en términos de cantidad o calidad de vida. La ERC es un proceso
largo durante el cual se puede crear una base comunicativa sélida que prepare al paciente para el
momento decisivo de iniciar tratamiento renal sustitutivo (TRS). Para ello resulta fundamental un ade-
cuado consentimiento informado, que incluya no solo los beneficios del procedimiento, sino también
los principales efectos adversos y limitaciones que puede conllevar® 7. Entre ellos, cabe destacar:

e Hipotensidn intradidlisis, una de las complicaciones méas comunes de la hemodidlisis, que
puede provocar mareos, debilidad e incluso complicaciones cardiovasculares?® 5 7.
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e Infecciones, tanto en forma de peritonitis en la didlisis peritoneal como en infecciones aso-
ciadas a accesos vasculares en hemodidlisis, con el consiguiente riesgo de necesidad de
reemplazo de catéter o creacién de una nueva fistula® 7.

e Alteraciones electroliticas, que pueden expresarse en forma de parestesias, alteraciones
neuroldgicas o arritmias, y que requieren un control estrecho del balance de sodio, potasio
y calcio? %7,

e Impacto psicoldgico y social, derivado de un régimen terapéutico exigente, crénico e in-
eludible, que condiciona la autonomia, la vida laboral y social, y puede asociarse a sintomas
ansioso-depresivos 2% 7.

Especialmente el cambio e influencia que supone este tratamiento en la calidad de vida del
paciente, hacen que su inicio deba basarse en una planificaciéon compartida de la atencion que
incorpore preferencias y prondéstico individual de cada persona® °. Dentro de esta planificacion,
Vandecasteele y Tamura, consideran tres rutas'® (Tabla 1):

1. Didlisis como puente: hacia trasplante o el mantenimiento a largo plazo: Para pacientes
con buen prondstico, donde se busca maximizar la supervivencia y la calidad de vida. Sue-
len ser pacientes jovenes, con menos comorbilidades y una larga expectativa de vida, que
hace posible esperar a un trasplante o permanecer en una dialisis de mantenimiento a largo
plazo, preferiblemente en forma de autocuidado mediante didlisis peritoneal.

2. Manejo médico sin didlisis: Para pacientes con muy mal pronéstico funcional o vital, donde
se prioriza el confort con apoyo de cuidados paliativos. En la practica, suele ejemplificarse
en pacientes con deterioro cognitivo grave o aquellos grandes pluripatoldgicos con un esta-
do funcional deficiente y alto riesgo de lesiones por dependencia.

3. Dialisis como destino final (didlisis paliativa): Para pacientes con pronéstico incierto, donde
la didlisis se usa para aliviar sintomas (p. €j., sobrecarga hidrica) sin buscar activamente pro-
longar la vida, sino preservar la calidad de la misma a corto plazo. Se trata de la situacion
mas controvertida, pero también la mas alineada con la atencién individualizada. En este
grupo se encuentran pacientes con comorbilidades y/o edad avanzada que condicionan un
prondstico vital incierto y cuya calidad de vida y longevidad no mejoraran significativamente
con intervenciones mas agresivas. En este caso es esencial asegurar que tanto familiares
como paciente entienden que esta siendo sometido a didlisis paliativa, centrada en maximi-
zar la comodidad y reducir los tratamientos intensivos.

De la misma manera que muchos pacientes van a requerir de las diferentes modalidades de
TRS a lo largo de su vida, un mismo paciente puede experimentar durante todo su proceso de
enfermedad el paso por los distintos objetivos de esta terapia y la transicion entre las mismas
debe realizarse en las mejores circunstancias.

La clave radica, por tanto, en cémo discriminar los enfermos con peor prondstico y cuando
iniciar las terapias de didlisis® ® . Con respecto al uso de escalas para este fin, disponemos de
indicadores y escalas como las comentadas en el capitulo 1 y algunas centradas en la enfer-
medad renal crénica como pueden ser el Kidney Disease Quality of Life-36 (KDQOL-36), desa-
rrollado por Kidney Disease Quality of Life Working Group. Este cuestionario es especifico para
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Tabla 1. Ejemplo de una posible interpretaciéon de un enfoque individualizado,
centrado en el paciente y dirigido a metas alcanzables en la atencién de pacientes
con ERC en etapa terminal

Meta alcanzable

Diélisis como puente

Dialisis como destino final

Manejo médico sin dialisis

Curacion posible

Si

No

No

Prondstico Favorable Variable. Condicionado por | Limitado
eventos intercurrentes
Objetivo del Maximizar esperanza de | Preservar calidad de vida Atencién de confort y

tratamiento

vida y calidad de vida a
largo plazo

a corto plazo en equilibrio
sin prolongar esperanza de
vida activamente

Complicaciones
y comorbilidades

Tratar y prevenir
complicaciones. Empleo
de medidas intensivas si
precisa

Tratar complicaciones a
corto plazo. Prevencion
primaria y secundaria
menos estrictas

valores del paciente

Inicio de la
dilisis

Diferido si precisa para
mejor momento de fistula

Diferido

Acceso vascular

Fistula de eleccion

Catéter o fistula

No acceso

Control médico
y de enfermeria

Regularmente. Enfasis
en autocuidado si es
necesario

El necesario. Puede
precisar ingresos
hospitalarios

Segun precise para confort

Rehabilitacion
fisica

Méaxima

Méxima

Adaptada y traducida de Vandecasteele SJ et al.™®

Si es Util para mantener
la funcién sin incrementar
dolor o molestias

Tabla 2. Escalas prondsticas para el inicio de dialisis en pacientes ancianos

Escala Poblacion Variables y puntuacion Outcome estimado
REIN Pacientes =75 IMC* < 18.5 (2 pt), Diabetes (1 pt), Insuficiencia Mortalidad a 6
Score' | anos del registro | cardiaca lll-IV (2 pt), EVP*™ IlIl-IV (2 pt), Arritmia (1 meses
francés REIN pt), Neoplasia activa (1 pt), Trastorno conductual
severo (2 pt), Dependencia total para transferencias
(8 pt), Inicio no planificado (2 pt)
Thamer | Pacientes =67 Edad (0-3 pt), Albumina baja (1 pt), Asistencia para | Mortalidad a 3y 6
et al. afos de registros | AVD*™* (1 pt), Residencia en centro sociosanitario meses
Score'® | de Medicare (1 pt), Cancer (1 pt), Insuficiencia cardiaca (1 pt),
(USRDS)**** Hospitalizacién previa (1 pt)
KSGN Pacientes Edad =85 afios (2 pt), Etiologia HTA/renovascular Mortalidad a 6
Score'” | ancianos de una | de ERCT (1 pt), Enfermedad cerebrovascular (1 pt), | meses
cohorte coreana | Enfermedad pulmonar crénica (1 pt), Aloumina <
3.5 g/dl (1 pt), Hemoglobina < 10 g/dl (1 pt)

*IMC: Indice de Masa Corporal; **EVP: Enfermedad Vascular Periférica; ***AVD: Actividades de la Vida Dia-
ria; ***USRDS: United States Renal Data System.
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Tabla 3. Factores pronésticos en ERCA

Factores pronésticos Importancia en la toma de decisiones
Edad +

Estimacion clinica de supervivencia +

Velocidad de pérdida de la funcién renal +++

Autopercepcion del paciente ++

Funcionalidad +++

Estado nutricional +++

Deterioro cognitivo +++

Comorbilidad +++

Sintomatologia +

Adaptado de Alonso Babarro et al®.

pacientes con ERC que estan en didlisis e incluye 36 preguntas para la evaluacion de CVRS. El
KDQOL-36 tiene su base en el KDQOL-SF (Kidney Disease Quality of Life Short Form)'>'4. Re-
cogemos en la Tabla 2 otras escalas disponibles.

No obstante, mas alla de escalas y cuestionarios, existen una serie de factores prondésticos
que se pueden agrupar como criterios generales de supervivencia, esenciales en una valoracion
integral (Tabla 3)&°.

Procedimientos cardiacos invasivos

La enfermedad cardiovascular es la principal causa de mortalidad a nivel mundial, con un impac-
to significativo en poblaciones envejecidas. Histéricamente, existia una tendencia a excluir a cier-
tos grupos de pacientes, como aquellos con neoplasias avanzadas, de estos procedimientos
invasivos debido a la percepcion de que su expectativa de vida limitada no justificaba los riesgos
asociados. Sin embargo, ha habido un cambio paradigmatico en los ultimos afios gracias a los
avances en el tratamiento oncoldgico y otras enfermedades cronicas que han mejorado signifi-
cativamente su supervivencia. Este cambio ha provocado un replanteamiento de las indicacio-
nes y contraindicaciones de estos procedimientos.

Coronariografia
La coronariografia esté indicada principalmente en el sindrome coronario agudo (SCA), angi-
na inestable con sintomas a pesar de tratamiento médico 6ptimo, pruebas no invasivas que

sugieren isquemia significativa, y como evaluacion preoperatoria en determinadas cirugias
cardiacas.
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En el contexto del infarto agudo de miocardio con elevacion del segmento ST (IAMCEST),
la intervencion coronaria percutanea primaria ha demostrado reducir significativamente la mor-
talidad a corto plazo en comparacién con la terapia trombolitica’®. Las guias de préactica clinica
actuales recomiendan, en general, una estrategia invasiva para la mayoria de los pacientes con
SCA, independientemente de su edad. Sin embargo, los pacientes con comorbilidades signifi-
cativas que presentan un mayor riesgo basal o expectativa de vida limitada, son a menudo sub-
tratados y tienen una menor probabilidad de ser sometidos a coronariografia y revascularizacion.
Esta discrepancia puede deberse a una percepcion de mayor riesgo de complicaciones y a la
incertidumbre sobre el beneficio neto en esta poblacion, dado que ocupan un escaso porcentaje
en la mayoria de ensayos clinicos publicados'®.

Es importante destacar que la Unica contraindicacion absoluta para la coronariografia es la
falta de consentimiento del paciente. Existen diversas contraindicaciones relativas que aumen-
tan el riesgo del procedimiento, incluyendo?® 2':

e  Fiebre de origen no identificado.

e Infeccion activa no tratada.

e Anemia grave.

e Alteraciones electroliticas o metabdlicas significatives.

e Hipertension sistémica no controlada.

e Antecedentes de alergia al contraste (estos pacientes pueden ser pretratados).
e Sangrado activo.

e Insuficiencia renal grave.

e Anticoagulacion o alteraciones de hemostasia.

De la misma manera, se debe informar adecuadamente al paciente de los riesgos mas co-
munes asociados con este procedimiento®:

e Complicaciones cardiovasculares: Arritmias, isquemia yatrogénica por diseccion o embo-
lizacién, derrame pericardico con riesgo de taponamiento...

e Complicaciones en el punto de acceso del catéter como hematomas, sangrados, infec-
ciones y/o disecciones y aneurismas arteriales.

e Reacciones alérgicas y dafnos relacionados con el contraste (nefropatia).

e Oftros riesgos sistémicos como embolismos a distancia de las placas de ateroma despla-
zadas durante el procedimiento.

En general, las complicaciones graves son poco comunes, con una incidencia estimada de
0,1% a 0,5%, dependiendo de las condiciones del paciente y la experiencia del equipo médico?'-22,

En este sentido, no existen unos claros protocolos o criterios establecidos que ayuden a
limitar estos procedimientos invasivos en determinados subgrupos, pero destacamos algunos
estudios en referencia a ello:

e After Eighty: Pacientes >80 afios con infarto agudo de miocardio sin elevacion del ST
(IAMSEST) aleatorizados a una estrategia invasiva o conservadora mediante optimizacion
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farmacolégica. La estrategia invasiva demostré reducir la incidencia del evento combinado
(IAM, necesidad de revascularizacion urgente, ictus o0 muerte), pero no demostrd disminu-
cion de mortalidad por todas las causas. Ademas, se observd una reduccion del beneficio
con el incremento de la edad, de tal forma que para pacientes mayores de 90 afios no se
pudo concluir que la estrategia invasiva fuera beneficiosa?.

e |[talian Elderly ACS study: Savonitto et al. evaluaron pacientes de 75 afios 0 mas con sin-
drome coronario agudo sin elevacion del ST, comparando una estrategia invasiva precoz
frente a una conservadora. El endpoint compuesto (muerte, infarto de miocardio no fatal, ic-
tus incapacitante, rehospitalizacion por causas cardiovasculares 0 sangrado mayor) se pre-
sentd con menor frecuencia en el grupo invasivo que en el conservador (27,9% vs 34,6%),
aunque la diferencia no alcanzé significacion estadistica (p = 0,26)%.

Este aspecto ha sido también tema de estudio en tesis, encontrando que en el subgrupo de
paciente fragil con IAMSEST, la opcién invasiva no aport6 beneficio en términos de un mejor
prondstico a corto y medio plazo?®. Ademés, la presencia de multimorbilidades y la propia fragi-
lidad, conllevan un mayor riesgo de eventos cardiovasculares adversos a largo plazo, principal-
mente impulsado por un mayor riesgo de mortalidad por todas las causas?®® 26,

Si se considera la terapia invasiva, ademas de explicar las principales complicaciones del
procedimiento (complicaciones hemorragicas, lesiones vasculares...) deben explicarse al pa-
ciente y al cuidador o representante las complicaciones especificas del procedimiento en la
poblacién geriatrica (por ejemplo, delirium), asi como las tasas mas altas de insuficiencia renal
posprocedimiento, infecciones nosocomiales y mayor sarcopenia?’.

Dispositivos de electroestimulacion cardiaca

Los dispositives de electroestimulacion cardiaca estan indicados en diversas patologias como
bradiarritmias sintomaticas, bloqueos auriculoventriculares avanzados, disfuncion sinusal, insufi-
ciencia cardiaca con fraccion de eyeccion reducida y prevencion de muerte subita en pacientes
de alto riesgo?®. Disponemos de desfribriladores automaticos implantables (DAI) y marcapasos.
La decisién de proceder con la electroestimulacion cardiaca requiere una evaluaciéon cuidado-
sa de los beneficios potenciales frente a los riesgos relacionados con el procedimiento y las impli-
caciones a largo plazo. Mientras que los marcapasos ofrecen ventajas significativas para pacientes
con bradiarritmias sintomaticas al prevenir disminuciones criticas en la frecuencia cardiaca y com-
plicaciones asociadas, su implantacion implica riesgos procedimentales incluyendo infeccion,
sangrado, neumotodrax y perforacion cardiaca?®. Ademas, los pacientes requieren monitorizacion
continua, controles periddicos del dispositivo y eventual reemplazo del generador a medida que
se produce el agotamiento de la bateria, tipicamente después de aproximadamente diez afios?®.
En la practica clinica, la limitacion de los procedimientos de electroestimulacion cardiaca debe
considerar factores como la edad del paciente, comorbilidades, beneficio esperado, opciones de
manejo alternativas y preferencias individuales en el contexto de la toma de decisiones compartida®.
La discusion sobre las consideraciones acerca de estos dispositives debe discutirse con
el paciente y su familia desde el momento del implante y posteriormente a lo largo de su evo-
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lucién, sobre todo cuando haya cambios significativos en el curso de la enfermedad y evitar
hacerlo en los Ultimos dias de vida. Es fundamental explicar las ventajas y los inconvenientes
de cada decision, y que la decision sea consensuada entre todos los profesionales que tratan
al paciente.

Como premisa fundamental, se debe evitar el implante o el recambio de generadores de
cualquiera de estos dispositivos en pacientes en fases muy avanzadas de su enfermedad, don-
de el objetivo principal es el confort®" %2,

En el caso de los marcapasos, se recomienda mantener su normal funcionamiento, ya que
no modifica el curso de la enfermedad y su desactivacion puede producir un empeoramiento de
los sintomas e incluso el fallecimiento de pacientes dependientes sin ritmo propio. En pacientes
con tratamiento de resincronizacion cardiaca, se aconseja mantener la estimulacion biventricular
por el riesgo de empeorar los sintomas?s 2% 31,

Respecto al DAI, un tercio de los pacientes con IC avanzada recibe un tratamiento (apro-
piado o inapropiado) en las fases finales de la enfermedad, especialmente en los Ultimos dias de
vida, lo que causa dolor, supone una situacion desagradable para el paciente y su familia y alar-
ga la vida innecesariamente. Es amplio el consenso sobre la conveniencia de desactivar estos
tratamientos. Se pueden desactivar las terapias antitaquicardia, manteniendo el modo de “solo
monitorizacion”, y las antibradicardia, especialmente en pacientes dependientes de la estimula-
cion. En caso de que no se disponga de programador, se puede realizar colocando un iman. En
el caso de otros dispositivos, como los registradores subcutaneos de eventos o los neuroesti-
muladores, también se recomienda su desactivacion®® 3,

Escalas prondsticas y de calidad de vida relacionadas con la intervencion

En la practica clinica, la estratificacion del riesgo en procedimientos invasivos cardiacos permite
optimizar la seleccion de pacientes y planificar medidas de prevencion de complicaciones. Entre
las herramientas mas utilizadas se encuentran:

e Coronariografia e intervencion coronaria percutanea (PCl):

+  NCDR CathPCI Risk Score (tools.acc.org/CathPCIBleedRisk): Permite estimar la mor-
talidad y el riesgo de complicaciones, como lesion renal aguda o sangrado, tras una
PCI. Esta herramienta se basa en datos del National Cardiovascular Data Registry y ha
sido validada en cientos de miles de procedimientos®:. El modelo proporciona una es-
timacion objetiva del sangrado, ajustada al riesgo, que tiene un valor real tanto para el
paciente como para el profesional sanitario. Debe considerarse como un elemento mas
del proceso de evaluacion, junto con los demas factores tradicionales que determinan
si el paciente es candidato adecuado para el procedimiento.

+  SYNTAX Score: Evalla la complejidad anatomica de la enfermedad coronaria y la di-
ficultad potencial de la revascularizacion. Se desarrolld en el ensayo SYNTAX y en la
practica clinica puede calcularse mediante la herramienta en linea disponible en la web
oficial (https://syntaxscore.org/calculator/start.htm)®.

e Implantacién de dispositivos cardiacos (marcapasos, DAI, CRT):
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+  Score de complicaciones de implante de dispositivos: permite estimar el riesgo de
eventos adversos durante o tras la implantacion de dispositivos cardiacos electronicos,
incluyendo infecciéon, sangrado, neumotérax y perforacion cardiaca®.

Ademas, se recomienda la evaluacion de la comorbilidad (indice de Charlson), asi como de
la fragilidad con escalas como la SHARE-FI. Esta Ultima fue disefiada a partir de datos obtenidos
en una muestra de personas mayores de 50 anos, no institucionalizadas, que participaron en la
Encuesta de Salud, Envejecimiento y Jubilacion en Europa (SHARE) y ha demostrado una buena
capacidad para discriminar el riesgo de mortalidad®. Este instrumento se basa en la autopercep-
cion del paciente, ya que cuatro de las cinco variables utilizadas para medir la fragilidad dependen
de respuestas subjetivas y la Unica medicion objetiva incluida es la fuerza de prension manual.

Discutir cada caso entre el equipo médico resulta de gran ayuda, valorando de forma indivi-
dual la capacidad fisica (especialmente para las actividades basicas de la vida diaria) y cognitiva,
ademas de las escalas previamente mencionadas (u otras similares validadas).

Procedimientos invasivos respiratorios
Manejo paliativo de la disnea

La disnea es un sintoma que puede presentarse hasta en el 50% de los pacientes termina-
les, condicionando un importante sufrimiento. Existen estudios que relacionan de manera in-
versamente proporcional la incidencia e intensidad de la disnea con el indice Karnofsky de los
pacientes®. Su mecanismo fisiopatoldgico depende de la etiologia de la misma, por lo que
es fundamental un abordaje multidimensional para establecer correctamente el tratamiento. El
tratamiento de la disnea en pacientes terminales tiene como objetivo identificar y abordar las
causas que la originan, asi como tratar las condiciones que podrian ser revertidas, siempre con-
siderando los aspectos éticos involucrados. En este apartado se comentan procedimientos in-
vasivos relacionados con etiologias frecuentes de disnea.

Toracocentesis y otros procedimientos

El derrame pleural maligno (DPM) es una complicacion que afecta a un 15% de los pacientes
oncolégicos y hasta a un 50% de aquellos que tienen metastasis, que suele cursar con disnea y
consecuentemente con un empeoramiento en la calidad de vida del paciente®. El DPM se aso-
cia a un prondstico de 3-15 meses de mediana, por lo que el manejo paliativo de los sintomas
adquiere un papel central dentro del esquema terapéutico. Actualmente no hay evidencia de qué
técnica es superior para el tratamiento del DPM; para tomar esa decision, podemos apoyarnos
en escalas prondsticas como LENT score o PROMISE®.

Ante un DPM sintomatico, es fundamental la intervencion pleural precoz sin esperar a la res-
puesta del tratamiento oncoldgico sistémico® 4!, La primera linea de actuacion es la toracocen-
tesis evacuadora. No hay contraindicaciones absolutas para la toracocentesis, tan solo relativas
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(derrame minimo, diatesis hemorragica con trombocitopenia inferior a 50.000-20.000, INR >3,5,
infeccion local). Sélo se recomienda realizar toracocentesis repetitivas si la esperanza de vida es
inferior a un mes o no se prevén mas de dos aspiraciones terapéuticas. De lo contrario, estaria in-
dicado realizar una pleurodesis o la insercién de un catéter pleural tunelizado (CPT, en adelante)®.

La pleurodesis consiste en la fusion artificial de la pleura visceral y parietal, sellando asi el
espacio pleural y evitando la reacumulacion de mas liquido. Por otro lado, el CPT se trata de un
catéter flexible con una porcion fenestrada distal que se introduce en la cavidad pleural y un tra-
mo subcutaneo, con una porcion exterior conectada a una valvula que el paciente o el familiar
conecta a un tubo o recipiente, recogiéndose el liquido pleural.

Ambas opciones han demostrado ser adecuadas para el tratamiento sintomatico de la dis-
nea, mejorando la calidad de vida y con una baja tasa de complicaciones*?. Por lo tanto, para de-
cidir cual de los procedimientos elegir podemos tener en cuenta variables como la reexpansion
pulmonar (si el pulmoén no se reexpande >75% tras la evacuacion, deberiamos optar por CPT),
la supervivencia esperada (pacientes con supervivencia muy corta o con ECOG 3-4 es preferible
CPT que pleurodesis), la disponibilidad de la técnica. asi como un adecuado apoyo domiciliario
del paciente (si el paciente no contara con ello, se prefiere pleurodesis).

Abordaje de la afectacion pericardica

El derrame pericardico suele ser infradiagnosticado en pacientes terminales*. Su tratamiento esta
claro cuando implica taponamiento cardiaco y datos de inestabilidad hemodinamica (hipotension
arterial, pulso paraddjico arterial, ingurgitacion yugular...). En esos casos, se recomienda la pericar-
diocentesis para aliviar los sintomas y establecer el diagnéstico de derrame pericardico maligno (re-
comendacion IB). No obstante, no existe consenso para el drenaje pericardico de aquellos pacientes
que no presentan datos clinicos de taponamiento por lo que se debe individualizar a cada paciente*.
Cuando se debe a etiologia neoplasica suele ser recurrente, en tal caso disponemos de la
colocacion de un catéter pericardico (recomendacion IB), instilacion intrapericardica de farmacos
citostaticos/esclerosantes (recomendacion llaB) o pericardiotomia percutanea con balén (PBP) (re-
comendacion lIbB)*. La instilacién de agentes citostaticos/esclerosantes se ha asociado con una
recurrencia del 10,8% y se asocia a dolor como efecto adverso principal. Por otro lado, la PBP es
una técnica que esta disponible sdlo en determinados centros y que puede asociarse a complica-
ciones pleurales. La pericardiectomia quirdrgica ha demostrado la menor tasa de recurrencia, pero
no esta ampliamente recomendada en fases avanzadas de la enfermedad debido a su alta mor-
bimortalidad“. Por ultimo, en situaciéon de Ultimos dias, el tratamiento de eleccion es el paliativo.

Tratamiento endoscopico de la via aérea
Manejo endoscopico de la hemoptisis

La hemoptisis se puede presentar hasta en el 20% de los pacientes con cancer de pulmon,
aunque ésta es masiva solo en el 3%*. Se define como hemoptisis masiva aquella que provoca
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insuficiencia respiratoria o inestabilidad hemodinamica, independientemente de la cantidad de
sangre*’: 4,

Dependiendo de la gravedad del episodio (si es moderada-severa), las técnicas endosco-
picas son una de las opciones terapéuticas con las que contamos. Antes de plantear tal de-
cision terapéutica, debemos conocer la situacion basal del paciente, incluyendo la causa y la
intensidad de la hemorragia, su esperanza y calidad de vida, asi como las preferencias de cui-
dados expresadas por el paciente y la familia. La fiorobroncoscopia, ademas de ser una técnica
diagndstica (ya que nos permite localizar el origen del sangrado y el tipo de lesion), es una ex-
ploracion terapéutica porque permite técnicas locales como instilacion de frio o adrenalina, ta-
ponamiento con el broncoscopio u oclusién con catéter, asi como coagulacién endobronquial®.

En el caso de hemoptisis masiva, estamos ante un escenario con un prondéstico infausto
en el que tenemos que priorizar el confort del paciente. Si el paciente se encuentra en una si-
tuacién terminal, se deben plantear medidas paliativas como la sedacion. Si fuese candidato a
tratamiento, estaria indicado la broncoscopia terapéutica, con lo que se puede realizar un ais-
lamiento pulmonar mediante la intubacion selectiva del pulmén sano o el bloqueo del bronquio
sangrante con baldn inflable. Si estas medidas no son eficaces, se puede recurrir a la emboli-
zacion endovascular de arterias bronquiales; que esté indicada en todos los pacientes con he-
moptisis amenazante o recurrente en los que se detectan arterias patoldgicas en la angioTC*.

Manejo endoscopico de la obstruccion de la via aérea

La obstruccion de la via aérea en pacientes con cancer de pulmoén avanzado tiene una preva-
lencia aproximada del 30%*°. Cuando afecta a nivel central-proximal (traquea, carina, bronquios
principales), el tratamiento endoscopico es de primera linea. Estaria indicado como tratamiento
paliativo en obstrucciones malignas no subsidiarias de tratamiento quirdrgico. Su principal limi-
tacion serian aquellas lesiones extensas (mayores de 4 centimetros). Las prétesis endoscopicas
han demostrado ser eficaces en la mejora de los sintomas, ademas de prevenir complicaciones
graves como la hemopitisis, la insuficiencia respiratoria o la neumonitis postobstructiva con la
consiguiente mejoria de la supervivencia y calidad de vida de los pacientes®.

Procedimientos invasivos digestivos
Manejo de ascitis en pacientes terminales

El manejo de la ascitis en pacientes terminales dependera de la etiologia de la misma. Cuando
esta es refractaria al tratamiento médico diurético, se puede recurrir a procedimientos invasi-
vos®'. El mas recurrente es la paracentesis evacuadora ya que es una técnica relativamente se-
gura y sencilla de realizar; incluso pudiendo realizarse de manera ambulatoria en el domicilio del
paciente si se cuenta con la experiencia adecuada. Se ha mostrado como una técnica efectiva
para la disminucion de sintomas (disconfort, disnea, nauseas o vomitos). La Unica contraindica-
cion absoluta seria la alteracion de la coagulacion que se acomparie de repercusion clinica. En
cuanto a las contraindicaciones relativas encontramos infeccion de la pared abdominal, hemo-
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peritoneo, organomegalias, embarazo, hipertension portal con varices peritoneales u obstruc-
cién intestinal®!.

Cuando la ascitis tiene un caracter recurrente, se puede recurrir a catéteres semiperma-
nentes tunelizados; que se han demostrado como un método seguro, simple y efectivo en este
tipo de pacientes®. Por otro lado, existen otras técnicas mas invasivas como cortocircuitos pe-
ritoneo-venosos®® (actualmente en desuso por asociarse a un mayor nimero de complicacio-
nes) o la derivacion portosistémica intrahepatica transyugular (TIPS) %4. Estas técnicas estarian
indicadas en pacientes con ascitis refractaria y esperanza de vida mayor a un mes, siempre y
cuando no presenten enfermedad cardiaca o renal avanzada, hipertension pulmonar severa o
alteraciones en la coagulacion, entre otras contraindicaciones.

Tratamientos endoscopicos

El abordaje de los sintomas digestivos en pacientes paliativos representa un desafio clinico,
condicionado por multiples factores. Entre estos se incluyen la disponibilidad de técnicas en el
centro hospitalario, la experiencia del equipo médico, la situacion clinica del paciente asi como
la finalidad del tratamiento; y por ultimo, las preferencias del paciente y/o sus familiares. Dada
esta complejidad, la atencién suele requerir un enfoque multidisciplinar, con la participacion de
especialistas de distintas areas (medicina interna, oncologia médica, radiologia, endoscopia, Gi-
rugia...).

Al decidirnos por la técnica terapéutica mas adecuada se debe priorizar aquella que pro-
porcione el mayor beneficio clinico, que sea minimamente invasiva y que, ademas de aliviar el
sintoma, contribuya a mejorar la calidad de vida del paciente.

Prétesis metalicas autoexpandibles (PMA)

En los ultimos afnos, la endoscopia terapéutica ha evolucionado hasta convertirse en una de
las técnicas de eleccion para el manejo de las diversas afecciones gastrointestinales. Tradi-
cionalmente, las principales indicaciones para el uso de protesis endoscépicas se limitaba al
tratamiento paliativo de enfermedades malignas, como el cancer esofagico obstructivo, la obs-
truccion al vaciamiento gastrico (OVG) y la obstruccion maligna del colon. Mas recientemente,
las indicaciones se han ampliado progresivamente incluyendo también la compresion externa
del tracto gastrointestinal, los defectos transmurales del tracto Gl (por ejemplo, perforaciones,
fistulas y fugas), y ciertos casos seleccionados de estenosis benignas refractarias®.

La mayoria de los pacientes con cancer de eséfago y de la unidn gastro-esofagica son
diagnosticados en estadios avanzados de la enfermedad, desestimando en muchos de ellos el
tratamiento activo. Aun asi, para paliar sintomas como la disfagia existen varias opciones de tra-
tamiento endoscopico, que han demostrado mejorar la malnutricion y calidad de vida de estos
pacientes. Segun la Guia de la Sociedad Europea de Endoscopia Gastrointestinal (ESGE), las
PMA son el tratamiento paliativo de eleccion en la disfagia maligna, sobre otras terapias como el
laser, la terapia fotodinamica o el bypass esofagico. No lo recomiendan como puente a la cirugia
definitiva o antes de la quimiorradioterapia necadyuvante por asociarse a un aumento de even-
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tos adversos. Las PMA estan recomendadas en pacientes con baja expectativa de vida (me-
nor a tres meses), produciendo alivio de los sintomas en un plazo de 1 a 2 dias. Su colocacion
esta contraindicada en presencia de perforacion esofagica acompanada de colecciones intra-
toracicas. Ante la existencia de una perforacion esofagica, se recomienda realizar previamente
el drenaje de las colecciones intratoracicas. También son una buena opcién en el caso de los
pacientes que asocien cancer esofagico v fistula eséfago-respiratoria, ya que se ha demostrado
una menor morbi-mortalidad con PMA en comparacion con la cirugia®.

Por otro lado, como tratamiento de la obstruccion maligna al vaciamiento gastrico la coloca-
cion endoscopica de una PMA duodenal es considerada una técnica alternativa a la cirugia de-
rivativa que debemos considerar®’. La principal limitacion es que hasta el 25% de los pacientes
desarrollaran disfuncién por obstruccién protésica, y por lo tanto, se asocian a una alta tasa de
reintervencion endoscopica. Por ese mismo motivo, en los Ultimos afos se esta desarrollando
una nueva técnica: la gastroenteroanastomosis guiada por ecoendoscopia (GEA-USE). La GEA-
USE consiste en crear una comunicacion entre las paredes del estbmago y un asa enteral (duode-
nal o yeyunal) con una protesis de aposicion luminal bajo control ecoendoscopico, cabe resefar
que es una técnica complicada que actualmente solo se realiza en centros de referencia®.

Por ultimo, la ESGE también recomienda las PMA en el caso de las obstrucciones coldnicas.
El cancer colorrectal, una de las neoplasias mas frecuentes, puede cursar con obstruccién colé-
nica en el 8 al 13% de los pacientes. Las PMA se pueden colocar en cualquier punto del marco
colico, aungue no se recomiendan en el recto medio o distal por el alto riesgo de migracion. Se
recomienda en aquellos pacientes que presenten sintomas de obstruccion, como puente a la
cirugia definitiva o en las obstrucciones por neoplasias extracolénicas. Por otro lado, no existen
datos sobre la utilidad de la insercion de PMA con intencién profilactica en pacientes asintoma-
ticos 0 donde se puede pasar mediante el endoscopio sin dificultad a través de la neoplasia®.
No se recomiendan en pacientes con diverticulitis aguda complicada o ante la sospecha de una
perforacion intestinal.

Manejo de la obstruccion biliar maligna (OBM)

La OBM se clasifica segun el nivel de estenosis en distal o hiliar. La forma distal se asocia prin-
cipalmente al cancer de pancreas, mientras que la hiliar se relaciona con mayor frecuencia con
el colangiocarcinoma. En ambos niveles también pueden observarse obstrucciones secundarias
a compresion extrinseca por conglomerados linfaticos 0 metastasis de tumores extradigestivos.
La localizacion de la obstruccion constituye un dato fundamental para el abordaje endoscopico
o radioldgico, ya que las estenosis hiliares resultan de mayor complejidad técnica y se correla-
cionan con peores desenlaces clinicos®°.

Durante décadas, la cirugia fue la principal estrategia paliativa; sin embargo, en la actua-
lidad, la endoscopia representa el método de eleccion debido a su menor morbilidad. Si bien
estudios comparativos entre abordaje quirdrgico y endoscopico no han mostrado diferencias en
éxito técnico, clinico, mortalidad ni complicaciones globales, el tratamiento endoscépico se aso-
cia a menor estancia hospitalaria y menor incidencia de complicaciones graves. La obstruccion
biliar neoplasica puede manejarse mediante el drenaje biliar endoscoépico o por radiologia inter-
vencionista a través de un drenaje biliar transparietohepatico percutaneo (DBTP).
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Tratamiento paliativo de la obstruccién biliar
en cancer de pancreas
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Figura 2. Referencia: Tepox-Padrén A, Téllez-Avila Fl. Tratamiento endoscépico
de la obstruccion biliar en cancer de pancreas no resecable. Endoscopia. 2020%°

Dentro de las técnicas endoscoépicas disponemos la colangiopancreatografia retrégrada en-
doscépica (CPRE) y del drenaje biliar guiado por ultrasonido endoscopico (DB-USE). La CPRE
con colocacion de protesis metalicas autoexpandibles se considera el estandar terapéutico,
con tasas de éxito superiores al 90%°". No obstante, en pacientes con cancer de pancreas
avanzado, la canulacion puede verse limitada por invasion tumoral, dificultad para avanzar el
duodenoscopio hacia la segunda porcion duodenal o alteraciones anatémicas secundarias a
cirugia previa. En tales situaciones, el drenaje biliar guiado por ultrasonido endoscoépico (DB-
USE) constituye la principal alternativa de rescate, al ser un procedimiento menos invasivo que
preserva la fisiologia digestiva®?.

Por otro lado, el drenaje biliar transhepatico percutaneo (DBTP), tradicionalmente utilizado
como técnica de rescate 0 en situaciones de urgencia, alcanza altas tasas de éxito técnico (90-
95%). Sin embargo, presenta una elevada incidencia de eventos adversos (=#34%), como colan-
gitis, fugas biliares y hemorragia, ademas de requerir frecuentes reintervenciones. Ademas, la
presencia de un catéter externo afecta negativamente a la calidad de vida y genera carga adicio-
nal para el paciente y sus cuidadores; por todo ello, se reserva como Ultima opcién.
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Gastrostomia de alimentacion

El soporte nutricional artificial a través de una gastrostomia endoscoépica percutanea (PEG) se
indica en pacientes con incapacidad para la ingesta oral, pero con un tracto gastrointestinal
funcionante. Las indicaciones mas comunes son la disfagia de origen neuroldgico (secuelas de
ictus, esclerosis lateral amiotrofica) o la obstrucciéon tumoral del tracto digestivo superior®® 84,

A pesar de ser un procedimiento relativamente comun, la PEG no esta exenta de riesgos
significativos. La mortalidad a los 30 dias del procedimiento se sitta en torno al 20-22% en po-
blaciones de pacientes ancianos, una cifra inaceptable para la mayoria de los procedimientos
electivos® %, Otras complicaciones incluyen infeccion del estoma, hemorragia, perforacion, ul-
ceracion gastrica y fugas de contenido gastrico. Ademas, en pacientes con deterioro cognitivo,
es frecuente la necesidad de utilizar contencién fisica o farmacolégica para evitar la auto-retirada
del tubo, lo que afiade una carga de sufrimiento y una pérdida de dignidad considerables®: 7.

Sondaje nasogastrico (SNG)

La SNG es una alternativa a la PEG para el soporte nutricional, generalmente indicada para un
uso a corto plazo (menos de 4-6 semanas). Sin embargo, en el contexto de la LMDT, su uso en
pacientes en la etapa final de la vida requiere una cuidadosa valoracién de la proporcionalidad®.

La insercion de una SNG es un procedimiento incomodo que puede provocar un importante
reflejo nauseoso. Una vez colocada, puede causar irritacion en la piel de la nariz, y existe un ries-
go considerable de que la sonda se desplace 0 se coloque errbneamente en la via aérea, lo que
puede derivar en complicaciones potencialmente mortales como la neumonia por aspiracion®.

En un paciente con una condiciéon aguda y reversible, la SNG puede ser un puente nu-
tricional proporcionado. No obstante, en pacientes con enfermedades avanzadas e irreversi-
bles, como la demencia avanzada, la SNG comparte muchas de las futilidades de la PEG: no
ha demostrado mejorar la supervivencia ni la calidad de vida, y medicaliza el acto de comer,
eliminando la interaccidon humana que proporciona la alimentacién manual cuidadosa®®. La
decision de colocar una SNG debe, por tanto, sopesar el beneficio temporal frente a la carga
de incomodidad vy los riesgos que impone al paciente, alineandose siempre con un objetivo
de confort.

El balance riesgo-beneficio es el eje de la decision. La edad por si sola no es una contrain-
dicacion, pero la fragilidad avanzada (p. €j., Clinical Frailty Scale =7) si lo es, salvo circunstancias
excepcionales. En estos pacientes, 10s riesgos asociados a la sedacion, la preparacion intestinal
y el propio procedimiento pueden superar cualquier beneficio potencial®” %,

Tratamiento intervencionistas del dolor

Las técnicas intervencionistas para el control del dolor oncoldgico constituyen el cuarto escaldn
terapéutico de la OMS®. Antiguamente se estimaba que hasta el 8% de los pacientes con dolor
oncoldgico recurrian a este tipo de técnicas; en los Ultimos afios se ha visto que, desde la crea-
cién de las unidades de Medicina Paliativa, ha aumentado su uso™.

114



Limitacion de procedimientos invasivos

Su indicacion mas frecuente es el dolor no controlado con escalones previos de analgesia o
cuando estos mismos producen efectos secundarios intolerables. La eleccidn de qué opcion reco-
mendar se fundamentara en la esperanza de vida, la experiencia del equipo y los recursos disponi-
bles®. Deben ser realizadas por personal entrenado y requieren de un seguimiento e infraestructura
especializada; por ello, es fundamental el manejo multidisciplinar con otros especialistas.

La principal dificultad en la aplicacion de tratamientos intervencionistas radica en la esca-
sez de evidencia empirica respaldada por los principios de la medicina basada en la eviden-
cia® 7%, |a realizacién de ensayos clinicos aleatorizados y controlados en estos contextos resulta
compleja, dado que tanto los pacientes como los profesionales de la salud se muestran reticen-
tes a participar en estudios que impliquen someterse a técnicas intervencionistas de control que
simulan a las reales, pero que no tengan efecto terapéutico. No obstante, debemos tener en
cuenta que, aungue una técnica no haya podido demostrar evidencia, no significa que sea eficaz.

A la hora de hablar del principio de eficacia, también tenemos que tener presente que otra
de las controversias que asocian estos tratamientos es el elevado gasto econémico que algunos
de ellos presentan. Es decir, no solo debemos ser eficaces (mejorando la calidad de vida de los
pacientes), sino que debemos tener en cuenta que nuestros tratamientos son eficientes (diferen-
cias con respecto a la limitacion que se abordaran en el penultimo capitulo).

Entre ellas, encontramos numerosas técnicas; aqui incluimos las mas frecuentes en la prac-
tica clinica, que distinguimos entre neuromoduladoras y destructivas. Estas Ultimas han que-
dado relegadas por las primeras en los Ultimos afios por ser de menos duracion y asociarse a
secuelas mas graves’".

Analgesia neuroaxial

La analgesia neuroaxial incluye la administracion de anestésicos locales u opioides ya sea por
via epidural o intratecal. Actualmente es utilizado para el control del dolor crénico, sea o no de
etiologia oncoldgica. Se ha demostrado como un método eficaz que logra un adecuado control
del dolor y una mejora en la calidad de pacientes seleccionados™.

Habitualmente si la esperanza de vida es inferior a tres meses, se prefieren utilizar sistemas
epidurales de perfusion externa (catéteres tunelizados, Port-a-Cath...) y sistemas intratecales im-
plantables con reservorio en esperanzas mayores. Estos Ultimos presentan la ventaja que mantie-
nen la capacidad de movilizacion del paciente, con el consecuente impacto en la calidad de vida.

Podemos distinguir entre contraindicaciones absolutas: infeccion sistémica, alergia a los
medicamentos del sistema, soporte psicosocial inadecuado, infeccion del sistema de infusion; y
contraindicaciones relativas: coagulopatia o tratamiento anticoagulante, inmunosupresion, tras-
tornos psiquiatricos, higiene personal deficiente y tumores que obstruyen a nivel espinal.

Neurolisis

La neurolisis se define como la destruccién de las fibras nerviosas especificas con la intencion
de aliviar el dolor. Puede realizarse a través de diversos métodos, tales como: quimicos (fenol o
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alcohoal), térmicos (ablacion por radiofrecuencia), criogénicos (crioablacion) y/o quirdrgicos. Su
duracion es de seis meses aproximadamente, con diferencias entre pacientes.

Este grupo de tratamientos ha presentado grandes avances en los Ultimos afios, reducien-
do la tasa de eventos adversos que se asociaban a procedimientos mas invasivos como las téc-
nicas quirdrgicas (cordotomia, simpactetomia, ganglionectomia...).

Bloqueos neuroliticos quimicos

Este tipo de blogueos buscan la destruccion de los nervios mediante la inyeccion de un agente
quimico (alcohol o fenol) en el espacio subaracnoideo, peridural o directamente sobre la fibra
nerviosa de interés. Estan indicados en el dolor visceral o dolor mixto con distribucion de un
plexo especifico.

Sobre todo se describe la experiencia con la neurolisis del plexo celiaco, siendo uno de los
abordajes mas efectivos para el dolor oncolégico refractario de tumores abdominales’.

Ablacion por radiofrecuencia

Es una técnica que consiste en la aplicacion percutanea de una corriente eléctrica de alta fre-
cuencia que se transmite a los tejidos mediante electrodos colocados en el extremo de una agu-
ja. Se distinguen dos tratamientos:

e Radiofrecuencia térmica (RFT): mediante altas temperaturas (65-80°C) se produce lesion
térmica de coagulacion del tejido circundante y neurolisis si estamos cerca de alguna es-
tructura nerviosa. Estaria indicada en artrosis avanzada, neuralgia del trigémino o el sindro-
me de dolor regional complejo (SDRC).

e Radiofrecuencia pulsada (RFP): mediante la interrupcién de la corriente se consigue que €l
calor se disipe y no dafie los tejidos, aunque la carga eléctrica acumulada si tiene un efecto
antidlgico. Seria de eleccion en aquellos casos que no queremos dejar secuelas sensoriales
o0 motoras de las estructuras nerviosas; por ejemplo en dolor neuropatico o dolor radicular.

Crioablacion

Produce una neurolisis temporal mediante el empleo de frio extremo (-40°C) que va de semanas
a meses. Se utiliza como tratamiento analgésico y también como antitumoral en algunos casos.
Dentro de sus indicaciones, estan el dolor moderado-severo, dolor localizado en 1-2 areas con
lesiones documentadas por imagen y lesiones osteoliticas, mixta o de partes blandas. Se con-
traindica en aquellas lesiones préoximas a los grandes vasos, nervios, médula espinal o vejiga™.

Radioterapia

La radioterapia paliativa tiene un importante lugar en el control de sintomas relacionados con
los tumores. Aunque uno de sus principales usos es el tratamiento del dolor, también se ha

116



Limitacion de procedimientos invasivos

Tabla 4. Clasificacion de las técnicas intervencionistas en dolor e indicaciones

Técnicas intervencionistas | Indicacién Ejemplos

Analgesia neuroaxial Epidural: esperanza de vida <3 m | ¢ Dolor oncoldgico refractario
Intratecal: esperanza de vida >3 m | e Dolor neuropatico central
e Espasticidad refractaria

Blogueo neurolitico Limitado a pacientes oncolégicos e Dolor visceral (pancreas, pélvico)
quimico e Dolor mixto con distribucion

de un plexo especifico (plexo
hipogastrico)

Ablacién por Usado en pacientes oncoldgicosy | ® Artrosis avanzada (RFT)
radiofrecuencia no oncoldgicos e SDRC (RFT)
* Neuralgia del trigémino (RFT)
e Dolor radicular (RFP)

Dolor neuropético periférico (RFP)

Crioablacion Tratamiento analgésico o * Dolor moderado-severo
antineoplasico ¢ Dolor localizado en 1-2 areas
con lesiones documentadas por
imagen

e Lesiones osteoliticas, mixtas o de
partes blandas.

Radioterapia Pacientes con esperanza de vida * Metastasis 6seas

mayor e Disfagia

e Hemorragias

e Disminucion de edema cerebral

mostrado eficaz en otros sintomas como las hemorragias, disminucion de edema cerebral o
disfagia’. Como terapia analgésica, ha demostrado una respuesta completa sobre el sitio irra-
diado entre el 30 y el 60%"%. No obstante, hay pocos estudios sobre esta técnica en la Ultima
etapa de la vida, con disparidad de opiniones sobre su eficacia. Se ha cuestionado mucho su
uSO puesto que no deja de ser una terapia agresiva y costosa, con un posible impacto negati-
vo en la calidad de vida (desplazamientos hasta la unidad de tratamiento, molestias del propio
tratamiento e inmovilizacién y toxicidad de la radioterapia). Ademas, la mejoria tras la radio-
terapia podria demorarse hasta 3-4 semanas en algunos casos por lo que los pacientes con
una corta esperanza de vida, pueden beneficiarse menos de esta modalidad de tratamiento™.
Para la toma de decisiones en este ambito, es fundamental apoyarse en escalas de prediccion
de supervivencia.

Sondaje y dispositivos vesicales

El sondaje vesical es una intervencion invasiva frecuente, especialmente en la poblacion anciana
institucionalizada. Aunque es necesario a veces, su uso debe ser restrictivo y basado en indi-
caciones claras, ya que no esta exento de complicaciones y tiene un impacto significativo en la
calidad de vida y la dignidad del paciente.
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Las indicaciones justificadas para un sondaje permanente incluyen la retencién aguda de
orina (por causas obstructivas 0 neurdgenas) y la necesidad de manejar Ulceras por presion sa-
cras o perineales graves cuando la incontinencia dificulta su curaciéon. Su uso para el manejo de
la incontinencia por comodidad del cuidador o por falta de personal no es una indicacion acep-
table™ 76,

La complicacion mas frecuente y conocida es la infeccion del tracto urinario. Sin embargo,
existen también numerosas complicaciones no infecciosas que a menudo se subestiman’™ 77;

e Fugas de orina peri-sonda: Afectan hasta a un 52% de los portadores a largo plazo.

e Obstruccion de la sonda: Por incrustaciones, sedimentos urinarios o coagulos.

e Traumatismo uretral y erosiones: La presion constante de la sonda puede causar lesiones
en la uretra.

e Estenosis uretral: Una complicacion a largo plazo que puede ocurrir en un 3,4% de los pa-
cientes.

e Hematuria macroscépica.

e Disconfort y dolor crénico.

El impacto de un sondaje permanente en la calidad de vida es profundamente negativo. Li-
mita la movilidad del paciente, interfiere con la ropa, puede ser una fuente constante de dolor o
molestia y afecta negativamente a la imagen corporal y la esfera sexual. En pacientes en la etapa
final de la vida, la presencia de una sonda puede ser percibida como una pérdida de dignidad.
La decision de colocar una sonda vesical permanente debe ser, por tanto, una medida de ultimo
recurso tomada tras sopesar cuidadosamente los beneficios frente a las cargas y considerando
siempre alternativas menos invasivas (colectores de orina, pafales, cateterismos intermitentes
si es factible) .

Accesos venosos

La canalizacién de un acceso venoso es uno de los procedimientos invasivos mas comunes en
el ambito hospitalario. En el contexto de la LMDT, la decisién de colocar o mantener un acceso
venoso debe supeditarse a los objetivos de cuidado del paciente. Un acceso venoso periférico
puede ser indispensable para la administracion de farmacos que controlen sintomas de forma
eficaz (analgésicos, antieméticos, sedantes) o para una hidratacion de confort. En estos casos,
el beneficio es claro y la medida es proporcionada. Sin embargo, la insercion de un catéter ve-
noso central (PICC o CVC) es una medida mas invasiva, con riesgos de infeccion, trombosis y
complicaciones mecanicas’®.

Por tanto, si el objetivo es administrar tratamientos futiles o desproporcionados, el acceso
venoso comparte esa misma futilidad. Si, por el contrario, es la Unica via para garantizar el con-
fort de un paciente con mal acceso periférico, puede ser una medida proporcionada. El balance
entre el beneficio (garantizar el tratamiento sintomatico) y la carga (dolor, riesgo, limitacién) debe
ser siempre el eje de la decision. Otras opciones como la via subcutanea han de ser valoradas
para infundir ciertos tratamientos compatibles.
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Caso clinico
Anamnesis y situacion basal

Carmen es una mujer de 86 aflos con antecedentes de hipertension arterial, diabetes mellitus
tipo 2 de larga evoluciéon y enfermedad renal cronica (ERC) diagnosticada hace 15 afios. Actual-
mente, se encuentra en estadio 5 (filtrado glomerular estimado < 15 ml/min/1,73 m32), sin haber
iniciado terapia renal sustitutiva (TRS). Ademas, presenta un deterioro cognitivo moderado de
tipo vascular y una marcada pérdida de funcionalidad en el Ultimo afo, propiciada por un ingreso
hace 4 meses por una infeccion del tracto urinario complicada; es dependiente para la mayoria
de las actividades basicas de la vida diaria (indice de Barthel < 40) y la mayoria de traslados los
hace en silla de ruedas.

Vive en una residencia sociosanitaria. Su calidad de vida es limitada; apenas interactia con
otros residentes y, en sus momentos de mayor lucidez, ha expresado a sus hijos su deseo de
“no vivir conectada a maquinas” y su miedo a “acabar la vida en un hospital”.

Episodio actual

Carmen ingresa en el servicio de Medicina Interna traida desde la residencia por un cuadro de
anasarca, disnea progresiva hasta ser de minimos esfuerzos y un deterioro agudo del estado de
conciencia con somnolencia y desorientacion. En la analitica se objetiva una hiperpotasemia se-
vera (K+ 6.8 mEqg/l) y una acidosis metabdlica grave, junto con signos clinicos de sobrecarga de
volumen refractaria al tratamiento diurético intensivo y sintomas urémicos claros (encefalopatia).
Se puede intuir también desnutricién o sarcopenia por apariencia fisica y niveles de albumina
inferiores a 3 g/dl.

El servicio de Nefrologia es consultado y, desde un punto de vista técnico, confirma la in-
dicacion de iniciar hemodidlisis de urgencia como unica medida para corregir las alteraciones
hidroelectroliticas y la uremia, que ponen en riesgo su vida a corto plazo.

Aplicacion de la Guia de Limitacion de Medidas Diagndstico-Terapéuticas (LMDT)
Primer paso: Evaluacion del paciente: Criterios para la LMDT

e Prondstico y gravedad del proceso:

« Diagnéstico: Insuficiencia renal aguda sobre crénica con complicaciones graves que
amenazan la vida.

»  Pronéstico vital: Para objetivar el prondstico de Carmen, podemos aplicar una de las
escalas mencionadas en la bibliografia, como la de Thamer et al, disefado para pre-
decir la mortalidad temprana en pacientes ancianos que inician didlisis. Si evaluamos a
Carmen segun sus variables: * Edad (>80 afos): 2 puntos * Albumina baja (<3.5 g/dl):
1 punto * Asistencia para Actividades de la Vida Diaria (AVD) (es dependiente): 1 punto
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* Residencia en centro sociosanitario: 1 punto * Insuficiencia cardiaca: 1 punto * Hospi-
talizacion previa (en el Ultimo ano): 1 punto

Carmen obtendria una puntuacion total de 7 puntos. Segun los autores de la esca-
la, una puntuacion alta como esta se asocia con una mortalidad a los 6 meses signifi-
cativamente elevada. Esta herramienta objetiva sustenta la afirmacion de que, incluso si
la dialisis resolviera la situacion aguda, su prondstico vital a corto plazo es deficiente, y
el tratamiento probablemente no cambiaria el curso de su enfermedad global.

e Calidad de vida (previa y futura):

Previa: Para evaluar su calidad de vida previa de forma mas estructurada, podemos ba-
sarnos en un cuestionario como el EuroQol-5 Dimensions (EQ-5D), mencionado como
una de las principales escalas de CVRS. Segun la informaciéon de su historia y lo que
refieren sus cuidadores y familia, la situacién de Carmen en las 5 dimensiones seria:

+  Movilidad: Presenta problemas graves; confinada a una silla 0 a la cama la mayor
parte del dia.

+ Autocuidado: Incapaz de realizar su propio autocuidado; necesita ayuda para el
aseo, el vestido y la alimentacion.

+  Actividades comunes: Incapaz de realizar sus actividades cotidianas (como parti-
cipar en actividades de la residencia o relacionarse).

«  Dolor/malestar: Facilmente puede presentar dolor o malestar, derivado de su in-
movilidad y patologias crénicas.

« Ansiedad/depresion: Se muestra moderadamente ansiosa o deprimida, con apa-
tia y escasa interaccion con el entorno (apenas interactla con otros residentes vy,
en sus momentos de mayor lucidez, ha expresado a sus hijos su deseo de “no vivir
conectada a maquinas”).

Este perfil en el EQ-5D confirma de manera objetiva que su calidad de vida previa al in-

greso ya era muy deficiente, lo que es un factor crucial al valorar la proporcionalidad de un
tratamiento tan exigente como la dialisis.

Futura predecible: Si se inicia la didlisis, Carmen se enfrentaria a un régimen de trata-
miento exigente (traslados, sesiones de hemodidlisis) que probablemente aumentaria
su carga de sufrimiento sin una mejora perceptible en su calidad de vida. Los efectos
adversos como la hipotension intradidlisis y el impacto psicoldgico serian muy proba-
bles. El objetivo no serfa un “puente hacia el trasplante”, sino, en el mejor de los casos,
una “dialisis como destino final”.

e Preferencias de la paciente: Aunque no existe un documento de voluntades anticipadas,
sus hijos comunican de forma consistente el deseo expreso de su madre de evitar medi-
das invasivas y “maquinas” para prolongar su vida en una situacion de dependencia severa.

Segundo paso: Establecimiento del objetivo asistencial

Tras la evaluacion, se concluye que Carmen es candidata a una LMDT. Iniciar hemodidlisis se
considera una medida desproporcionada. El tratamiento, aunque técnicamente indicado para
el problema agudo, no ofrece un beneficio global para la paciente en su conjunto y contraviene
sus valores.
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Se establece que el objetivo asistencial debe ser el manejo médico sin didlisis, priorizando
el confort con apoyo de cuidados paliativos.

e Medidas desproporcionadas y futiles:
+ Inicio de terapia renal sustitutiva (hemodidlisis).
+ Ingreso en UCI o maniobras de RCP.
e Medidas beneficiosas (proporcionales):
+  Tratamiento médico para el control de los sintomas: farmacos para la disnea (morfina),
la agitacion (si aparece) y las nauseas.
+  Medidas para el manejo conservador de la hiperpotasemia que no impliquen didlisis (re-
sinas de intercambio, etc.), siempre que no generen disconfort.

Tercer paso: Gomunicacion

El equipo médico se reline con los hijos de Carmen. Se les explica la situacion, el mal pronds-
tico global y por qué la didlisis, a pesar de ser una opcion técnica, se considera futil y contraria
al bienestar de su madre. Se valida la informacion que ellos aportaron sobre los deseos de la
paciente. La familia comprende la decision, se siente escuchada y esta de acuerdo con priorizar
el confort. Se registra todo el proceso y la decision de “No inicio de TRS” en la historia clinica.

Cuarto paso: Actuacion: Puesta en practica de la LMDT

e No se inicia la hemodialisis.

e Se traslada a Carmen a una habitacién individual para facilitar la tranquilidad y el acompa-
Aamiento familiar.

e Se inicia tratamiento paliativo para controlar la disnea y el malestar, asegurando que la pa-
ciente no sufra.

e Se retiran las medidas diagndsticas no esenciales (analiticas de control) y los tratamientos
que no contribuyan al confort.

Carmen fallece a los dos dias, en un entorno tranquilo y acompanada por su familia, evi-
tando el inicio de un tratamiento invasivo que habria prolongado su sufrimiento sin aportar un
beneficio real a su calidad de vida.
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Introduccion

Definimos prueba diagndstica como aquella herramienta utilizada para identificar la presencia
0 ausencia de una enfermedad o condicion en un paciente. Se pueden utilizar tanto para con-
firmar un diagndstico en un paciente con sintomas especificos como para realizar cribados en
poblacion asintomatica. Las pruebas diagndsticas incluyen pruebas de laboratorio (sangre, orina
y otros fluidos corporales), pruebas de imagen (radiografias, tomografias computerizadas, eco-
grafias y resonancias magnéticas), de medicina nuclear (gammagrafias, tomografia por emision
de positrones) y toma de biopsias.

En general, cuando hablamos de limitacion de las medidas diagndésticas y terapéuticas, so-
lemos referirnos a la limitacion de medidas terapéuticas, siendo las referencias y estudios sobre
limitaciéon de las medidas diagndsticas escasos y heterogéneos.

A pesar de ello, aplicando los conceptos basicos ya explicados y reflexiones que nacen de
las referencias encontradas, intentaremos en este capitulo realizar una aproximacion a cémo limi-
tar las medidas diagndsticas en nuestros pacientes que se encuentran en la etapa final de la vida.

Para ello, es fundamental que realicemos una reflexion inicial sobre nuestra tolerancia a la “in-
certidumbre diagnéstica”: 4es posible favorecer una cultura de conciencia y utilizacion practica de
los recursos médicos que vaya mas alla de satisfacer la necesidad de realizar un diagnoéstico?”

¢ Es posible intuir o informar segun probabilidades basandonos en nuestros conocimientos
médicos, aunque no tengamos las certezas que nos aportan algunas pruebas diagndsticas?

Como ya se ha comentado en el primer capitulo de este manual, el avance de la técnica pue-
de considerarse el gran hito de la medicina actual. Es indudable el beneficio que estos avances
han supuesto para disminuir la morbimortalidad en nuestro medio, pero el envejecimiento de la po-
blacién y la pluripatologia han cambiado enormemente el tipo de paciente al que nos enfrentamos
con mas frecuencia en especialidades como medicina interna. Este cambio en las caracteristicas
de nuestros pacientes choca frontaimente con el modelo de la medicina curativa? en el que los
médicos hemos sido formados. En este sentido, los médicos aprendemos a seguir algoritmos y
guias clinicas que se basan en gran medida en la realizacion de pruebas diagnosticas que indiquen
tratamientos y procedimientos invasivos generalmente en pacientes en los que no se plantea la
limitaciéon de medidas. En las Ultimas décadas, tanto los médicos como la sociedad en su conjun-
to hemos hecho de la curacién el principal objetivo de la medicina?, lo que crea una gran presién
no solo personal, sino también social sobre la necesidad de un diagndstico certero para poder
después aplicar el tratamiento correspondiente. Pero, ¢es esto aplicable en los pacientes que se
encuentran en la etapa final de su vida y enfermedad?, ¢ qué podemos hacer para decidir si reali-
zamos una prueba diagnosticada indicada en un paciente concreto en el que estamos planteando
la limitacién de medidas?, ¢,qué pruebas diagndsticas realizamos y cuéles no?
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Buscando soluciones en autores clasicos, ya William Osler nos ensefié que “tratar al pa-
ciente con la enfermedad es més importante que tratar la enfermedad en si”'. Esta idea puede
ayudarnos a parar el “algoritmo diagnéstico”; que el siguiente paso en el algoritmo sea solicitar
una prueba no significa que sea la medida mas adecuada para preservar el bienestar del pacien-
te y respetar sus valores'.

En este contexto de la medicina tecnificada y super-especializada, “parar y pensar” antes
de solicitar la siguiente prueba en nuestro paciente anciano, comorbido o con una enfermedad
terminal, puede ser un buen enfoque’.

Indicaciones, contraindicaciones y complicaciones

Las indicaciones y contraindicaciones de las distintas pruebas complementarias no son el ob-
jeto de este capitulo, debemos centrarnos en los beneficios esperables y los posibles efectos
colaterales que pueden ocasionar en aquellos pacientes en los que nuestros objetivos ya no son
la curacion por presentar una enfermedad avanzada, ser muy ancianos o con importante fragi-
lidad. Antes de solicitar una prueba complementaria debemos plantearnos no sélo que pensa-
mos encontrar si no si el resultado determinara algin cambio en la actitud que vamos a tomar.

¢ Pero es realmente importante hablar de limitacion de las medidas diagndsticas? ¢ realiza-
mos muchas pruebas en los pacientes que se encuentran en el final de su vida?

Varios estudios sugieren que mantenemos la realizacion de pruebas complementarias a pe-
sar de haber incluso cambiado el objetivo terapéutico con nuestros pacientes. Un estudio italia-
no observacional con pacientes con cancer avanzado muestra que la mayoria eran sometidos a
una prueba diagndéstica o0 mas en los tres meses antes del fallecimiento®. Ademas, otro estudio
realizado en Melbourne con pacientes EPOC avanzado objetivd que la mayoria fueron someti-
dos a procedimientos diagndsticos como gasometrias los dos Ultimos dias de vida*.

Pero si las pruebas estan indicadas, ;por qué nos planteamos no realizarlas?

Para responder es fundamental aclarar el concepto de futilidad diagndstica: “la ‘futilidad diag-
nostica’ podria considerarse como cualquier prueba o estudio cuyos resultados tienen una
probabilidad extremadamente baja de conducir a intervenciones clinicas o a investigaciones
adicionales con el potencial de mejorar el bienestar del paciente. Es fundamental para la toma
de decisiones diagndsticas considerar si los hallazgos esperados de una prueba complemen-
taria darian lugar a analisis adicionales o a medidas médicas o quirdrgicas para mejorar el pro-
ceso patoldgico subyacente. Si la probabilidad de obtener un beneficio clinico final es minima,
independientemente de lo que se detecte, la evaluacion diagndstica debe considerarse inutil.”

Identificar estos escenarios de “futilidad diagndéstica” es importante ya que en la realizacion
de pruebas se invierte tiempo y costes tanto para el paciente como para la sociedad'.

En el primer capitulo, se planted la necesidad de un alto nivel de seguridad diagndstica para
poder establecer correctamente el prondstico ante una decision de limitacion de medidas; ¢no
es esto contrario a lo que ahora planteamos?
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Deberiamos empezar a plantearnos qué pruebas no debemos solicitar si el diagndstico de

la enfermedad principal que lleva a la situacion actual ha estado previamente aclarado o la si-
tuacion de comorbilidad y fragilidad es tan alta que no realizariamos un tratamiento especifico,
en cualquier caso.

Estando clara la indicacién de la prueba, ¢a qué problemas y valores debemos dar im-

portancia para la toma de decisiones?

Falta de beneficio terapéutico. Debemos valorar si la prueba diagndstica que vamos a rea-
lizar cambia el manejo o va a mejorar los resultados clinicos de nuestro paciente.

Carga fisica y emocional. Debemos tener en cuenta las incomodidades y dolor asociados
a la realizacion de la prueba y enfrentarlas al potencial beneficio de realizarla. Si en un esce-
nario de limitacion de medidas, el beneficio es escaso y la prueba asocia grandes incomo-
didades para el paciente, podemos decidir no realizar la prueba.

Desviar la atencion de los cuidados paliativos del paciente. Debemos evitar que la reali-
zacion de pruebas diagndsticas nos aleje del objetivo principal en este escenario que es el
cuidado y alivio sintomatico del paciente.

Tener en cuenta las preferencias del paciente y darles la oportunidad de planificar sus
decisiones. En muchas ocasiones la realizacion de pruebas complementarias supone tras-
lados al hospital o en pacientes ingresados, desplazamientos dentro del hospital y tiempo.
Es por eso que debemos conocer los deseos de nuestros pacientes, incluyendo si tienen
Ultimas voluntades que puedan verse dificultadas por el tiempo empleado en la realizaciéon
de pruebas complementarias.

Impacto en la calidad de vida. Como se ha comentado en el primer capitulo de este ma-
nual, es fundamental realizar una aproximacion a la percepcion de calidad de vida que tienen
nuestros pacientes. Existen revisiones en la literatura que objetivan que muchos pacientes
prefieren la calidad de vida frente a la cantidad en un escenario de final de vida®. En este
sentido, es importante prestar atencion también a pacientes con enfermedades distintas al
cancer o la demencia, ya que, como se ha comentado, hay estudios que demuestran que
pacientes con EPOC en situacion terminal son sometidos a procedimientos diagnésticos
invasivos e incomodos hasta el final de su vida. Ademas, existen estudios que demuestran
que en este escenario de enfermedades cardiovasculares o pulmonares los familiares tienen
peor percepcion de la calidad de vida comparando con pacientes con demencia o cancer®.
Costes econémicos y sociales. Por Ultimo, aunque nuestro objetivo principal siempre debe
ser el bien de nuestros pacientes, no debemos olvidar los costes y las implicaciones socia-
les de las pruebas diagnoésticas que realizamos. Los recursos son finitos y también es nues-
tra obligacion utilizarlos de forma equitativa y lo mas justa posible.

¢ Existen documentos de consenso o informacion en las guias clinicas para
realizar limitacion de las medidas diagndsticas?

Existen pocos documentos especificos que aborden recomendaciones concretas en este esce-
nario. Si que pueden servir de ejemplo las recomendaciones realizadas por la Sociedad Ameri-
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cana de Oncologia’ o la Sociedad Americana de Diabetes® que plantean incluso la posibilidad de
limitar la realizacion de determinaciones de glucemia capilar cuando han cambiado los objetivos
diagndsticos y terapéuticos.

¢Qué barreras encontramos los médicos para limitar las medidas diagndsticas?

Si existen estudios que demuestran que los pacientes y sus familias suelen preferir calidad de
vida antes que cantidad y que el “no sufrir innecesariamente” es un valor ampliamente acepta-
do en nuestra sociedad, ¢por qué es tan dificil para nosotros como médicos limitar las medidas
diagnosticas?

Debemos realizar una reflexion sobre nuestras propias barreras como profesionales para
enfrentarnos a la limitacion y lo que ello supone. Mejorar nuestras habilidades de comunicacién
y “revisar” a lo que estas acciones y conversaciones con nuestros pacientes nos enfrenta’ puede
ser el camino para seguir buscando el mayor beneficio para nuestros pacientes, incluso cuando
lo mas correcto sea “dejar de hacer”.

Recomendaciones practicas para limitar las medidas diagndsticas

Con intencidn de huir de algoritmos o recomendaciones que simplifiquen la situacion clinica de
nuestros pacientes proponemos, para limitar las medidas diagnésticas seguir el esquema del
primer capitulo y afadir alguna recomendacion concreta desarrollada en este capitulo:

1. Evaluar al paciente
+  Su prondstico y gravedad.
+  Calidad de vida.
+  Preferencias del paciente.
2. Establecimiento del objetivo asistencial: beneficios y futilidad
«  ¢Esun objetivo realista?
3. ¢Es necesario realizar alguna prueba complementaria para establecer el prondstico y su
gravedad?
+  ¢lLos hallazgos esperables de la prueba diagndstica cambian la actitud que vamos a to-
mar sobre el paciente? Si es que no, entonces debemos limitar las labores diagnésticas.
+  ¢lLaprueba en cuestion es muy invasiva o riesgosa?
+ ¢ Existe alguna prueba alternativa menos invasiva que nos ayude a establecer el pro-
noéstico?
4. ;Podemos inferir el estado clinico sin someter al paciente a una prueba diagnéstica que
no va a cambiar el manejo?
+  Sies posible hacerlo, debemos plantearnos limitar su realizacion.

Segun este esquema, valoraremos realizar una prueba menos invasiva o incluso limitar la
realizacion de esta.
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Caso clinico

Varén de 78 anos con cirrosis hepatica por VHC, hipertension portal con ascitis de repeticion,
episodios previos de encefalopatia hepatica y diabetes mellitus tipo 2. Vive en su domicilio con
apoyo parcial de sus hijas. Es auténomo para parte de las actividades basicas, pero precisa
ayuda para tareas instrumentales como la preparacion de comidas, el control de la medicacion y
parte de su higiene. Refiere fatiga persistente y reduccién progresiva de la movilidad.

Ingresa por deterioro progresivo del estado general en las Ultimas semanas, con anorexia,
astenia marcada y episodios de desorientacion leve. En la exploracion no presenta focalidad
neuroldgica. Se encuentra hemodinamicamente estable y afebril.

Pruebas iniciales

e Analitica sanguinea con sodio 128 mEg/l, hemoglobina 9 g/dl, bilirrubina total 3 mg/dl, INR
1,6.
e Ecografia abdominal: higado nodular con ascitis ligera, sin lesiones focales evidentes.
En este contexto se plantea la adecuacion del esfuerzo diagnéstico:
+ ¢ Debe plantearse la limitacion de medidas diagnosticas?
+ ¢ Qué exploraciones aportan un beneficio real en este contexto?
+ ¢ Como debe abordarse la comunicacion con la familia?

Primer paso: Evaluacion del paciente. Criterios para la LMDT
Prondstico y situacion clinica

El paciente presenta cirrosis descompensada con antecedentes de encefalopatia hepatica y
ascitis recurrente, compatible con enfermedad avanzada y con elevada probabilidad de nuevas
descompensaciones. El deterioro funcional es progresivo.

Aplicacion de escalas en este paciente

¢ indice de Charlson: En este paciente concreto, el indice de Charlson es elevado por la com-
binacién de edad avanzada, cirrosis hepatica y diabetes mellitus tipo 2. Esta puntuacion no
es un dato abstracto, sino que explica la escasa reserva fisioldgica ante cualquier agresion
clinica. En su caso, cada descompensacion ha supuesto una recuperaciéon mas lenta y me-
nos completa, reflejo de una capacidad limitada de volver a su situacion basal.

e indice de Barthel: El Barthel, en torno a 60/100, refleja una dependencia moderada que se
traduce en dificultades reales para actividades instrumentales esenciales: no puede organi-
zar su medicacion de forma segura, necesita ayuda para preparar alimentos y requiere su-
pervision para su higiene. En este paciente, este resultado explica por qué la inseguridad y
el miedo a quedarse solo condicionan mas su bienestar que la mera limitacion fisica.
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e indice de Karnofsky: Un Karnofsky del 50-60 % se traduce en que el paciente pasa gran
parte del dia sentado 0 en cama, con escasa actividad espontanea y baja tolerancia al es-
fuerzo. En este caso, no refleja una situacion aguda reversible, sino un deterioro acumulativo
y progresivo, con baja probabilidad de recuperacion funcional significativa.

e NECPAL: El paciente cumple criterios NECPAL positivos no solo por la enfermedad de
base, sino por el patrén evolutivo: descompensaciones repetidas, episodios de encefalopa-
tia, deterioro progresivo de la funcionalidad y aumento de la dependencia de sus hijas. En
este contexto, el resultado no es un simple cribado, sino una sefial clinica clara de necesi-
dad de adecuar el esfuerzo diagndéstico y terapéutico.

En este paciente, las escalas no se interpretan de manera aislada, sino como una herra-
mienta que refuerza el juicio clinico sobre la irreversibilidad del proceso, la fragilidad y la necesi-
dad de priorizar el confort frente a la exhaustividad diagnéstica.

Calidad de vida

La calidad de vida no equivale a autonomia funcional. Es una percepcion subjetiva.

En este caso, el paciente identifica como principal problema el miedo a los episodios de
confusion y a la pérdida de control. Refiere verglienza por errores en publico y sensacion de ser
una carga para sus hijas. Ha reducido de forma voluntaria sus salidas y evita actividades socia-
les. La vivencia de fragilidad y la pérdida de dignidad percibida son los elementos que mas de-
terioran su calidad de vida.

Preferencias del paciente

No existe documento formal de voluntades anticipadas, pero el paciente expresa de forma rei-
terada que no desea pruebas molestas si no van a cambiar su situacion. Prioriza la tranquilidad
y la permanencia en su domicilio.

Segundo paso: Establecimiento del objetivo asistencial

El objetivo es la proporcionalidad: evitar pruebas de bajo rendimiento y alta carga y mantener
aquellas que aportan beneficio clinico real.

Justificacion de no realizar TC craneal

La desorientacion es leve, fluctuante y no se acompana de focalidad neurolégica. En el contexto
de cirrosis avanzada e hiponatremia, la causa mas probable es encefalopatia hepatica minima
o alteracion metabdlica.

En este caso concreto, un TC craneal:

« Tiene baja probabilidad de detectar una lesion relevante.

«  No modificaria el manejo clinico.
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+ Implica traslado, esperas y sobrecarga fisica y emocional.
Por ello, no se considera indicado.

Justificacion de no realizar TAC abdominal

La ecografia muestra higado nodular con ascitis ligera, sin signos de alarma. No hay fiebre, dolor
localizado ni datos de sangrado.

Un TAC abdominal con contraste:

+  Aporta escasa informacion adicional Util.

«  Conlleva riesgo de nefrotoxicidad.

* Aumenta la carga asistencial.

«  Se considera desproporcionado.

Justificacion de mantener analiticas seriadas

Se mantienen por su impacto clinico directo:
+  Lahiponatremia es corregible y su mejora puede influir en el nivel de conciencia.
+ Laanemia contribuye de forma directa a la astenia.
+  Permiten detectar descompensaciones potencialmente tratables.
+  El objetivo es el alivio sintomatico, no la prolongacion artificial de la vida.

Tercer paso: Comunicacion con la familia

Las hijas solicitan la realizacion de mas pruebas por miedo a que se esté omitiendo algun diag-
nostico relevante.

Se explica de forma concreta: “Por la forma en que se presenta la confusion de su padre, no
parece un problema estructural. Lo mas probable es que esté relacionado con su enfermedad
hepatica o con el sodio bajo. Un escaner no cambiaria lo que vamos a hacer y si le supondria
un esfuerzo importante.”

Se identifican los temores: sensacién de abandono y necesidad de certeza.

Se acuerda un plan concreto:

+  Seguimiento mediante analiticas seriadas.

+  Ecografia como prueba de control.

+  Reservar TAC solo ante deterioro neurolégico claro.

«  Este acuerdo queda documentado en la historia clinica.

Cuarto paso. Actuacion y puesta en practica
e No realizacion de TC craneal de rutina.
e No realizacion de TAC abdominal de rutina.

e Seguimiento clinico y analitico periédico.
e Control activo de sintomas.
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No realizar determinadas pruebas no se considera omisién, sino adecuacién del esfuerzo

diagndstico.
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Resumen

e La seleccion apropiada de pacientes es el factor mas determinante para el éxito de una ci-
rugia paliativa.

e La decision de realizar o no un procedimiento quirdrgico en un paciente con enfermedad
avanzada y/o mal pronéstico quirdrgico, asi como el proceso de toma de decisiones com-
partida con el propio paciente, debe recaer en un equipo multidisciplinar que incluya un ci-
rujano y un médico con conocimiento en cuidados paliativos.

e Lacirugia oncoldgica paliativa se debe centrar en la mejoria sintomatica y la calidad de vida,
pero existe escasa evidencia que explore dichos ftems postquirlrgicos.

Introduccion

La limitacion de medidas (LMDT) en el ambito de las especialidades quirdrgicas es un tema cada
vez mas controvertido. El creciente avance tecnolégico asociado a la mayor destreza de nues-
tros cirujanos hace que se planteen cirugias en pacientes que hace unas décadas nunca lo hu-
biésemos hecho. Estos avances tecnoldgicos han llevado a la sociedad a tener en la medicina,
y mas particularmente en el terreno quirdrgico, unas expectativas muy elevadas; expectativas
que no siempre pueden ser cumplidas con la seguridad de conseguir una aceptable superviven-
cia y calidad de vida, lo que puede dar lugar a plantear cuestiones legales y de responsabilidad
médica. La LMDT no es sindnimo de no hacer nada, sino de elegir el procedimiento quirdrgico
0 no quirdrgico mas adecuado. Mientras que el tema de la LMDT ha sido ampliamente tratado
en campos como la medicina intensiva, la geriatria o los paliativos, en la cirugia es algo esca-
samente referenciado en la bibliografia’. En este campo nos planteamos varias cuestiones que
intentaremos abordar a lo largo del tema.

En primer lugar, ante pacientes con escasas perspectivas de supervivencia se nos pue-
den plantear cirugias técnicamente viables, como es el caso de las cirugias paliativas en pa-
cientes oncoldgicos, en las cuales existen posibilidades razonables de mejoria de calidad de
vida, pero no vamos a aumentar la supervivencia. ;Donde esté el limite de plantear o no esa
cirugia?, ;es éticamente aceptable desde el punto de vista del paciente si no le vamos a me-
jorar la supervivencia? Y ya, en otros términos, ;es éticamente razonable desde el punto de
vista social y del principio de justicia, realizar grandes gastos econémicos para cirugias con
escasos beneficios?

135



Manual de limitacion de medidas diagndstico-terapéuticas

En segundo lugar, otra cuestion muy importante en el tema de LMDT y cirugia es quién debe
sentar la indicacién quirdrgica, ¢es una cuestion solo del cirujano o deberia existir un equipo
multidisciplinar que lo valorase?

Como tercer punto a plantear, consideramos importante abordar las situaciones en que el
buen hacer médico hace plantear la LMDT porque las probabilidades de hacer el bien al paciente
son minimas en cuanto a expectativas de vida, calidad de vida, funcionalidad o efectos adver-
s0s, pero se plantean cirugias un tanto “heroicas” por cirujanos muy expertos y excesivamente
ambiciosos. Si bien es cierto que esto podria suponer avances en materia quirdrgica, el bene-
ficio sobre el paciente puede ser muy cuestionable.

Intentaremos abordar todas estas preguntas en este tema. Para ello lo hemos dividido en
cirugia oncoldgica en el ambito de los cuidados paliativos y cirugia no oncoldgica.

Como realizar una LMDT quirurgica: proceso de toma de decisiones
compartida y planificacion anticipada de cuidados

Partiendo de los criterios y pasos para la realizacion de la LMDT propuestos en el capitulo 1 de
este manual, proponemos algunas particularidades y herramientas de utilidad exploradas espe-
cificamente en el paciente quirdrgico. Dividiremos el proceso de LMDT quirdrgica en los pasos
ilustrados en la Figura 1.

1. Identificacion 2. Conformacion 3. Seleccion de 4, Toma de decisiones
de casos del equipo procedimientos compartida: decision

subsidiarios multidisciplinar que apropiados final acorde a los
de limitacién asistira en el proceso para el paciente valores del paciente

Figura 1. Algoritmo para el proceso de limitacion de medidas quirdrgicas

Identificacion de casos subsidiarios de LMDT quirirgica

La evidencia sugiere®® que la seleccion apropiada de pacientes es el factor mas determinante
para el éxito de una cirugia paliativa. Para detectar qué pacientes tienen una enfermedad avan-
zada y/o prondstico de vida limitado, ya sea por enfermedad oncoldgica, o no oncoldgica, o
simplemente por tratarse de poblacién geriatrica, varios autores*® proponen la utilizacion de “la
pregunta sorpresa” (;Le sorprenderia que este paciente muriese a lo largo del proximo afio?)
como instrumento de cribado sencillo en el paciente quirdrgico especificamente. De hecho, en
un estudio® la pregunta sorpresa se testé de forma especifica en pacientes quirldrgicos agudos
(oncoldgicos y no oncoldgicos), encontrando que es capaz de identificar pacientes con riesgo
de muerte alos 12 meses, y por tanto siendo una herramienta de screening Util en este grupo de
pacientes. Ciertamente, la precision en su estimacién de mortalidad no es alta (en este estudio:
sensibilidad 81 %, especificidad 51 %), pero los autores sugieren que la utilidad de la pregunta
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sorpresa radica mas en la posibilidad de que médicos no especialistas en cuidados paliativos y
que pueden no conocer al paciente previamente, pueden usarla para identificar si se trata de un
paciente con prondstico de vida limitado y necesidades paliativas y, por tanto, candidato a plan-
tear una LMDT en un escenario quirdrgico.

Conformacion del equipo multidisciplinar

La decision de realizar 0 no un procedimiento quirdrgico en un paciente con enfermedad avanza-
da y/o mal prondstico quirdrgico no debe recaer sobre un Unico profesional®. De hecho, el Colegio
Estadounidense de Cirugia recomienda la valoracion conjunta de un cirujano y un médico con co-
nocimientos en cuidados paliativos’. Sin embargo, un estudio objetivd que los pacientes quirlrgi-
cos fallecidos en un hospital tenian una probabilidad significativamente menor de recibir atencion
paliativa frente a los pacientes fallecidos no quirdrgicos®. Otro estudio documenté que las inter-
consultas a cuidados paliativos en pacientes quirdrgicos fallecidos durante su hospitalizacion
eran escasas, Yy se producian tarde, de media 3 dias antes del fallecimiento de los mismos’.

Por tanto, se recomienda que la colaboracion entre el cirujano y un médico con conoci-
mientos paliativos se produzca de forma precoz, ya desde el momento de toma de decisio-
nes. Puntualizar que el médico con conocimientos paliativos no siempre debe ser un médico
estrictamente paliativista, sino que, en ocasiones, podria tratarse de un oncélogo (si el enfermo
es oncoldgico), un internista o un geriatra (si la patologia avanzada no es oncoldgica) que a su
vez haya recibido una formacion sobre cémo atender dichas patologias en estadios avanzados
(formacion paliativa). Si la complejidad del caso lo requiriese, o a falta de la formacion descrita
anteriormente, se podria requerir la participacion de un médico paliativista, cuya participacion
siempre es aportante en este tipo de situaciones. Asimismo, seria preferible la participacion de
aquellos médicos con mayor trayectoria de relacidon con el paciente; a mayor conocimiento de
una persona, mejor podremos acompanarla en el proceso de toma de decisiones.

Cada perfil médico se centraria en aportar una informacion concreta. En este sentido, el ci-
rujano ejerceria el papel de experto en procedimientos quirlrgicos indicados para la patologia
concreta del paciente, en especial teniendo en cuenta la amplia gama de alternativas quirlrgi-
cas menos invasivas gque han surgido en los Ultimos tiempos (procedimientos endoscépicos que
sustituyen cirugias abiertas, procedimientos de radiologia intervencionista, etc.). El cirujano jue-
ga un papel vital para determinar los riesgos (morbilidad y mortalidad) asociados a cada opcion
quirdrgica en funcién de las caracteristicas clinicas del paciente, frente al beneficio que le puede
aportar cada intervencion. Sin embargo, el valor de un acto quirdrgico paliativo estriba no tan-
to en la curacion o alargar la supervivencia, sino en la capacidad de dicha cirugia para mejorar
la calidad de vida, el control sintomatico y la reduccion de tiempos de hospitalizacion, valores
prioritarios en este tipo de pacientes?. Por tanto, el efecto de las diferentes opciones quirirgicas
sobre estos endpoints anteriormente mencionados también debe ser conocido y priorizado por
el cirujano.

Por su parte, el médico con conocimientos en cuidados paliativos tendria la funcion de ex-
plorar el grado de conocimiento de enfermedad del paciente, sus valores principales, y no solo
qué sintomatologia tiene, sino la importancia, impacto y significado de cada sintoma en cada
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paciente concreto, para poder establecer junto con el cirujano cual es el objetivo del paciente al
que deberia estar dirigido el tratamiento quirdrgico, y si este Ultimo puede 0 no conseguir este
objetivo. De igual modo, aportaria informacion acerca del prondstico de los procesos médicos
del paciente. Sélo integrando esta informacion con aquella aportada por el cirujano, se puede
llegar a una toma de decisiones individualizada y centrada en cada persona y caso Unicos.

Seleccion de procedimientos apropiados para el paciente

Los médicos implicados en el proceso de toma de decision quirlrgica pondrian en comun la in-
formacion clinica del paciente para determinar qué opciones quirdrgicas (si las hay) se le pueden
ofrecer. Es aqui donde se puede hacer uso de escalas prondsticas de las que haremos mencién
mas adelante.

Toma de decisiones compartida. Planificacion de cuidados

Posteriormente, el equipo médico acudiria a tener una entrevista con el paciente para realizar el
proceso de toma de decisiones compartida, centrado en este caso en seleccionar dentro del
rango de procedimientos quirdrgicos factibles y apropiados para este paciente concreto, el mas
acorde con sus valores. Aplicado a nuestra LMDT quirdrgica, sugerimos que la visita al paciente
para la entrevista sea conjunta, de forma que tanto cirujano como médico con conocimientos
paliativos participen en todas las fases del proceso de toma de decisiones. Asi, incluso aunque
el paciente no fuese candidato a ninguna cirugia, seria de gran importancia que el cirujano acu-
diese a esta entrevista, acompafando al paciente en decidir como desea que se le cuide y trate
su patologia quirdrgica, aunque dichos cuidados no pasen por quiréfano. De este modo se evita
la sensacion brusca de abandono de “tratamiento activo” que tantas veces genera sensaciones
de “desahucio” y desesperanza en el paciente!.

Por otro lado, asumir que la toma de decisiones es un proceso adaptado a los ritmos y tiem-
pos del paciente, y como tal, en muchos casos no se llega a completar en una sola entrevista.
Aplicado a la esfera quirlrgica, es cierto que en ocasiones la situacion clinica es apremiante y
la ventana terapéutica quirirgica muy estrecha, de forma que no se puede demorar la toma de
decision quirdrgica. Sin embargo, en otras ocasiones la situacion clinica permite concederle al
paciente un tiempo (horas, dias) para tomar una decision definitiva. En estos casos, si se precisa
y es posible ese margen de tiempo, la propia evolucion de la enfermedad puede servir de ayuda
tanto al clinico como al paciente para decantarse por una opcion.

Aspectos concretos en el paciente oncoldgico

La cirugia paliativa oncolégica tiene por objetivo la mejoria sintomatica y calidad de vida. Existe
escasa evidencia que explore dichos objetivos, y en muchos casos, de baja calidad (estudios
retrospectivos, o el uso de medidas no estandarizadas para cuantificar dichas variables)™. La
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Figura 2. El triangulo
paliativo, una herramienta
para la LMDT en pacientes
oncolégicos (LMDT:
Limitacion de medidas
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serie prospectiva mas extensa'’ agrupé 1.022 pacientes oncoldgicos sometidos a procedimien-
tos quirlrgicos o endoscopicos paliativos, encontrando resolucion de sintomas en el 80% de
los pacientes, produciéndose dicha mejoria en el primer mes tras la cirugia y con una mediana
de 134 dias de duraciéon. Sin embargo, un nimero significativo de pacientes que inicialmente
mejoraron, requirieron reintervenciones por sintomatologia nueva (25%) o recidivante (29%). Di-
cha serie encontrd una morbilidad y mortalidad a los 30 dias del procedimiento de 29% y 11%
respectivamente. La mediana de supervivencia desde el procedimiento fue de 194 dias, encon-
trandose una asociacion estadisticamente significativa con las siguientes caracteristicas del pa-
ciente: ECOG mayor o igual a 2, albumina menor de 3,5 g/dl, pérdida de peso en el mes previo
mayor de 4,5 kg y ausencia de tratamiento oncoespecifico. Asimismo, 13% de los procedimien-
tos se habian llevado a cabo de forma preventiva, anticipando la aparicion de un sintoma. En
este grupo, la morbilidad (29%) y mortalidad (11%) a los 30 dias, y la necesidad de reintervencion
(24%) fueron similares al grupo de pacientes operados cuando surgia la sintomatologia activa.
No obstante, se observé significativamente mayor supervivencia global en el grupo de ciru-
gias preventivas en el andlisis multivariante, pero no exploré el resultado sobre calidad de vida.
Una de las limitaciones de este estudio es la heterogeneidad de su poblacion.

Determinar los factores prondsticos asociados a un peor resultado quirdrgico es otra de las
dificultades. Existe bibliografia al respecto, aunque con resultados contradictorios en cuanto a
la significancia de ciertos factores tales como los relativos a valores analiticos. En este sentido,
las variables asociadas a la situacion funcional del paciente son las que parecen estar asociadas
mas consistentemente al resultado quirdrgico™.

Finalmente, mencionar la herramienta publicada por Miner et al® para la toma de decisiones
compartida en pacientes oncoldgicos quirdrgicos (Figura 2). Se trata de una herramienta orien-
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tada a que cada parte implicada en la toma de decisiones (médico, paciente y familia) puedan
compartir con el resto las expectativas y objetivos relacionados con el procedimiento. Diferentes
miradas segun el rol de cada parte implicada, puestas en comun en el triangulo. Un estudio’ en-
contrd que los pacientes oncoldgicos seleccionados para cirugia oncoldgica mediante el apoyo
del triangulo presentaron unas tasas de control sintomatico y morbimortalidad postoperato-
ria mejores que en otros estudios. Aunque se trata de un estudio sin grupo control los resultados
sugieren que se trata de una herramienta Util.

Aspectos concretos en el paciente no oncologico

En el paciente no oncolégico no nos planteamos cirugias paliativas en general, sino la curacion a
un proceso que compromete la vida o funcionalidad del paciente. En el caso de la funcionalidad,
probablemente las decisiones pueden ser mas estudiadas y decididas entre paciente, familia,
equipo quirdrgico, anestesista; probablemente entre aqui cada vez mas el equipo de adecua-
cion prequirdrgica que deberia estar formado por un equipo multidisciplinar en el que en mayor
0 menor medida interviniesen médicos internistas, geriatras, rehabilitadores, trabajadores socia-
les y fisioterapeutas.

La problematica mayor se plantea ante cirugias urgentes o escasamente demorables en el
tiempo por procesos que comprometen la vida del paciente. Es en este campo donde la valo-
racion del riesgo quirdrgico tiene que intentar ser lo méas exacto posible, siempre dentro de la
dificultad e incertidumbre que suponen muchas veces estas intervenciones; para ello hay que
valorar multiples factores como son la edad, comorbilidades, estado funcional del paciente, ur-
gencia del procedimiento o situacion clinica en la que llega el paciente a la posible cirugia, etc.
Todas estas variables se han intentado aglutinar en distintas escalas que intentan establecer
la mortalidad esperada en un proceso quirdrgico, las cuales comentaremos en los siguientes
puntos. Ante todo, paciente que llegue a una situacion como la que nos estamos planteando y
donde la capacidad de este pueda estar mermada por la situacion clinica, siempre deberiamos
explorar si el paciente tiene definidas sus voluntades anticipadas para actuar conforme a ellas.

Escalas prondsticas
Paciente oncoldgico
Normograma de Davis de la Universidad de California

Es un normograma validado para estimar morbilidad y mortalidad a los 30 dias de un procedi-
miento quirdrgico en pacientes con enfermedad oncoldgica diseminada'. Se generd a partir de
un estudio retrospectivo con un total de 7447 pacientes con patologia oncolégica metastasica.
En dicho estudio, a través de un modelo de regresion logistica, se analizd la asociacion entre 53
variables distintas y la morbilidad y mortalidad postquirtrgica, generandose el normograma de
morbilidad y mortalidad (ver Anexo) con aquellas variables estadisticamente significativas. Tiene
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en cuenta la funcionalidad del paciente, pero de forma muy escueta y con un peso muy reduci-
do, de ahi la importancia de complementarla con una escala de funcionalidad.

Escala ECOG

Escala de funcionalidad muy sencilla que ha mostrado valor prondstico en pacientes oncoldgi-
cos sometidos a cirugias paliativas'® '? (ver Anexo).

Paciente no oncoldgico

Entendemos por riesgo quirdrgico la probabilidad de aparecer resultados adversos en relacion
con un procedimiento quirdrgico determinado, por este motivo es importante definirlo para es-
tablecer un plan quirdrgico que disminuya la morbilidad y mortalidad o que en el caso de ciertos
pacientes la desaconseje porque es esperable un desenlace fatal o unas complicaciones ina-
sumibles. El problema de la mayoria de las escalas definidas y méas utilizadas como POSSUM
(Physiological and Operative Severity Score for Enumeration of Mortality and Morbility) y su modi-
ficada P-POSSUM, es que entre sus variables incluyen algunas tomadas del proceder quirdrgico
por lo que no nos sirve para decidir si realizar 0 no una cirugia presentando riesgos y probabi-
lidades a paciente y familia. Otra de las escalas mas ampliamente utilizadas, en este caso por
los anestesistas, es la puntuacion ASA que, aunque facil de aplicar, presenta el problema de la
evaluacion subjetiva de la salud general del paciente, por o que no creemos que sea consisten-
te para utilizarla como Unico indicador de riesgo quirlrgico para desestimar una intervencion y
decidir una LMDT. Una escala mas completa, facil de calcular, Util por dar informacion del riesgo
prequirdrgico e independiente de las influencias relacionadas con el cirujano es el SRS (Surgical
Risk Scale) (ver Anexo) que evalla cémo se presenta la enfermedad, las comorbilidades del pa-
ciente y el tipo de cirugia con la combinacion de varias escalas (CEPOD, BUPA y ASA)'S.

Existen otras escalas como la ACS NSQUIP (American College of Surgeon. National Surgical
Quiality Improvement Program) que llega a utilizar 21 variables preoperatorias individuales del pa-
ciente que, ademas, el cirujano puede ajustar segun su evaluacion subjetiva y nos llega a estimar la
probabilidad de distintas complicaciones postoperatorias. Para el tema que nos atafie nos parece
una escala algo mas compleja por lo que sugerimos la SRS por practica, sencilla y répida.

Cuestionario genérico de calidad de vida relacionada con la salud SF-36

En el momento actual, no hay escalas de calidad de vida especificas para valorar la calidad de
vida prequirdrgica y su evolucion tras la cirugia, por lo que por el momento proponemos una es-
cala genérica de larga trayectoria para evaluar este item: el cuestionario SF-36. El cuestionario
SF-36 es un cuestionario que consta de 36 preguntas test que valora la calidad de vida relacio-
nada con la salud de manera genérica (en tanto en cuanto no esta disefada para una patologia
concreta) y multidimensional (explora 8 dimensiones de relevancia para la determinacion de la
calidad de vida: funcionamiento fisico, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcio-
namiento social, rol emocional y salud mental del paciente). Se ha explorado su capacidad para

141



Manual de limitaciéon de medidas diagnéstico-terapéuticas

predecir mortalidad en algunos procedimientos quirdrgicos aislados (cirugia de protesis de ca-
dera, angioplastias coronarias, cirugia de préstata), pero no se ha validado de forma especifica
para pacientes quirlrgicos.

Consideramos sin embargo interesante esta escala porque ayuda a conocer qué dimensio-
nes concretas estan determinando la reduccion de calidad de vida en cada individuo. Determi-
nando las dimensiones de importancia, podremos dilucidar si el procedimiento quirdrgico que
podemos ofertarle podria mejorar de forma especifica dichas dimensiones de importancia para
nuestro paciente.

Areas de investigacion futuras

Definir areas de investigacion en el tema de la LMDT en cirugia es ampliamente complejo porque
es dificil plantear realizar estudios comparativos entre realizar cirugia o no. Los casos, tanto en el
campo de la oncologia como de la cirugia no oncoldgica, deben ser totalmente individualizados
donde paciente y familia adopten una decision tras una informacion detallada de las posibles
opciones presentadas por el equipo médico responsable. Este equipo no deberia estar formado
s6lo por cirujanos, sino consideramos que la valoracion de la LMDT debe recaer en un equi-
po multidisciplinar que, si bien en casos de cirugias demorables puede ser mas facil de llevar a
cabo, es mas complejo en la emergencia o urgencia quirlrgica; no obstante, abocamos a que
incluso en estos casos la decisién sea tomada por un equipo multidisciplinar donde los cirujanos
puedan tener en cuenta la opinion de otros médicos de guardia como anestesistas, médicos de
urgencia, intensivistas o médicos de medicina interna. Es importante poder definir las escalas
quirdrgicas mas adecuadas a cada centro y equipo quirdrgico, de manera que el uso de estas
se realice de una forma protocolizada evitando caer en la subjetividad del profesional. Uno de los
temas claramente problematicos en la LMDT en cirugia es el déficit de formacién en cuidados
paliativos de los cirujanos, no tanto en cuestiones de técnica quirlrgica si no en el abordaje de
pacientes en el final de su vida lo que conlleva una peor calidad de vida para los pacientes y sus
familias, asi como situaciones de estrés laboral en los propios cirujanos. Es un claro plan de me-
jora que se esta comenzando a abordar desde ciertas instituciones como el Colegio Americano
de Cirujanos, la formacion de médicos residentes en cuidados paliativos™®.

Uno de los supuestos que comentabamos al comienzo del tema es el caso de cirugias don-
de el beneficio es muy cuestionable, pero existen cirujanos muy expertos que proponen cirugias
ambiciosas con el fin de plantear a futuro nuevas vias de mejora, en estos casos la informacion
al paciente y familia tiene que ser absolutamente clara'’, quedando todo ello recogido en el con-
sentimiento informado.

Caso clinico

J.A. es un vardn de 64 afos con una neoplasia urotelial metastasica que recibié en el Ultimo afo
cirugia mediante urostomia izquierda y multiples lineas de quimioterapia, encontrandose actual-
mente con una cuarta linea de tratamiento y con buena calidad de vida. Ingresa ante un cuadro
de obstruccion intestinal causado por una masa coldnica izquierda, que empeora a pesar de

142



Limitacion de procedimientos quirdrgicos

las medidas médicas. Llegado el punto de plantear una cirugia para salvar la obstruccion que
supondria una colostomia izquierda, J.A nos refiere que preferiria cualquier medida que le per-
mitiese salir del hospital en menos de una semana (aunque sea una medida mas conservadora)
puesto que tiene planeado un viaje con sus hijas en memoria a su mujer fallecida hacia un afo y
no se lo quiere perder. Tras presentarlo en sesion multidisciplinar se le plantea la opcién de co-
locar una prétesis endoluminal por via endoscépica que acepta.

A los pocos dias de su colocacion, progresa la masa colénica ocupando la luz de la préte-
sis causando de nuevo una obstruccion y llevando a J.A. a una situacion clinica de inestabilidad
hemodinamica. Llegados a este punto se replantea la opcion de colostomia asumiendo el riesgo
mayor que supone someterlo a cirugia y la anestesia en la situacion actual.

Este caso ilustra el complejo dilema ético y clinico que representa la limitacién del
esfuerzo terapéutico en pacientes con enfermedades incurables, pero con buena
calidad de vida. La evolucién del proceso oncoldgico y la aparicion de una compli-
cacion aguda —la obstruccion intestinal por una masa coldnica- exigen una reflexion
profunda sobre el equilibrio entre prolongar la vida y preservar la calidad de la misma.

Primer paso

Lo primero es preguntarse si verdaderamente nos encontramos ante una etapa final de la
vida (definida como enfermedad incurable avanzada que precipitara el fallecimiento a corto-me-
dio plazo) o si se trata de una complicaciéon aguda, es decir, hasta cuando se debe intentar pro-
longar la vida de un enfermo con mal prondstico vital y a costa de qué.

En pacientes con tratamiento activo con finalidad paliativa, como es el caso que nos com-
pete, puede ser dificil identificar si el paciente es subsidiario de LMDT quirdrgica, por ello es
necesario conocer el prondstico vital, la gravedad del proceso actual y cémo repercute en la
calidad de vida a nuestro paciente, teniendo en cuenta si la medida terapéutica que nos plan-
teamos va a ser curativa o paliativa y las repercusiones que pueda tener a futuro.

La valoracion integral del paciente debe ir méas alla de los datos puramente clinicos y de
escalas generalizadas y llevar a cabo una evaluacion individualizada pudiendo valernos de es-
calas como la ECOG o la SRS. Nuestro paciente previo al ingreso se encontraba asintomatico
y totalmente activo, por tanto y al tratarse de un paciente oncoldgico, lo estratificariamos como
ECOG 0. La escala SRS también puede ser Util para valorar el riesgo quirdrgico al margen de
la patologia oncolégica; siguiendo esta escala podriamos decir que J.A es un paciente con una
enfermedad sistémica moderada (ASA ) que requiere de una cirugia de complicacidon major plus
(BUPA) y urgente (CEPOD). Esto estima un riesgo quirdrgico con una mortalidad del 9,5% (ht-
tps://www.evidencio.com/models/show/1013).

Lo siguiente seria conformar un equipo multidisciplinar que asista al proceso ya que estas
decisiones y la valoracion de si el paciente es 0 no candidato a LMDT, es preferible tomarlas de
forma conjunta y que no recaigan sobre un solo médico. Ademas, a la hora de decidir de mane-
ra multidisciplinar se favorece la aportacion de alternativas terapéuticas como fue la prétesis
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endoscopica que si no se hubiese planteado en sesidon conjunta entre el equipo oncoldgico y
quirdrgico no se hubiese podido llevar a cabo.

Segundo paso

En el proceso de limitacion de medidas quirdrgicas debe ser seleccionar el procedimiento ade-
cuado para el paciente. Una de las medidas que se debe llevar a cabo es la valoracion objetiva
de la calidad de vida relacionada con la salud, para lo cual nos podemos valer de cuestionarios
como el SF-36. Estos cuestionarios ademas nos ayudan a conocer qué determina la reduccion
de esa calidad de vida de manera individualizada a cada paciente. En relacion a J.A., la cirugia
planteada es agresiva y va a suponer una segunda ostomia con las complicaciones que pueden
surgir (dolor, infecciones, nuevas obstrucciones...) afadiendo la imposibilidad del alta médica
antes de lo que desea J.A. para poder realizar el viaje con su familia y este era uno de los facto-
res que mas importancia tenia para él. Por ello, aunque en un momento inicial el equipo médico
plantease la cirugia paliativa dada la buena situacion funcional, al tener en cuenta la disminu-
cion de calidad de vida que supondria a J.A. no poder realizar el viaje deseado, se optd por una
medida alternativa al procedimiento inicial mediante la protesis endoscépica buscando limitar el
tiempo de hospitalizacién y cumplir con el deseo del paciente.

Tercer paso

Llevar a cabo una toma de decisiones compartida. Este en concreto, es uno de los puntos mas
importantes: comunicarse y tener siempre en cuenta la opinién de nuestro paciente, ya que la
misma cirugia a distintos pacientes puede suponer mucha variabilidad en la percepcion de la
calidad de vida. Para el equipo médico fue importante en todo momento la opinién de J.A. ex-
poniéndole de forma clara las alternativas terapéuticas y explicando los beneficios y riesgos de
cada opcion. La propuesta de la proétesis endoluminal se presentd como una alternativa a la
cirugia tradicional, en consonancia con el deseo del paciente de minimizar el tiempo de hospi-
talizacion y evitar una segunda ostomia, a pesar de que esta opcion implicaba la posibilidad de
acortar el tiempo de vida o requerir una cirugia en un segundo tiempo. Esta informacién se dio
en la habitacion del paciente con sus familiares presentes a peticion del paciente y tras firmar el
consentimiento informado para la cirugia, asi se hizo constar en la historia clinica. La documen-
tacion cuidadosa en la historia clinica es esencial para garantizar la transparencia del proceso,
facilitar la continuidad del cuidado y servir como referencia para futuras intervenciones en un
contexto tan complejo como el de la LMDT.

Por ello, siempre debemos establecer un plan de qué medidas son beneficiosas, cuéles
desproporcionadas o futiles y si existen medidas alternativas a las planteadas inicialmente. En
nuestro caso, tras el fallo de la prétesis endoscopica y el empeoramiento clinico de J.A. estamos
obligados a volver al punto de partida y replantear si la cirugia sigue estando indicada o si al ha-
ber aumentado el riesgo se deben decidir no iniciar la medida. En este momento la cirugia seguia
siendo urgente y de complejidad major plus pero la situacion del paciente ha cambiado y su ASA
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pasoé de ser Il a IV. Con esta nueva situacién y sin otra alternativa terapéutica que ofrecerle se
debe volver a hablar con el paciente esclarecer objetivos y explicar 1os nuevos riesgos (riesgos
mayores dada su mala situacion clinica y la necesidad de una anestesia general) y conocer como
puede limitar esta nueva cirugia la calidad de vida del paciente teniendo en cuenta su opinion.

Por ello debemos individualizar la decisién de una cirugia y nunca basarla sélo por un dato
de la historia como pueda ser la tener una enfermedad de mal prondéstico, mala situacion social o
la edad; ¢actuariamos distinto si nuestro paciente tuviese 20 afios mas, pero la misma situacion
basal? La edad es un factor a tener en cuenta a la hora de tomar decisiones puesto que supone
un prondstico vital mas corto, pero no debemos olvidarnos de tener en cuenta la calidad de vida
y la opinidn de nuestro paciente en todo momento.

Cuarto paso. Resolucion del caso

Tras el fallo de la protesis con empeoramiento clinico se evallio de manera conjunta entre el equipo
de oncologia y cirugia, y sin otra alternativa terapéutica que ofrecer, se le replanted a J.A. si queria
someterse a la cirugia, explicandole el riesgo mayor dada su mala situacion clinica y los riesgos de
la anestesia general. Tras valorarlo con su familia transmitié que queria la intervenciéon y que enten-
dia el riesgo al que se sometia. Tras la cirugia a nivel intestinal tuvo buena evolucion, pero no a nivel
respiratorio, complicandose con una neumonia bilateral asociada a la ventilacion que finalmente
supuso el fallecimiento de J.A. por shock séptico respiratorio tras 4 semanas de ingreso.
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Introduccion

Las transfusiones de productos sanguineos son usadas en pacientes en situaciones de termina-
lidad como un tratamiento paliativo para los sintomas producidos por citopenias, principalmente
anemia; sintomas que influyen en el estado fisico, funcional y en la calidad de vida'.

Los pacientes terminales que reciben transfusiones presentan principalmente neoplasias
sélidas o hematoldgicas, aunque cada vez son mas frecuentes los pacientes subsidiarios de
atencion paliativa debido a enfermedades crénicas avanzadas, cardiovasculares o neurolégicas,
entre otras. En los pacientes con cancer se estima una incidencia de anemia del 54%?2, en otras
series este porcentaje aumenta a 68-77%?3. La prevalencia de anemia en otras patologias croni-
cas avanzadas es también bastante elevada, dependiendo de la patologia predominante siendo
sobre todo importante en la enfermedad cardiovascular y renal, pudiendo llegar a presentarse
hasta en el 55% en pacientes ingresados en medicina interna.

Las transfusiones sanguineas, ademas de ser procedimientos muy comunes en la practica
clinica, son tratamientos que generan riesgos para el paciente y costes considerables para el
sistema, teniendo en cuenta ademas la frecuente escasez de productos sanguineos, por lo que
la busqueda de alternativas se hace imperativa a la hora de evitar terapias innecesarias o que no
vayan a aportar un claro beneficio al paciente®.

Existe una falta de criterios uniformes para guiar la frecuencia y cantidad de las transfusio-
nes. La variabilidad en los beneficios clinicos observados y los riesgos asociados a las transfusio-
nes, asociada a la, ya comentada, escasez de productos sanguineos, subrayan la importancia
de la limitacion de este tratamiento y de valorar la posibilidad de seleccionar a los pacientes que
mas puedan beneficiarse de este procedimiento.

Indicaciones, complicaciones y alternativas

La OMS define la anemia como niveles bajos de hemoglobina en sangre para mujeres menores
de 12 g/dl y para hombres de 13 g/dl.

La guia NICE, ampliamente utilizadas en la practica clinica por su rigor y evidencia cienti-
ficas, publicd en 2016 las recomendaciones para transfusiones de hematies en adultos desde
un enfoque mas restrictivo, recomendando transfundir un concentrado de hematies cuando los
niveles de hemoglobina son inferiores a 7g/dl para alcanzar unos niveles de 7-9 g/dl. En cambio,
el limite aumenta a 8g/dl en pacientes con un sindrome coronario agudo o un sangrado activo
(National Institute for Health and Care Excellence (NICE), 2015). Otras guias mas recientes como
la de la Asociacion Americana de Bancos de Sangre y la Sociedad Europea de Oncologia Mé-
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dica recomiendan también umbrales de 7-8 g/dl, asi como limitar su uso a pacientes con sinto-
mas severos en los que se precise un rapido aumento de la hemoglobina, recalcando ademas la
insuficiente evidencia que existe en determinados grupos de pacientes®.

Los pacientes pueden presentar una serie de sintoras muy variados que incluyen dolor,
disnea, sensacion de fatiga, malestar, etc., teniendo un impacto en su calidad de vida, pero es
dificil de valorar si los sintomas son secundarios a la enfermedad de base o a la anemia, siendo
muchas veces indistinguibles. Es por ello por lo que la transfusion deberia de estar guiada para
mejorar los sintomas y calidad de vida y no por cifras de hemoglobina.

Aproximadamente un 7% de los pacientes admitidos en unidades de paliativos reciben una
transfusion’; llegando en otras revisiones la incidencia entre un 5-17%#2. Aunque los datos en
cuanto a la prevalencia de realizacion de transfusiones son muy heterogéneos por la ausencia de
criterios establecidos, las revisiones sistematicas realizadas demuestran que se sigue realizando
un uso liberal de las transfusiones, con escasa realizacidon de escalas o valoraciones clinicas y
analiticas entre transfusiones y después de las mismas, lo cual expone al paciente a un incre-
mento de efectos adversos.

En un estudio realizado en centros de cuidados paliativos del Reino Unido, se constatd que
en un 70% de los pacientes los niveles de hemoglobina estaban por encima de los 7g/dl; siendo
las cifras de hemoglobina el criterio mas frecuente para indicar la transfusion (52%)°. En otros
estudios también se observa que frecuentemente la decision de transfusion se basa en los ni-
veles de hemoglobina (51%), seguido de otras variables como disnea y niveles de hemoglobina
(40%), fatiga (16%)°.

En cuanto a las plaquetas, son un componente que se administra en pacientes con un re-
cuento inferior a 10.000 plaguetas/microL, con el objetivo de prevenir hemorragias espontaneas
0 proporcionar hemostasia en caso de sangrado activo. No obstante, no esta demostrado clara-
mente un papel profilactico de la transfusion de plaquetas dada la corta duracién en circulacion
y la refractariedad que puede desarrollarse*. En pacientes en los que se considera una limitacion
de medidas, la trombocitopenia suele ser reflejo de una situacion cronica e irrecuperable, por lo
que esta medida debe considerarse sélo en caso de manifestaciones hemorragicas que puedan
ser angustiantes para el paciente y su familia.

Las complicaciones mas frecuentes asociadas a la transfusion de hemoderivados son las
reacciones transfusionales agudas, como las reacciones hemoliticas, febriles y autoinmunes, la
contaminacion bacteriana y la sobrecarga circulatoria asociada a transfusion (tfransfusional-as-
sociated circulatory overload-TACOQO). Esta ultima es la reaccion mas frecuentemente observada,
cuya incidencia se da entre 1-6% de los pacientes y puede conllevar hasta un 6-10% de mor-
talidad®. Su diagndstico diferencial es complejo ya que se presenta con sintomas inespecificos
como disnea, cianosis, taquicardia, etc., que pueden solaparse con los propios de la anemia o
de la patologia de base.

Existen factores de riesgo que pueden favorecer la sobrecarga circulatoria y que, en general,
deber ser considerados de forma previa a cualquier transfusion, como el peso de los pacientes
y otros parametros bioquimicos (hipoalbuminemia, insuficiencia cardiaca, renal y respiratoria,
edad avanzada).

Ademas, es mas probable si se realiza una transfusion a un ritmo muy rapido o de varias uni-
dades, aunque puede desencadenarse con un solo concentrado de hematies.
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En los estudios se observa también una baja proporcidn de pacientes en los que se cons-
tata la hemoglobina postransfusional o las cifras entre cada unidad de hemoderivado, lo cual
podria reducir la cantidad total y asi también el riesgo de sobrecarga.

Por otro lado, es importante investigar posibles causas concomitantes o subyacentes de la
anemia que puedan implicar tratamientos alternativos a la transfusion, con una reduccion de los
riesgos para el paciente.

En general, se realiza una inadecuada investigacion y tratamiento de causas concomitantes
antes de la transfusion segun los datos de los estudios.

En un estudio realizado en unidades de paliativos, se observd que las determinaciones de
déficit de hierro (33%), folico (23%) y vitamina B12 (22%), fueron escasas. En este estudio sélo
un 8% de los pacientes con B12 baja fueron tratados y 3 pacientes recibieron EPO, aunque eran
muchos mas los que presentaban enfermedad renal moderada o severa.

Otros tratamientos, como el &cido tranexamico, pueden reducir las pérdidas hematicas sin
aumentar el riesgo de trombosis, aunque la evidencia es menor en caso de pérdidas por sangra-
do urinario'. Por otra parte, el uso de hierro intravenoso en el paciente con insuficiencia cardiaca
puede mejorar su calidad de vida y su capacidad de gjercicio™".

En resumen, las medidas que pueden ayudar a reducir la necesidad de soporte transfusio-
nal son las siguientes:

e Investigar causas reversibles de la anemia (estudio de ferrocinética, &cido félico y vitamina
B12.

e  Adoptar umbrales de transfusion mas restrictivos. Segun las guias en general valorar si las
cifras de Hb son menores de 7g/l.

e Toma de decisiones compartida con el paciente discutiendo los riesgos y beneficios de for-
ma individualizada. Consentimiento informado.

e Pesar a los pacientes para calcular los requerimientos (transfundir 4 ml/kg produce un in-
cremento de hasta 1g/l, por tanto, pacientes que pesan menos de 70 kg requeriran menos
de una unidad).

e Valorar factores de riesgo de sobrecarga circulatoria (peso, hipoalbuminemia, insuficien-
cia cardiaca, renal y respiratoria, edad avanzada). Si presenta 2 6 mas factores de riesgo,
transfundir sélo una unidad de forma lenta (3-4 h), salvo que el paciente presente sangrado
activo, y considerar el uso concomitante de diurético.

e Revisar los resultados clinicos. Determinar la hemoglobina postransfusional y el desarrollo
clinico en los 7-14 dias siguientes.

Aspectos bioéticos: Consentimiento informado escrito

La administracion de hemocomponentes, como hemos visto, se trata de un tratamiento no exen-
to de complicaciones, por lo que el paciente debe recibir la informacién apropiada y acorde a sus
necesidades, en un proceso gradual dentro de la relacion profesional-paciente. La informacion ha
de ser veraz, adecuada, oportuna y suministrada con la suficiente antelacion. Con ello, el paciente
podra decidir de forma libre y voluntaria, y el profesional debe respetar su decisidon de acuerdo con
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sus valores como expresion de su autonomia moral. Este acto quedara reflejado como consenti-
miento informado preferentemente por escrito. El Real Decreto 1088/2005 del 16 de septiembre,
por lo que se establecen los requisitos y condiciones minimas de la hemodonacioén, establece que
“siempre que sea posible el médico que establezca la indicacion recabara después de explicarle
los riesgos y beneficios de esta terapéutica, asi como sus posibles alternativas, la conformidad del
paciente segun la Ley 41/2002”. Existen dos excepciones al consentimiento informado: situacio-
nes de urgencia vital y situacién de necesidad terapéutica (cuando a juicio del facultativo el pro-
ceso de informacion pueda dafar al paciente por lo que el primero actla en interés del paciente).

Impacto en la calidad de vida

Como se ha comentado en los capitulos anteriores, la calidad de vida es un concepto comple-
jo, subjetivo y multidimensional que incluye desde el bienestar y la comodidad, hasta la propia
dignidad de la persona'.

Existe poca investigacion en cuanto al beneficio, ya sea subjetivo, objetivo o clinico, de las
transfusiones en pacientes con enfermedades avanzadas que se encuentran en fase final de la
vida. Los estudios en general se centran en los pacientes que reciben cuidados paliativos, la
gran mayoria con cancer como diagndstico principal. En general los efectos positivos no que-
dan bien determinados, probablemente por la variabilidad de los pacientes que reciben cuida-
dos paliativos, la amplitud de indicaciones y la forma de medir los resultados. No disponemos
de ensayos clinicos aleatorizados que comparen la eficacia de transfundir con placebo u otras
alternativas en pacientes con enfermedad avanzada*°. Lo mas observado en todos los estudios
fue una mejoria, aungue minima en varias ocasiones, en los niveles de hemoglobina tras la trans-
fusion; lo cual es de dudosa relevancia en cuanto a la calidad de vida.

Los sintomas que se vinculan a la anemia son muy variados en los pacientes con enferme-
dades terminales y van a influir en la calidad de vida. Debemos tener en cuenta que la causa de
estos sintomas puede ser multifactorial y no sélo secundaria a la anemia. Ademas, los sintomas
causados por la enfermedad primaria (dolor, disnea, letargo, fatiga y sensacion personal de ma-
lestar) se pueden agravar por la presencia de anemia. Dado que no se podra saber con exactitud
cuadl es la causa principal, puede ser dificil determinar el efecto de la transfusion.

Pese a esto, en un intento por determinar los efectos de las transfusiones, se ha intentado
analizar la mejorfa de los sintomas que de forma habitual se asocian a la anemia. En general, en
los estudios se han incluido: debilidad y astenia, disnea, disminucion de la sensacion de bienes-
tar general, sensacion de mareo, sangrado activo, beneficio subjetivo tras la transfusion, dolor y
otros (anorexia, pérdida de peso, nauseas, vomitos, insuficiencia cardiaca congestiva)' 13 14,15,
La disnea y la astenia son los sintomas que suelen presentar mayor mejoria. La duracion del
beneficio sintomatico es de aproximadamente 15-18 dias tras la transfusion'. En un estudio de
2019 se observé que la mejoria clinica podia persistir hasta los 30 dias (18%), menos de 14 dias
(81%) o incluso no presentar mejoria (11%)°.

En 1995 se publicé un estudio prospectivo en el que se media la clinica asociada a la ane-
mia (en este caso debilidad, disnea y sensacion de bienestar general) antes y después de la
transfusion con una escala analdgica visual y se observé mejoria independientemente del valor
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de hemoglobina pretransfusional’®. Este Ultimo dato sugiere un origen multifactorial de los sin-
tomas'’. En 1996 se publicd un estudio en el que se afirmaba que la transfusién en las Ultimas
cuatro semanas de vida no se asociaba con una mejoria de la calidad de vida'® y otro de 2002
tampoco encontré mejoria en el estado fisico?. Sin embargo, tenemos otro estudio prospectivo
de 2009 donde si mejoraron los sintomas relacionados con la anemia (se midieron los mismos
que en el estudio de 1995, pero en este caso empleando la escala de Edmonton Symptom As-
sesment). Lo Unico que persistia en la segunda semana era el aumento en sensacion de bienes-
tar, siendo los otros beneficios poco duraderos'.

En otro estudio de 2016 las principales indicaciones de transfusion fueron astenia, disnea,
sensacion de mareo y sangrado activo, mejorando la sintomatologia desde el punto de vista de
los pacientes en un 94% de los casos. Sin embargo, cuando se analizaron los beneficios tenien-
do en cuenta los resultados de distintas escalas (AKPS, RUG-ADL, SAS), existia menos de un
25% de respuesta. Se llego a las conclusiones de que las escalas empleadas no son adecuadas
para medir la clinica que indica las transfusiones y que existe un importante efecto placebo'. En
un estudio de 2017, los sintomas predominantes que se asociaron a la anemia fueron astenia,
disnea, debilidad general y sensacion de mareo. Se objetivd que sdlo el 49% de los pacientes
presentaron beneficio en el sintoma principal y hasta el 78% en alguno de los sintomas. El 12%
sufrieron algun evento adverso, aunque categorizado como leve'. Un estudio prospectivo de
2019 encontré mejoria significativa de los sintomas tras la transfusion al haber analizado los re-
sultados en la prueba de la marcha de 6 minutos y en escalas relacionadas con la debilidad™.

Ademas de los efectos sintomaticos, se ha descrito también el beneficio que se obtiene
de las interacciones con el personal médico y paramédico*. Otro aspecto a tener en cuenta es
el valor de los aspectos culturales y la opinion de las familias, pudiendo influir en los beneficios
subjetivos 0 aspectos negativos relacionados con las transfusiones?.

No estan establecidas las caracteristicas de los pacientes que se podrian beneficiar real-
mente de recibir transfusiones. Por ejemplo, en el estudio de 2016 al que nos referimos previa-
mente, no se encontraron diferencias al analizar la respuesta en funcion de la edad, hemoglobina
pretransfusional, el estado funcional o la clinica'*. En el de 2017 tampoco se consiguieron iden-
tificar subgrupos en los pacientes'®.

Deberiamos tener en cuenta que los posibles riesgos y efectos adversos que comentamos
en los apartados iniciales, asi como los inconvenientes de tener que recibir una transfusion (tras-
lados, estancia hospitalaria 0 en urgencias, canalizacion de vias) también influiran en la calidad
de vida, pudiendo llegar a reducirla en las Ultimas semanas de los pacientes.

Impacto en el pronostico

El impacto en el prondstico es incluso mas dudoso que en la calidad de vida. Es muy dificil eva-
luar algo como el prondstico en grupos de pacientes con enfermedades avanzadas y terminales.
También se ha cuestionado incluso si es éticamente correcto valorar el aumento de la supervi-
vencia en este tipo de poblacion, pudiendo llegar a aumentar el sufrimiento?!.

Existe incluso literatura en la que se plantea un posible aumento de la mortalidad a corto
plazo tras la transfusion. En un estudio de 2013 se relaciond la transfusién con un aumento de
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la mortalidad postoperatoria y la recurrencia (local y con metastasis) en pacientes intervenidos
de cancer de colon?. En cambio, en otro estudio publicado un afio mas tarde, existi®é mayor
supervivencia en los casos que recibieron transfusiones (8 dias frente a 15 dias)'. En otro estu-
dio del mismo afio, las transfusiones se asociaron a mayor supervivencia en los pacientes con
enfermedades hematoldgicas malignas?®. Una revision de 2019 en la que se combinaron datos
de distintos estudios de pacientes en cuidados paliativos que recibieron transfusiones, recogio
que el 39 % fallecieron en menos de un mes, pudiendo atribuirse en parte a reacciones trans-
fusionales que no se llegaron a identificar. La mayoria de las muertes ocurrieron en la primera
semana tras la transfusion®.

No obstante, pese a la escasa evidencia disponible, no deberiamos desestimar de antema-
no las transfusiones en los pacientes que se encuentran en situaciones de final de vida. Es ne-
cesario que se realice mas investigacion para fundamentar las actuaciones que llevemos a cabo,
individualizando en funcion de la situacion.

Escalas relacionadas con la intervencion

No disponemos de escalas validadas y reproducibles para medir de forma objetiva la gravedad
de los sintomas relacionados con la anemia y su mejoria tras la transfusion. Una revision de 2018
pone en evidencia que, en gran parte de los estudios realizados, la mejoria se habia medido de
forma subjetiva, sin el uso de escalas®.

Existen determinadas escalas creadas para evaluar otros aspectos que se han utilizado en
los estudios que han analizado este tema, pero son instrumentos creados con otro propdsito, lo
que va a suponer una limitacion.

En varias revisiones se concluye que seria importante y necesario crear escalas e instrumen-
tos para medir de forma objetiva los efectos de las transfusiones y recoger datos de los pacien-
tes sobre cdmo mejoran sus sintomas, actividades, calidad de vida y otros aspectos indirectos?®*.

En el primer estudio encontrado, se empled una escala analdgica visual para medir la de-
bilidad, disnea y sensacion de bienestar general, antes y después de la transfusion.

En un estudio de 2009 se empled la escala de Edmonton Symptonm Assesment Scale, un
instrumento creado para la evaluacion sintoméatica de los pacientes con cancer avanzado. Sdlo
se utilizaron los apartados dedicados a la debilidad, disnea y sensacién de bienestar general'’.

En el estudio restrospectivo de 2016 se emplearon varias escalas. La escala AKPS (Aus-
tralia-modified Karnofsky Performance Status) mide el grado de funcionalidad (0-100, mayor
cuanto mas funcional); la SAS (Symptom Assessment Scores) mide la gravedad de siete de los
sintomas mas frecuentes, incluyendo disnea y astenia (0-10, mayor cuanta mas afectacion). Se
llegé a la conclusiéon de que las escalas no eran adecuadas, ya que el beneficio subjetivo no se
podia plasmar utilizandolas. Se nombraron algunas alternativas ya existentes en las que si se
habia observado beneficio en otros estudios: la escala Brief Fatigue Inventory, para valorar la as-
tenia (fatigue) en las Ultimas 24 horas y la FACT F-fatigue subscale (valora del O al 4 la afectacion
de la astenia en el dia a dia)'.

Otras escalas que también se han empleado para medir la sintomatologia de la anemia
miden la funcionalidad, como la escala Karnofsky (capacidad de realizar tareas rutinarias del
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0-100), Pap Score (indice prondstico que tiene en cuenta el resultado en la escala Karnofsky, la
afectacion por disnea y anorexia o resultados del hemograma; entre otros) y la escala RUG-ADL
(Resource Utilisation Group-Activities of Daily Living; valora el grado de funcionalidad, incluyendo
movilidad en la cama, ir al baho, transferencias, comer sin ayuda...). Otras son la escala ECOG
(valora la calidad de vida) o Barthel (0-100 grado de dependencia)’2.

En el estudio de 2019 que ya comentamos previamente'® se analizaron los resultados ob-
tenidos con el test de la marcha en 6 minutos, la escala FACIT-Fatigue (Functional Assessment
of Chronic llliness Therapy-Fatigue) y la escala FACIT-Dyspnea. FACIT-Fatigue se trata de una
escala creada para medir a través de 13 cuestiones la astenia asociada a la anemia en pa-
cientes con cancer. FACIT-Dyspnea, consta de 10 preguntas y su propésito es medir la disnea
principalmente en pacientes con EPOC y enfermedades cronicas (https://www.facit.org/measu-
re-english-downloads/facit-dyspnea-english-downloads). Se observé mejoria en los resultados
obtenidos con las dos primeras herramientas.

Resulta dificil recomendar una escala concreta dada la gran variabilidad que observamos
en la literatura. Una opcion puede ser intentar elegir una a cuyo uso estemos mas habituados,
como las escalas de Karnofsky o Barthel. Otras menos conocidas como la Brief Fatigue Inven-
tory o la FACIT-F son relativamente sencillas y estan algo mas orientadas a medir la sintoma-
tologia asociada a la anemia, por lo que su uso parece aconsejable. Tampoco disponemos de
PROMs (patient-reported outcome measures o evaluacion de los resultados comunicados por
el paciente) para valorar la respuesta a las transfusiones, por lo que sera importante investigar a
este nivel°, No obstante, el uso de las escalas resulta especialmente Util en el caso de casos cli-
nicos dudosos para una mejor clasificacion y estadificacion de la situacion del paciente. En este
sentido, seria interesante el desarrollo de escalas especificas predictivas de la respuesta clinica
a transfusiones, en especial en el tiempo de pacientes que estamos tratando.

Conclusiones

Debido a la situacion social y demogréfica actual, en los préximos afios sera preciso entender el
tratamiento y los cuidados paliativos desde una perspectiva mas amplia que la habitual referida
a enfermedades neoplasicas.

Aungue la anemia es muy frecuente en las enfermedades terminales, frecuentemente los
sintomas de los pacientes que las padecen son de origen multifactorial y los valores de labora-
torio no han de ser necesariamente un criterio para transfundir.

Disponemos de poca evidencia cientifica en lo relativo a las transfusiones en pacientes con
enfermedades avanzadas o en el momento final de la vida. No existen ensayos clinicos aleato-
rizados que comparen la eficacia de la transfusidon de hematies con placebo o tratamientos al-
ternativos en este tipo de enfermos. La mayoria de estudios realizados al respecto se tratan de
estudios retrospectivos en instituciones dedicadas a los cuidados paliativos y que suelen incluir
un elevado porcentaje de pacientes oncoldgicos.

De la informacion descrita en los apartados anteriores, destacamos en cuanto a las indica-
ciones: limitar las transfusiones investigando las causas de la anemia en la medida de lo posible,
adoptar umbrales de transfusion restrictivos, adecuar la dosis transfundida al peso y la importan-
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cia de valorar los efectos clinicos y analiticos de la transfusién. Son necesarias escalas validadas
para medir los sintomas asociados a la anemia, la repercusion de las transfusiones en la calidad
de vida y el prondstico para decidir como debemos emplear las transfusiones.

Finalmente, son precisos mas estudios para determinar el impacto en la calidad de vida o
prondstico de los pacientes en lo que se realiza limitacion de medidas terapéuticas.

Caso clinico

Paciente de 86 afios con antecedentes de enfermedad renal crénica grado 3b, hipertension arte-
rial, isquemia crénica en miembros inferiores con amputacion del 2° dedo del pie derecho. Policite-
mia vera en situacion de mielofibrosis desde hace un afio y medio, en seguimiento por hematologia,
recibiendo transfusiones mensuales en hospital de dia en los Ultimos 9 meses, cada 15 dias en
los Ultimos dos meses, que se realizan por cifras de hemoglobina menores de 8 g/dl en analiticas
de control. Tres ingresos en el Ultimo afo por infecciones urinarias y respiratorias. Fuera de las in-
tercurrencias agudas, el paciente no ha presentado disnea, fatiga, angor ni otra clinica anémica.

Situacion basal: vive con su esposa, tiene dos hijos que viven en la misma ciudad con los
que tiene contacto estrecho. Es dependiente para actividades de la via diaria por deterioro fun-
cional progresivo, con vida cama-sillén, deambulacién previa con andador. Tiene ayuda a domi-
cilio. No deterioro cognitivo descrito, sindromes confusionales durante los ingresos.

Ingresa en medicina interna por neumonia comunitaria, con aumento de disnea y fiebre.

A la exploracion, esta caquéctico, peso de 42 kg (IMC 20), equimosis multiple en extremida-
des. Levemente taquipneico en reposo, bien perfundido con tensiones de 110/75. Saturacion de
93% con gafas nasales. Se encuentra al paciente con contencion cruzada por agitacion psico-
motriz. En el momento de la exploracion, despierto y reactivo, aunque escasamente colaborador
y parcialmente orientado, desorientado en lugar y tiempo.

En la radiografia de térax se observa un infiltrado en base pulmonar derecha.

Analitica con leve agudizacion de su insuficiencia renal cronica con filtrado de 30 ml/min
(previo en torno a 45 ml/min), PCR elevada y leucocitosis con neutrofilia. Hemoglobina de 6.8 g/
dl (previas en torno a 7-8 g/dl).

Se pauta antibioterapia empirica, oxigeno en gafas nasales y esteroides por hiperreactividad
bronquial.

Primer paso: Criterios para LMDT

Se trata de un paciente que ingresa por un episodio infeccioso cuyo prondstico esta condiciona-
do por su situacién basal de fragilidad, considerandolo como un enfermo con puntuacion 8-9
en la escala clinica de fragilidad (CFS), es decir, enfermo con fragilidad muy grave o terminal. El
indice de Charlson es de 9 (supervivencia de 0% en 10 anos).

Otras escalas que pueden ayudar a valorar la gravedad y pronéstico pueden ser la escala
de Edmonton, validada en pacientes con cancer avanzado, en la cual presentaria 50 puntos,
compatible con fragilidad severa.
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Presenta una puntuacion en la escala de Karnosfky de 40, lo que corresponde a un paciente
encamado mas del 50% del tiempo y con mortalidad esperable dentro de 6 meses.

Por tanto, se trata de un paciente con mal prondstico esperable en semanas 0 meses por
el que cumpliria criterios para valorar LMDT, que ingresa por un episodio agudo intercurrente,
para el cual se pauta tratamiento. Para su proceso hematoldgico recibe tratamiento de soporte
transfusional.

En cuanto a la calidad de vida percibida, el paciente no es capaz de expresarla de modo
fehaciente; si realizaramos la escala de calidad de vida EuroQol-5D tendriamos un valor de 3-3-
3-2-1, lo que indica una pérdida total de autonomia con malestar fisico leve.

Dada su situacion funcional y cognitiva no es posible conocer las preferencias y valores del
paciente.

Segundo paso: Establecimiento del objetivo asistencial

Dado que no es posible explorar sus preferencias y valores debido a su situacion funcional y
cognitiva, de la cual no es esperable una mejoria, se recurre a los representantes familiares, en
este caso hijo, para explicar el prondéstico y plan terapéutico.

El objetivo en este paciente es el control sintomatico, broncodilataciéon y podria valorarse
si se beneficia de tratamiento de situaciones agudas como es la infeccidon que presenta con un
tratamiento proporcionado como pueden ser antibiéticos.

Por otra parte, se considera la posible futilidad de las transfusiones de hemoderivados que
se realizan de forma regular segun objetivos de hemoglobina, al presentar de base un proceso
hematoldgico en fase terminal con mal prondstico a corto plazo. La supervivencia media de la
policitemia vera que evoluciona a mielofibrosis es de 5,7 afios, existiendo escalas prondsticas
que dependen de las mutaciones genéticas presentes y también factores clinicos que confieren
peor prondstico como la edad, la anemia, la dependencia transfusional y otras citopenias.

Las transfusiones de concentrados de hematies realizadas hasta el momento no han re-
sultado en una mejoria de la calidad de vida del paciente a pesar de ayudar a mantener cifras
de hemoglobina, ya que en su situacion basal el paciente se encontraba sin clinica anémica, en-
contrandose en una situacion de dependencia y escasa movilidad. El empeoramiento clinico se
producia por episodios infecciosos intercurrentes sin aparente relacion temporal con las trans-
fusiones, aunque no es descartable cierto componente de yatrogenia debido a los repetidos
contactos con el medio sanitario al acudir de forma frecuente al hospital de dia. Por otra parte,
el hecho de mantener las cifras de hemoglobina en limites aceptables ha podido contribuir a
prolongar la esperanza de vida, especialmente en los Ultimos meses, al evitar anemizaciones
graves que dieran lugar a complicaciones clinicas.

Tercer paso: Comunicacion

Se comunica a los familiares el razonamiento previo desde un enfoque de toma de decisiones
compartida, es decir mediante una comunicaciéon abierta y sincera y realizando escucha acti-
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va por ambas partes, atendiendo a las dimensiones emocionales y relacionales del enfermo y
su entorno. La toma de decisiones compartida implica la provision de informaciéon basada en
evidencia sobre opciones, resultados e incertidumbres, junto con asesoramiento de apoyo a la
toma de decisiones y un sistema para registrar e implementar las preferencias informadas de los
pacientes. La informacion proporcionada ha de ser veraz y ajustada al interlocutor, aseguran-
do una adecuada comprension de esta. Es importante conocer los valores y expectativas del
paciente y entorno en cuanto al proceso de enfermedad, resolver las dudas en cuanto a pro-
noéstico esperable, evolucién y complicaciones, que puedan ayudar a reducir la angustia y pre-
ocupaciones del momento y del acto de tomar decisiones en si sobre en situaciones de final de
vida: “Durante todo este tiempo podran haber visto como hemos ido tomando la decision de ir
transfundiendo al paciente, pero a pesar de ello el paciente persiste con dicha necesidad, no le
produce ningun claro beneficio sintomatico y si que por ello estamos introduciendo riesgos por
venir al hospital y por realizar procedimientos ciertamente invasivos como los pinchazos con las
agujas, un posible efecto huésped contra injerto, etcétera, lo cual genera un riesgo y un dafio
en el paciente. Lo cual ha de hacernos considerar si las transfusiones en este momento de su
enfermedad, ya en una situacion avanzada, estan siendo Utiles. Quiero primero saber como se
encuentra usted y su familia, qué sabe de la situacion de su enfermedad y qué le preocupa mas
actualmente y a corto plazo. Vamos a abordar su enfermedad desde otra perspectiva en la que
usted esté mas confortable y eso implica evitar ya mas transfusiones”.

Se registra en la historia clinica en notas de evolucién y en formulario de historia clinica: “De
acuerdo con familia (esposa e hijos), se decide la limitacién del soporte transfusional, es decir,
no seguir realizando transfusiones de hematies independientemente de la cifra de hemoglobina,
entendiendo que el paciente se encuentra en una situacion terminal y paliativa por sus patolo-
gias y situacion basal general, en la cual las transfusiones no estan redundando en una mejor
calidad de vida, y acordando la optimizacion del tratamiento sintomatico que pueda precisar”.
Esta informacion se incluiria igualmente en el informe de alta. Asimismo, se pone en conocimien-
to de hematologia mediante contacto directo con su médico responsable. Por otra parte, seria
conveniente contar con sistemas de registro especificos en los sistemas informaticos, por ejem-
plo, formularios en la historia clinica en donde se indique la toma de decisiones y limitacion diag-
nostica terapéutica acordada, accesible para todo el equipo sanitario responsable del paciente.

Puesta en practica de la LMDT
No iniciar/retirar

Se decide la no realizacion de transfusion de hematies para alcanzar cifras de hemoglobina du-
rante el ingreso. El paciente no presenta inestabilidad hemodinamica ni sangrado activo, y la dis-
nea que ha motivado el ingreso esta controlada con tratamiento sintomatico.

Se acuerda con hematologia detener el seguimiento mensual con transfusion de hemocom-
ponentes segun cifras de hemoglobina por considerarlo una medida futil. Si la situacion clinica'y
funcional mejorara, se podria valorar transfundir al paciente de forma aguda en caso de sintomas
de anemia y cifras de hemoglobina menores de 7 g/dl y valorar respuesta clinica, limitando de
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forma permanente las transfusiones si en dicha situacién no se observa una mejoria sintomatica
0 la situacion basal siguiera deteriorandose, asumiéndose entonces estadio de final de vida y
optimizando tratamiento paliativo.

Medidas activas

Se pauta tratamiento médico para la situacion aguda, antibidticos y broncodilatadores, ademas
de oxigenoterapia. Recibe sueroterapia inicialmente hasta asegurar la ingesta oral, que es es-
casa y erratica.

Seguimiento

Inicialmente buena evolucidn, manteniéndose afebril, sin trabajo respiratorio, con mejoria radio-
l6gica y oximétrica.

No obstante, la situacion clinica permanecié estacionaria, el paciente no tolera sedestacion,
las ingestas son practicamente nulas por falta de colaboracion dado el deterioro global, por lo
que se suspendio la fluidoterapia por futilidad. Ante la no mejoria clinica, postracion progresiva y
deterioro respiratorio secundario, se decidié junto con la familia sedacién paliativa.
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Resumen

El uso de quimioterapia en las fases finales de vida de los pacientes con cancer avanzado no
solo no esta indicado, sino que puede agravar la situacion clinica del paciente y empeorar su
calidad de vida. A pesar de los consensos y posicionamientos publicados en las guias de las
distintas sociedades cientificas internacionales, sigue siendo una practica frecuente que afecta
a entre un tercio y la mitad de los pacientes ingresados.

En los pacientes con una enfermedad autoinmune en fase final de enfermedad, se deberia
reflexionar sobre mantener o introducir farmacos con toxicidades e interacciones potenciales, si
no estan enfocados a evitar brotes de su enfermedad que puedan empeorar los sintomas y la
calidad de vida de los pacientes.

Por ello hay que ser capaces de reconocer a aquellos pacientes en situacion de enfermedad
avanzada, a través de las escalas prondésticas recomendadas por las guias, reevaluar la indica-
cion y resultado de los tratamientos y medidas que implementamos; teniendo siempre en cuenta
los objetivo de estos, el beneficio y deseos del paciente, hacer una planificacion de decisiones
anticipada como un proceso dinamico centrado en el paciente, asi como otros métodos que nos
ayuden a establecer conjuntamente los objetivos y decisiones que deberan tomarse a lo largo
de la trayectoria de enfermedad y favorecer la multidisciplinariedad vy la integracién precoz de los
equipos de cuidados paliativos.

Introduccion

El cancer es la primera causa de muerte en Espafia, con un 26,6 % del total de las defunciones
en al aho 2023'; ya que a pesar de los avances cientificos, muchos canceres siguen siendo in-
curables. Sin embargo, en los ultimos afios se han desarrollado mdltiples farmacos vy vias tera-
péuticas que han conseguido mejorar la calidad de vida y prolongar la supervivencia de muchos
pacientes oncoldgicos. Con todo, cuando atendemos a los pacientes de esta complejidad re-
cordamos aquello que decia el médico y humanista Philippe Pinel (1745-1826):

“es un arte de no poca importancia saber administrar bien los medicamentos, pero
es un arte mucho mayor y de mas dificultosa adquisicion saber cuando suspender
0 siquiera omitirlos”.
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Limitacion de quimioterapia en paciente oncoldgico
Quimioterapia en el final de vida

La aplicacion de tratamiento quimioterapico en los pacientes con cancer en las Ultimas semanas
0 meses de vida sigue siendo una préactica habitual.

Entendemos como quimioterapia paliativa aquel tratamiento no curativo, cuyo objetivo es
tratar de optimizar el control sintomatico, mejorar la calidad de vida e idealmente aumentar la su-
pervivencia de los pacientes oncoldgicos con enfermedad avanzada. Debemos diferenciar este
concepto de la “quimioterapia al final de la vida”, definida como aquel tratamiento suministrado
dentro de los 90 dias previos al fallecimiento?. Son muchos los estudios que han demostrado
que la quimioterapia al final de la vida en pacientes oncoldgicos con enfermedad avanzada y con
deterioro grave de su situacion basal no logra prolongar la supervivencia ni se acompafa de
una mejoria en la calidad de vida:

e En una revision sistematica de ensayos clinicos disponibles en pacientes con enfermedad
avanzada se mostrd que, en comparacion con los cuidados paliativos, los tratamientos on-
coespecificos no tuvieron un impacto positivo sobre la supervivencia de los pacientes y se
asociaron con un aumento de la toxicidad?.

e En otro estudio sobre el efecto de la quimioterapia paliativa en la calidad de vida percibida
por los pacientes, se observd que en aquellos pacientes con buena situacion funcional se
producia un empeoramiento de esta, y en aquellos con mala o regular situacion funcional no
se obtenia ningun beneficio sobre la calidad de vida*.

e Un tercer estudio describié que el 56 % de los pacientes con cancer avanzado estaban reci-
biendo quimioterapia paliativa una mediana de 4 meses antes de la muerte. En estos casos,
el uso de quimioterapia se asocio con tasas mas altas de reanimacion cardiopulmonar, ven-
tilacion mecanica o ambas, o derivaciones tardias a cuidados paliativos, sin que por ello se
demostrara ninguna diferencia en la supervivencia. Ademas, presentaban mayor probabili-
dad de morir en una unidad de cuidados intensivos (11 % frente a 2 %) y menor de fallecer
en el domicilio (47 % frente a 66 %)°.

Dicho de otro modo, hay un momento en la evolucion del enfermo en donde la quimiote-
rapia pasa de ser un tratamiento beneficioso y de estar indicado a ser maleficente o fUtil, en el
mejor de los casos.

Experiencias recogidas en multiples paises nos hablan de que 20-50 % de los pacientes
oncoldgicos reciben quimioterapia en el Ultimo mes de vida®. Cifras similares se encuentran
en otras regiones del mundo. En Espafa, diversos articulos muestran el uso de tratamiento
quimioterapico en el Ultimo mes de vida en torno a un 32-55 % y hasta un 33 % la Ultima se-
mana de vida, con un tercio de los pacientes ingresados en sus dos Ultimas semanas antes
de fallecer”®.

En 2005, Earle et al. definié el concepto de no agresividad de tratamiento como un siste-
ma que administra quimioterapia a menos del 10 % de sus pacientes en los Ultimos 14 dias de
vida y tiene a menos de un 4 % de sus pacientes ingresados en mas de una ocasion durante
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el mes previo al fallecimiento'. Como hemos comprobado en la literatura, en la mayoria de los
casos, no se cumple este objetivo, no ya solo de calidad, sino también —y mas importante— de
una atencion cuidadosa y ética.

Atencion al paciente oncoldgico al final de vida

La guia de practica clinica de la ESMO sobre la atencién al paciente adulto con cancer al final de
la vida'", da una serie de recomendaciones:

e Racionalizacién de los tratamientos
e Terapia frente al cancer

«  La quimioterapia y la inmunoterapia no deben usarse en las Ultimas semanas de vida.

+ La radioterapia puede tener un beneficio sintoméatico para el dolor o el sangrado, pero
no se recomienda en los Ultimos dias de vida.

e Vias de administracién

+  Enausencia de un catéter venoso central, la infusion subcutanea continua es la via pre-
ferida, siendo eficaz, factible, segura y econdmica.

+  Enlos ultimos dias de vida, las canulas subcutaneas deben colocarse en el tronco o el
abdomen, en lugar de las extremidades, debido a perfusion periférica potencialmente
disminuida.

e Otros tratamientos o intervenciones

+  Enlanutriciéon y la hidratacion se recomienda un enfoque del cuidado dirigido al confort,
incluido el alivio de la sed y el distrés relacionado con la alimentacion.

+  La anticoagulacion profilactica no deberia utilizarse en el marco del final de vida.

« Latransfusién de concentrados de hematies o de plaquetas puede ser de escasa utili-
dad en esta fase. La terapia debe ser personalizada segun el beneficio sintomatico es-
perado, la evaluacion del riesgo, el beneficio y las esperanzas del paciente.

Evaluacion prondstica

Como se ha mencionado previamente, conocer el prondstico del paciente con enfermedad
oncolégica avanzada nos permitira limitar aquellas terapias que dejen de ser beneficiosas en
el manejo de nuestros pacientes, asi como identificar aquellos pacientes que se pudiesen be-
neficiar de una valoracién temprana por un equipo de cuidados paliativos. La ESMO dedica en
2023 una guia a esta evaluacion prondstica del paciente con cancer avanzado en los Ultimos
meses de vida'?.

Se establece un algoritmo (Figura 1) en el que distingue la evaluacion de aquellos pacientes
con un pronostico vital de meses, y que todavia estan con terapias dirigidas a modificar la enfer-
medad; aquellos con prondstico de semanas 0 meses y aquellos con un prondstico vital de dias.
En aquellos casos con prondstico vital de semanas-meses o dias, la guia indica que se deberia
descontinuar el tratamiento oncoespecifico.
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[ Pacientes con cancer avanzado ]
|
reciEiI::;:ttfid;: deifie? dZas 4 Prondstico de semanas o meses Pronéstico de dias meses y ya
B < y ya no recibiendo TDC no recibiendo TDC

cancer (TDC)

Usar PCS Usar PCS Usar PCS
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prondstico multivariable
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(p. &j. PPS, signos clinicos
de muerte inminente)
No usar modelos de

pronéstico multivariable

Considerar modelos de
prondstico multivariable
(p-ej. PaP, PiPS-B, PPI)

Preguntar sobre el tipo de informacion que a los pacientes les gustaria saber.
Considerar la necesidad de una planificacion anticipada de la atencion
Comunicarse eficazmente con los pacientes.

Prestar atencion e identificar las emociones de los pacientes.

Ofrecer apoyo y proporcionar la oportunidad de mantener mas conversaciones.

_4

PCS: Prediccion Clinica de Supervivencia

Figura 1. Un algoritmo para el uso adecuado de predicciones clinicas, factores prondsticos y modelos
multivariables de prediccion de riesgo. Adaptado de: Prognostic evaluation in patients with advanced
cancer in the last months of life: ESMO Clinical Practice Guideline. ESMO Open. 2023 Apr; 8(2):101195

Predictores clinicos de supervivencia

En cualquiera de las tres situaciones, el primer paso consiste en realizar una evaluacion clinica
completa y sistematica. Aunque con frecuencia son inexactas, tales predicciones pueden ser lo
suficientemente precisas como para guiar la practica al final de la vida. Por ejemplo, si la preci-
sién se define como margen de error de 1 semana, entonces las predicciones de la muerte in-
minente (es decir, muerte dentro de 1 semana) tiene un valor predictivo positivo (VPP) del 88%.

Otro método prondstico es la llamada “pregunta sorpresa”, que consiste en preguntarse
“i Me sorprenderia si este paciente muriera dentro del proximo afio (u otro periodo de tiempo
especifico)?”. Su precision general resultd del 75 %, si bien se trata de una herramienta sensible,
pero poco especifica, resulta especialmente Util a la hora de identificar a aquellos pacientes on-
coldgicos y también con enfermedad no oncoldgica avanzada a ser subsidiarios de recibir una
atencion paliativa'.

La guia finalmente recomienda utilizar la prediccion clinica de supervivencia (PCS), o estima-
cidn subjetiva de supervivencia realizada por el profesional, en los pacientes con cancer avan-
zado incurable (es decir, un prondstico de meses 0 menos). Debemos ser conscientes de sus
limitaciones y entender que, en general, existe una tendencia a sobreestimar la supervivencia
entre 2 y 5 veces'. Resulta méas exacta en aguellos pacientes con menor supervivencia que se
encuentran mas cerca del final (“efecto horizonte”)'®.
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Esperanza de vida de meses, atn en tratamiento
Determinacion del estado funcional:

e Estado funcional de Karnofsky (KPS): esta escala evalUa la capacidad de un paciente para
realizar actividades diarias y se utiliza a menudo para determinar el prondstico y los planes
de tratamiento. Va de O (muerto) a 100 (normal, sin quejas).

e Escala del Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG): que va desde una puntuacion
de 0, totalmente asintomatico e independiente, hasta 5 cuando ha fallecido. La guia esta-
blece la importancia de esta valoracion y afirma que no debe ser una practica habitual tratar
con quimioterapia a los pacientes con un ECOG >2 (capaz de autocuidado limitado o inca-
pacitado y se mantiene postrado o en silla mas de 50 % de las horas que esta despierto).

La guia termina recomendando utilizar escalas funcionales y/o medidas de respuesta infla-
matoria sistémica como factores prondsticos para discriminar entre grupos de pacientes con
cancer avanzado y diferentes perspectivas de supervivencia y, asi, adoptar decisiones clinicas
sobre los objetivos de la atencion.

Pacientes con expectativas de semanas o meses

En esta poblacion, las medidas tradicionales descritas previamente pueden carecer de discri-
minacion y la guia recomienda la utilizacion de modelos multivariables de prediccion de riesgos
individualizados.

e Escala de desempefio paliativo (PPS): esta escala evalla el estado funcional y ha sido
ampliamente validada. Incluye parametros como la deambulacion, el nivel de actividad, el
autocuidado, la ingesta y el nivel de conciencia, y se usa ampliamente para predecir la su-
pervivencia en entornos de cuidados paliativos’®.

e Puntuacién de prondstico paliativo (PaP): la puntuacién PaP combina parametros de la-
boratorio y clinicos como son: disnea, anorexia, estado funcional de Karnofsky, recuento
total de gldbulos blancos, porcentaje de linfocitos y prediccion de supervivencia por parte
del médico. Se trata de una herramienta precisa a la hora de predecir la supervivencia en
pacientes con cancer avanzado'” '8,

e indice de prondstico paliativo (PPI): utiliza parametros clinicos como el estado funcional,
ingesta oral, presencia de edemas, disnea en reposo y delirium para predecir la superviven-
cia. Establece el prondéstico entre 3-6 semanas, por lo que resulta particularmente Util en
pacientes con corta expectativa de vida (menor de 1 mes)'" '8,

Pacientes con expectativa de vida de dias

En estos pacientes se recomiendan predictores clinicos o la valoraciéon de sintomas de terminalidad.
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La “pregunta sorpresa” de los 3 dias (“¢Me sorprenderia si este paciente falleciese en los
proximos 3 dias?”) tiene una sensibilidad de 84 %, especificidad del 26 %, VPP del 54 %, VPN
del 84 % y precision general del 59 %°.

En estudios que valoraban los sintomas en los 3 Ultimos dias de vida, se describié que la
astenia, xerostomia, somnolencia y disnea fueron los sintomas mas frecuentes y la aparicion de
edemas periféricos fue el signo mas comun a medida que se acercaba la muerte. Los estertores
fueron un factor prondstico de muerte dentro de las Ultimas 48 horas de vida con un VPP del 74 %
y un VPN del 77 %. La alteracion del nivel de consciencia fue el sintoma menos predictivo®.

Se han desarrollado varios modelos individualizados de prediccion del riesgo de muerte in-
minente, pero ninguno se ha sometido todavia a validacion externa independiente, por lo que
no se recomiendan.

Limitacion de inmunoterapia en pacientes con enfermedad autoinmune

En cuanto a las enfermedades autoinmunes, definidas como una respuesta adaptativa anomala
del sistema inmune, cabe tener en cuenta que la mayoria son enfermedades crénicas?' y que los
inmunosupresores son farmacos utilizados con el fin de disminuir la respuesta inmune del pa-
ciente para controlar la enfermedad, detener su progresion, y mejorar los sintomas del paciente.

En los pacientes con enfermedades autoinmunes es necesario tener en cuenta diversos as-
pectos antes de la limitacion terapéutica. Dada la enorme diversidad de enfermedad autoinmu-
nes que existen, es preciso tener en cuenta el manejo especifico de cada una de ellas. Ademas,
es necesario considerar la comorbilidad de los pacientes y la afectacion organica que presenten,
ya gue variara mucho el manejo sintomatico.

Discutir el prondstico y los problemas del final de la vida con pacientes que padecen enfer-
medades autoinmunes requiere un enfoque estructurado que equilibre los beneficios de la tera-
pia continua con los posibles efectos adversos. Ademas, por el momento no existe abundante
literatura que haya estudiado los tratamientos futiles en las enfermedades autoinmunes o trata-
mientos bioldgicos o inmunosupresores al final de la vida de estos pacientes.

Debemos tener en cuenta los riesgos de brote tras su retirada, el manejo de la sintomatolo-
gia, la actividad de la enfermedad en ese momento, el tratamiento con el que se encuentre, asi
como la toxicidad y tolerancia al tratamiento que presente. Por ello, resulta necesario realizar un
abordaje holistico y multidisciplinar donde se tengan en cuenta todos estos aspectos?®.

Consideraciones a tener en cuenta con la inmunoterapia

Ademas de tener en cuenta el tipo de enfermedad especifica ante la que nos encontremos, tam-
bién es preciso conocer la evolucion que ha presentado desde su diagndstico. Si ha respondido
o no al tratamiento, en qué linea de tratamiento nos encontramos, el control de sintomas del
paciente, etc.

Por tanto, en una enfermedad autoinmune, a la hora de realizar una limitacién tendremos en
cuenta cuatro cuestiones (Figura 2):
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« Tipo de enfermedad
autoinmune

+ Edad del paciente

+ Tiempo de evolucion

* Prondstico
de la enfermedad

+ Comorbilidades

indice de
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Calidad de vida

Refractariedad
tratamiento

Efectos
secundarios

« Lineals de
tratamiento recibida

+ Derivados
del tratamiento

+ Gravedad
de los sintomas

« Agresividad del
tratamiento recibido

Figura 2. Cuatro elementos para tener en cuenta a la hora de realizar la limitacion en el tratamiento a
pacientes con enfermedades autoinmunes: Calidad de vida; indice de actividad de la enfermedad de base,
efectos secundarios del tratamiento recibido y refractariedad del tratamiento (Fuente: elaboracion propia)

* indice de actividad de la enfermedad: Existen muiltiples escalas para enfermedades au-
toinmunes que miden la actividad de la patologia, dafo acumulado en distintos érganos o
actividades realizadas en los Ultimos dias o semanas. Para ello, en funcion de la enfermedad
especifica que presente el paciente, recomendamos elegir la herramienta mas adecuada,
segun la Sociedad Espafiola de Reumatologia. Por ejemplo, para LES se puede emplear
SLEDAI, en esclerodermia MHISS y RCS, en el sindrome de Sjogren puede emplearse ESS-
DA, entre otras?.

e Refractariedad al tratamiento recibido.

e Efectos secundarios que presente el paciente: Los principales efectos secundarios descri-
tos son infecciones, aparicion de neoplasias malignas y las toxicidades especificas de cada
medicamento. Las visitas frecuentes al hospital, los requisitos de seguimiento y los efectos
secundarios pueden superar los beneficios de continuar el tratamiento?.

e (Calidad de vida: Permiten evaluar el bienestar de los pacientes y brindan informacion va-
liosa sobre su salud fisica, emocional y social. Se recomienda el empleo de la herramienta
EuroQoL 5-Dimensions 5-Levels (EQ-5D-5L) dado el aval cientifico que posee en diferentes
enfermedades autoinmunes como artritis reumatoide (AR)?® 28, lupus eritematoso sistémi-
co?” u otras enfermedades?®. Esta herramienta mide cinco dimensiones de la salud: movili-
dad, autocuidado, actividades habituales, dolor/malestar y ansiedad/depresion.
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Una vez empleadas las escalas para valorar estos aspectos, debemos integrar toda la infor-
macion e individualizar la decision terapéutica para cada paciente. Ademas, sera necesario tener
en cuenta las comorbilidades que presente. Por ejemplo, si tenemos, a pesar de varias lineas de
tratamiento sin respuesta, un elevado indice de actividad, con mala calidad de vida, asi como
la aparicion de algun efecto secundario, se debe plantear la limitacion del esfuerzo terapéutico
y paliar los sintomas.

Cuando se habla de limitacion del tratamiento, precisamente se hace referencia a esta preo-
cupacioén por el bienestar del paciente, no necesariamente suspendiendo todo tratamiento, sino
proporcionando el que mejor alivie los sintomas y menor toxicidad introduzca.

Dicho lo cual, los farmacos inmunosupresores deben mantenerse a lo largo de la vida de
los pacientes, segun las guias correspondientes, y solo se planteara su retirada cuando la pro-
gresion de la enfermedad u otros procesos intercurrentes hayan avanzado hasta considerar que
se encuentra al final de la vida. Hay que recordar que la retirada de la inmunosupresion no solo
facilitara la progresion de la enfermedad, lo que puede no ser relevante al final de la vida, sino
que puede precipitar brotes de la enfermedad de base 0 nuevos sintomas que repercutan direc-
tamente en la calidad de vida del enfermo.

Opciones que valorar al limitar inmunoterapia

e Reduccién de dosis: valorar reducir gradualmente y suspender la medicacion en pacientes
que logran una baja actividad sostenida o una remision de la enfermedad?®.

e El papel de los corticoides: En dosis altas, o incluso en bolus, permiten un buen control
sintomatico en gran parte de los pacientes, no ya sélo de los sintomas propios de la enfer-
medad, sino de otra clinica propia del paciente terminal, como las nauseas. Asi, estos pue-
den tener un papel relevante en un contexto de final de vida en el que deja de ser relevante
la toxicidad a medio y largo plazo, que tanto nos preocupa en el paciente habitual.

e Tener en cuenta el papel de la inmunogenicidad: la interrupcién o la reduccion de la do-
sis de productos biolégicos puede provocar un aumento de la inmunogenicidad, lo que
dificulta recuperar el control de la enfermedad con la dosis previa®®, por lo que resulta
fundamental seleccionar adecuadamente aquellos pacientes con buen control de la en-
fermedad.

e Aumentar el intervalo entre dosis.

e Desescalar: Cambiar de tratamiento dirigido de alta eficacia por otros menos eficaces, pero
que aseguren menor toxicidad o aparicion de efectos secundarios.

e Coterapia con otros inmunosupresores: puede reducir la inmunogenicidad de los produc-
tos biolégicos, disminuyendo asi el riesgo de efectos adversos®.

e Monitorizacion terapéutica de medicamentos: monitorizar los niveles de medicamentos
siempre que sea posible puede ayudar a guiar los ajustes de dosis y garantizar la eficacia
terapéutica mientras se minimiza la toxicidad®'.

e Discontinuar el tratamiento.

e Educacion del paciente: educar a los pacientes y cuidadores sobre los signos y sintomas
de posibles efectos adversos puede facilitar la intervencion y el tratamiento tempranos®.
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Por otro lado, es importante simplificar el resto de la medicaciéon pautada al paciente. Al final
de la vida, el objetivo principal pasa de la modificacion de la enfermedad al control de los sinto-
mas. Este enfoque ayuda a minimizar la polifarmacia y sus riesgos asociados, centrandose en la
comodidad y la calidad de vida®. Un estudio publicado en el Journal of General Internal Medicine
encontrd que una mayor polifarmacia se asocié con una mayor carga de sintomas y una menor
calidad de vida en pacientes con enfermedades avanzadas®.

Simplificar los regimenes de medicacién puede aliviar estos problemas al reducir la canti-
dad de medicamentos que pueden causar efectos adversos o interacciones. Un estudio obser-
vacional en centros de cuidados paliativos mostrd que reducir el nimero total de medicamentos
entre el ingreso y la muerte, al tiempo que se aumentaba el uso de medicamentos para sintomas
especificos, mejoraba el control de los sintomas y reducia la cantidad de pastillas®.

Barreras para la simplificacion del tratamiento® ¥

e Complejidad de la multimorbilidad: los pacientes a menudo tienen mdltiples afecciones
cronicas que requieren diversos medicamentos, lo que dificulta simplificar los regimenes sin
comprometer el manejo de las comorbilidades.

e Cascada de prescripcion: el fendmeno en el que los efectos secundarios de los medica-
mentos se malinterpretan como nuevas afecciones médicas, 1o que lleva a prescripciones
adicionales, complica los esfuerzos para reducir la polifarmacia. Esta cascada puede au-
mentar la carga general de medicacion y complicar el tratamiento de los sintomas.

e Preocupaciones del paciente y del cuidador: Los pacientes y cuidadores pueden mos-
trarse reacios a suspender los medicamentos por temor a empeorar los sintomas de la en-
fermedad o por desconfianza en el proceso de deprescripcion. La comunicacion eficaz y la
toma de decisiones compartida son esenciales para abordar estas preocupaciones y alinear
el tratamiento con los objetivos del paciente.

e Falta de pautas claras: existe evidencia limitada de ensayos bien disefiados para guiar la
interrupcion segura de terapias especificas.

e Barreras del sistema sanitario: Las limitaciones de tiempo durante las consultas y la necesi-
dad de revisiones exhaustivas de los medicamentos pueden obstaculizar el proceso de sim-
plificacion. Las revisiones de los medicamentos suelen llevar mucho tiempo e implican una
toma de decisiones compleja, lo que puede suponer un desafio en la practica clinica habitual.

Comunicacion a los pacientes

Es aqui donde resulta de especial interés la planificacion de decisiones anticipada (PDA) en-
tendida como el procedimiento que “permite a los individuos definir objetivos y preferencias para
tratamientos y atenciéon médica futuros, discutir estos con familiares y profesionales sanitarios y
registrar y revisar esas preferencias si es necesario”®. Este procedimiento trata de mejorar la ca-
lidad de los cuidados, reforzar la relacion médico-paciente, preparar al paciente y familiares para
el final de la vida y evitar el sobretratamiento, todo ello respetando la autonomia del paciente®.
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Figura 3. Escalera de planificacion anticipada de decisiones LagunAdvance

De acuerdo con lo publicado recientemente en el Manual de protocolos de tratamiento en
cuidados paliativos: “La PDA se puede utilizar de forma especifica ante un diagnostico de cual-
quier tipo de enfermedad progresiva e incurable, en lo que significa un abordaje en pacientes
con patologias avanzadas. Deberian utilizarse modelos que respondan a las necesidades de
toma de decisiones en cada enfermedad”.

Uno de los métodos desarrollados en la implementacion de la PDA centrada en las fases
avanzadas de enfermedad (oncoldgicas o no) es el programa LagunAdvance*' basada en la
toma de decisiones por escalones (Figura 3), que permite elaborar una hoja de ruta especifica
para cada patologia teniendo en cuenta las distintas trayectorias de enfermedad.

También pueden resultar de utilidad el empleo de encuestas y entrevistas a pacientes: son las
méas comunmente empleadas para recopilar informacién detallada sobre las preferencias de los
pacientes. Por ejemplo, en un estudio en AR se utilizd una encuesta para explorar las preferencias
por diferentes farmacos antirreumaticos modificadores de la enfermedad, destacando la importan-
cia de los beneficios del tratamiento sobre los efectos secundarios y las vias de administracion*?.

Multidisciplinariedad

A la hora de abordar las complejas necesidades de estos pacientes, resulta esencial el contar
con un equipo multi e interdisciplinar que permita trabajar en la optimizacion del control sinto-
matico, brindar apoyo psicoldgico y facilitar debates sobre los objetivos de la atencion y las ins-
trucciones previas. Estos equipos deberian incluir médicos de atencion primaria, especialistas,
expertos en cuidados paliativos y profesionales de la salud mental*®,
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En el proceso de limitacion terapéutica, de acuerdo con el prondstico de la enfermedad, es
de especial importancia la integracion precoz de los equipos de cuidados paliativos aun cuando
éstos se encuentren en tratamiento oncoldgico o inmunosupresor/biolégico estandar.

Varios estudios demuestran que la valoracion precoz por parte de equipos de cuidados pa-
liativos de pacientes oncoldgicos con enfermedad avanzada en tratamiento oncoespecifico acti-
vo, obtiene mejorias en la calidad de vida, disminuye la toxicidad y los ingresos hospitalarios en
el fin de la vida'" ?; y ademas permite abordar la elevada carga de sintomas y mejorar la calidad
de vida en pacientes con esclerosis sistémica y otras enfermedades autoinmunes/autoinflama-
torias sistémicas*.

Caso clinico

Muijer de 69 anos con antecedentes personales relevantes de: trastorno bipolar tipo 2 con diag-
nostico a los 26 afios, polimedicada, terapia electroconvulsiva en noviembre de 2023.

e Primer ingreso en enero de 2024 por cuadros respiratorios con infiltrados intersticiales, con
respuesta incompleta a antibioterapia. Realizacién de TC y broncoscopias. Recibe corticoi-
des en dosis descendentes.

e Ingreso en marzo. Valorada por la unidad de enfermedades autoinmunes sistémicas de me-
dicina interna, se diagnostica de:

+  Enfermedad de Sjogren con afectacion intersticial pulmonar-NIL-NIN-capilaritis

+  Enfermedad renal crénica segundaria a NTI por litio +/- afectacion por Sjogren.

« Trastorno de la marcha multifactorial (parkinsonismo farmacolégico +/- PNP sensitivo
motora axonal + diplopia).

e Ingresos repetidos, en mayo, junio, julio, con menos de dos semanas desde el alta previa,
todos con sospecha de procesos infecciosos, sin poder descartar mal control de su neu-
mopatia autoinmune.

+  Gran deterioro secundario a patologia psiquiatrica, comorbilidades neuroldgicas (cogni-
tivas y motoras) secundarias a polifarmacia.

+  Empeoramiento funcional con necesidad de oxigenoterapia domiciliaria. Y progresiva
dependencia para actividades basicas de la vida diaria.

+ Descompensacion de su patologia psiquiatrica a consecuencia del empleo de corti-
coides.

+  Agudizacion de enfermedad renal crénica como consecuencia de la propia enfermedad
de base +/- causa prerrenal.

+  Multiples pruebas, incluyendo repetidas broncoscopias, para intentar diferenciar entre
origen infeccioso o autoinmune de los empeoramientos.

« Ciclos de antibioterapia de amplio espectro con mejoria parcial.

+  Por la fibrosis pulmonar secundaria a enfermedad autoinmune recibe sucesivos ciclos
de inmunosupresion, incluidos rituximab en marzo y ciclofosfamida en junio, ademas de
micofelonato, con mejoria funcional escasa

e Ultimo ingreso en agosto:
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+  Broncoaspiraciones de repeticion. Ante la imposibilidad de asegurar via oral segura,
se desestimo el empleo de gastrostomia, dada la situacion global y comorbilidad de la
paciente.

+  Seinterconsultd, entonces, a la unidad de cuidados paliativos para plantear una limita-
cion terapéutica y un centro de cuidados paliativos tras el alta, dadas las necesidades
de control sintomatico que presentaba la paciente.

«  Sin embargo, presentd un empeoramiento respiratorio con importantes signos de sufri-
miento, por lo que se decidié finalmente limitacién del esfuerzo vy, finalmente, sedaciéon
paliativa.

Criterios y pasos de la LMDT en pacientes en la etapa final de la vida
Primer paso: Evaluacion del paciente: criterios para la LMDT

Al inicio, se trataba de una mujer de 69 afos, con un trastorno bipolar como uUnico diagndstico,
aunque limitante por su progresion y se repercusion funcional. En los primeros ingresos, ante
un cuadro respiratorio con infiltrados pulmonares, estaba indicado un estudio amplio, sin limitar
pruebas invasivas como la broncoscopia, y tratamientos dirigidos.

Sin embargo, la paciente sufrié una mala evolucion, multiples ingresos y el empeoramiento,
tanto a nivel respiratorio como cognitivo y funcional.

En los sucesivos ingresos, era pertinente replantear el diagndstico y valorar nuevas pruebas,
pero también hubiese sido beneficioso realizar escalas de vida y prondsticas de las enfermeda-
des diagnosticadas, para poder estimar mejor la esperanza de vida y ajustar los tratamientos.

e Escalas de calidad de vida como: EuroQol EQ-5D, también podria haberse empleado Psy-
chometric Testing of the Primary Sjdgren’s Syndrome Quiality of Life Questionnaire, especial-
mente entre ingreso e ingreso para valorar la calidad de vida de la paciente, de manera que
quiza podria haberse adelantado la limitacion del tratamiento.

e Escala de indice de actividad y efectos secundarios. ESSDAI para Sjogren. Con un resul-
tado de elevada carga de actividad.

Simultaneamente, se debe explorar los valores y preferencias de la paciente e implicarla, a
ella'y a sus familiares, en la toma de decisiones y en la planificacion.

Segundo paso: Establecimiento del objetivo asistencial

En pacientes como la que se describe en el caso presentado es dificil establecer unos criterios
claros de LMDT. Presentaba enfermedades potencialmente tratables y cuadros de agudizacion,
de dificil diagndstico, pero que se esperaba pudieran responder a nuevos ciclos de antibiotera-
pia o ajustes de la medicaciéon inmunosupresora.

Sin embargo, la evoluciéon fue empeorando, los ingresos se sucedieron con escasos dias
entre ellos, y el deterioro cognitivo y funcional se agravaba.
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La repeticién de escalas como las ya mencionadas, que mostrasen un deterioro en la cali-
dad de vida y un empeoramiento de su enfermedad, habrian ayudado a objetivar esta impresion
de deterioro general y mal pronéstico.

Por ello, es razonable pensar que, en los Ultimos ingresos, ya en el de junio o en el de julio,
se hubiese planteado entre los equipos tratantes (medicina interna hospitalizacion, unidad de
enfermedad autoinmunes sistémicas, psiquiatria) una LMDT.

Se deberia aclarar el objetivo asistencial con el paciente y, en funcién de ello, valorar y de-
terminar:

e ;Qué medidas son desproporcionadas y futiles?

- Se realizaron mdultiples analisis en dias sucesivos, de dudosa indicacion.

+  Se repitieron broncoscopias, en el ingreso de julio, con ninguna repercusion en el diag-
noéstico y tratamiento.

+  Se pauto ciclofosfamida, en una paciente con alto riesgo de infecciones y poca pro-
babilidad de respuesta.

e ;Qué medidas son beneficiosas?

- Implementar el control sintomatico.

+  Una complejidad en este caso fue el intentar ajustar el tratamiento corticoideo para lo-
grar una respuesta clinica positiva sin incrementar el empeoramiento de sus sintomas
psiquiatricos.

+  Deigual forma, la dificultad para distinguir entre origen inflamatorio de su Sjogren o re-
infeccion bacteriana, llevd a sucesivas pautas antibidticas de amplio espectro, sin una
indicacion clara y con agravamiento de toxicidades y efectos adversos.

+ Una consulta precoz a cuidados paliativos, sin esperar al agravamiento final de agos-
to, sino ya en los ingresos de junio o julio, hubiese permitido redefinir mejor el plan de
actuacion y evitar pruebas y tratamientos futiles.

Tercer paso: Comunicacion

Tras una valoracion integral, con los equipos responsables y la incorporaciéon de cuidados pa-
liativos, y acordada con la paciente y sus familiares, la decisién debe comunicarse a todos los
implicados y registrarse en la historia clinica con el méximo detalle posible.

Cuarto paso. Actuacion: puesta en practica de la LMDT

e No iniciar/retirar: Ante el deterioro de la paciente, la escasa respuesta a los tratamientos y
el mal prondstico vital, habria sido recomendable limitar las pruebas diagnésticas a las mini-
mas imprescindibles y que le hubiesen ocasionado las menos molestias, evitando toma de
andlisis reiteradas, TC o broncoscopias.

Igualmente, parece razonable dejar corticoterapia a la menor dosis posible como unico
tratamiento inmunosupresor, y no iniciar nuevos ciclos antibidticos si no hubiese una eviden-
cia de infeccion y una esperanza razonable de respuesta.
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Medidas activas: Se deberian optimizar todas las medidas y tratamientos sintomaticos para
controlar los sucesivos sintomas que fuese presentando la paciente.

Acompafnamiento. Con ello, se sigue a la paciente, ajustando los tratamientos segun res-
puesta de los sintomas, planeando un posible traslado a un centro paliativo si la mejoria lo
permite (por su deterioro, no era ya posible el alta a domicilio) o, si la progresion final es a
una situacion de ultimos dias, a un final de vida adecuado.
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13. Limitacion de la antibioterapia
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Universitario Virgen del Rocio. Sevilla

Resumen

e El uso de antibidticos es comun al final de la vida de una persona a pesar de la evidencia
limitada de que mejora los sintomas o la calidad de vida.

e Esimportante realizar una planificacion anticipada de la atencién con los familiares y con el
paciente, tomando decisiones centradas en el bienestar de este.

e El uso indiscriminado de antimicrobianos se asocia con el desarrollo de resistencias a los
mismos, 10 que supone un verdadero reto de salud publica.

Introduccion

El término “fin (o final) de la vida” se utiliza en el ambito sanitario para describir los Ultimos dias,
semanas 0 meses de la vida de un paciente. La planificacion anticipada de la atencién es una
forma eficaz de tomar decisiones entre los pacientes, los profesionales de la salud, los familiares
y otros contactos cercanos sobre la atencién en las Ultimas etapas de la vida'. A menudo, en las
discusiones sobre los objetivos de la atencidon no se habla del uso de antimicrobianos, que se
administran a una proporcién significativa de pacientes.

Al contemplar la prescripcion de antimicrobianos al final de la vida, los médicos deben uti-
lizar un enfoque centrado en el paciente que equilibre la beneficencia y la no maleficencia. Si
bien este enfoque es simple en teoria, la practica clinica no suele ser sencilla. El pensamiento
general, tanto para médicos como pacientes y familiares, es que ante una infeccion la conducta
apropiada debe ser la prescripcion de antibioterapia® siendo muchas veces dichas infecciones
consecuencia y sintoma del avance de la enfermedad y no una mera complicacion.

Indicaciones, contraindicaciones, efectos colaterales de la intervencion

Se han notificado altas tasas de uso de antimicrobianos en pacientes que pasan a recibir cuida-
dos centrados en el confort 0 que se inscriben en servicios de cuidados paliativos. Los pacientes
al final de la vida estan predispuestos a contraer infecciones debido a cuerpos extranos, altera-
cion de las barreras del huésped, inmovilidad y desnutricion®. Sin embargo, también se prescri-
ben antibiéticos en ausencia de una infeccién confirmada y puede verse influido por el deseo de
paliar los sintomas, asi como por las preferencias del paciente o de la familia®.
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Como estamos viendo, la administracion de antibiéticos al final de la vida supone un dilema
y un reto para los clinicos. Ante esta situacion solo es posible:

e Valorar la situacion basal del paciente y el prondstico de la enfermedad: Siempre tendremos
un cierto grado de inseguridad, pero no considerar el prondstico aumenta la incertidumbre
de nuestras decisiones clinicas®.

e Tomar decisiones centradas en el paciente.

e Definir los objetivos del tratamiento.

e Compartir la toma de decisiones.

Impacto en calidad de vida

Los potenciales beneficios de los antibidticos son prolongar la supervivencia y proporcionar alivio
sintomatico. Por lo tanto, es importante que se deba considerar primero si existe una infeccion
bacteriana y si esa infeccion esta provocando sintomas. Estudios observacionales mas antiguos
sugirieron que los antimicrobianos podrian ser mas efectivos para paliar los sintomas de las in-
fecciones del tracto urinario que otras infecciones al final de la vida®. Sin embargo, un estudio
mas reciente que aplicé retrospectivamente una herramienta de uso apropiado a las prescrip-
ciones de antibidticos encontrd que la tasa de mejoria de los sintomas para las infecciones del
tracto urinario era similar a la de otras infecciones’.

Cuando se estan considerando intervenciones invasivas en el contexto de un prondéstico malo
o incierto, un ensayo de tiempo limitado (TLT) de antimicrobianos puede ayudar a satisfacer a los
pacientes y cuidadores que desean agotar todas las intervenciones incluso con una baja probabili-
dad de beneficio, al tiempo que reduce la probabilidad de una continuaciéon inapropiada de los anti-
microbianos al final de la vida y proporciona informacion pronéstica valiosa®. Para ello, es necesario:

Revisar la situacion clinica con el paciente y los cuidadores.

Acordar los indicadores objetivos que indicarian progreso o mejoria.

Acordar un plazo fijo para reevaluar la eficacia de los antimicrobianos (2-3 dias).
Definir las acciones a tomar al final del TLT, en funcién de su eficacia.

Mo

Existe poca evidencia que apoye el uso de antimicrobianos para aliviar los sintomas de la
mayoria de las infecciones al final de la vida, y ademas su uso se asocia con efectos adversos,
incremento del gasto sanitario y aumento de la resistencia a los antibiéticos®.

Consecuencias del uso indiscriminado de antibioterapia

La aplicacion del principio de justicia a la prescripcion de antimicrobianos al final de la vida pre-
senta desafios importantes para los médicos. Un problema critico es la evidencia limitada de qué
practicas especificas de prescripcion de antimicrobianos son las que mas promueven la resis-
tencia entre esta poblacién de pacientes.
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Las bacterias han estado millones de afios compitiendo por el mismo nicho ecoldgico con
otros microorganismos produciendo “antibiéticos” de forma natural y generando mecanismos
de resistencia para poder sobrevivir en el medio ambiente. El ser humano empez6 a imitar y pro-
ducir en masa antibidticos para combatir infecciones, pero este aumento de la presion antibio-
tica hizo que las bacterias aumentaran la produccion de mecanismos de resistencia para poder
sobrevivir.

Existen dos factores estructurales que favorecen la generacion de resistencias:

e  Presion antibidtica. La transmision vertical de las mutaciones que confieren la resistencia pue-

de permitir que una bacteria transmita a toda su descendencia esta caracteristica genética.
Ante una importante presion antibiética donde la presencia del antibidtico al que son

resistentes los microorganismos esta lo suficientemente generalizada en el ecosistema, los
microorganismos sensibles seran eliminados y terminan reproduciéndose solo los que son
resistentes. Tener la mutacion supone una ventaja evolutiva.

e Ecosistema sanitario. Existen caracteristicas Unicas en los hospitales como el uso de dis-
positivos e instrumentos invasivos, que favorecen la transmision de estos microorganismos
multirresistentes.

El uso continuo de agentes de amplio espectro puede contribuir a niveles mas altos de re-
sistencia a los antimicrobianos, lo que potencialmente afecta a otros pacientes a través de la
transmision de organismos resistentes. Aunque se ha entendido el uso de antibidticos como una
practica inocua y menos invasiva que otras intervenciones, el uso y sobreuso de los antimicro-
bianos se asocia con el desarrollo de resistencias a los mismos, lo que resta oportunidades de
tratamiento futuro y supone una creciente preocupacion de salud publica™. Ademas, el uso de
antimicrobianos es un factor de riesgo para la adquisicion de infeccion por Clostridium difficile,
incluso en el final de la vida''.

Ademas, el uso de antimicrobianos intravenosos puede conducir a danos indirectos como do-
lor, infecciones y trombos en los sitios intravenosos™ y, en entornos de atencién aguda en el final
de la vida, se ha asociado con una mayor estancia hospitalaria. A la luz de estos riesgos, la pres-
cripcion ética al final de la vida requiere equilibrar cuidadosamente los beneficios potenciales (es
decir, alivio de los sintomas o mayor duracién de la vida) y la probabilidad de efectos adversos’.

Impacto en el prondstico

A medida que un paciente se acerca al final de la vida la eficacia de la terapia antimicrobiana es
menor y, por tanto, menor es su impacto en el prondstico™. Sin embargo, los antibidticos son
una de las medicaciones mas utilizadas en los dias previos al fallecimiento de los enfermos en
cuidados paliativos, tanto oncolégicos como crénicos pluripatoldgicos™ .

Cualquier infeccion empeora el prondstico de un paciente en la fase final de su vida e im-
pacta en su calidad de vida, aumentando las visitas a servicios de urgencias, ingresos hospi-
talarios, tratamientos, técnicas invasivas,... Teniendo esto presente es importante clasificar las
infecciones de estos pacientes en dos tipos: las “curables” o no relacionadas con la enfermedad
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Figura 1. Esquema resumen de elementos que tener en cuenta en la atencion a los pacientes
al final de vida con relacion al uso de antimicrobianos. Fuente: Elaboracion propia

terminal del paciente (por ejemplo: pielonefritis aguda en paciente con neoplasia de via biliar irre-
secable) y las “incurables” o secundarias a la enfermedad terminal del paciente (por ejemplo: co-
langitis aguda secundaria a la neoplasia de via biliar irresecable del paciente). En el primer caso
los antibidticos curan la infeccidn y su indicacion plantea pocas dudas salvo que el paciente se
encuentre en situacion de Ultimas horas o dias. En el segundo caso la curacion no es posible y el
objetivo del médico al pautar un antibidtico es controlar los sintomas y prolongar la supervivencia
del paciente. En estos casos la decision de pautar antibioterapia es compleja, ya que su benefi-
cio es limitado y el riesgo de efectos adversos es elevado, requiriendo una valoracion integral del
paciente para fijar un objetivo terapéutico.

El control de sintomas del paciente es la motivacion principal de los médicos para la prescrip-
cion de antibidticos en etapas finales de la vida, pero no esta demostrada su eficacia en todas las
infecciones’®. Con los estudios actuales, casi todos retrospectivos y con muchas limitaciones, sélo
se ha demostrado un buen control de sintomas en las infecciones urinarias. Por el contrario, en
otras infecciones muy frecuentes, como son las respiratorias o de piel y partes blandas, los anti-
bidticos no mejoran los sintomas'™® 7. Esto no pasa sélo en los pacientes con cancer avanzado,
también en los pacientes con demencia avanzada que tienen neumonias de repeticion no hay dife-
rencias en el control de sintomas en los pacientes que reciben antibiéticos y los que no'.

Aunque se asume que la supervivencia en los pacientes al final de la vida que sufren in-
fecciones aumenta al pautar antibiéticos, los estudios muestran datos dispares. En un estudio
en pacientes con demencia avanzada en EE. UU., la supervivencia de aquellos que recibieron
antibidticos fue de dias, sin existir diferencias a los seis meses ni al ano'™. Por el contrario, en
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Figura 2. El uso del
PROA en fases de final
de vida para hacer
un adecuado balance
entre beneficencia y
no maleficencia Cuando prescribas antibidticos a un paciente paliativo piensa en él

otro estudio sobre el uso de antibidticos en paciente con demencia avanzada, la supervivencia
sf fue significativa a los 6 meses'®. Probablemente, estas diferencias observadas se deban méas
al prondstico del paciente que a la propia infeccion. Es por ello por lo que el beneficio del trata-
miento antibiético de los pacientes en situacion de Ultimos dias es escaso. Los pacientes con
una enfermedad terminal, pero con un prondstico de meses o afios, los antibidticos s pueden
mejorar su supervivencia y es en estos Ultimos en los que estan indicadas las estrategias de TLT
con antimicrobianos.

Como hemos mencionado anteriormente el uso de antibidticos en etapas finales de la vida
tiene un alto coste para el paciente: aumenta los efectos adversos, las infecciones por Clostri-
dioides difficile, las estancias hospitalarias, la tecnificacion con sus molestias secundarias para el
paciente y el aumento de las resistencias bacterianas en la comunidad. Por ello, debemos valorar
globalmente al paciente con sus creencias y circunstancias familiares para que la prescripcion de
una antimicrobiano en un paciente al final de su vida mejore realmente su prondstico'? (Figura 1).

EI PROA en cuidados paliativos: una asignatura pendiente

No disponemos de escalas prondsticas especificas que nos ayuden a tomar decisiones sobre el
uso de antimicrobianos en pacientes en el final de su vida.

La prescripcion precisa de antimicrobianos en pacientes al final de la vida es dificil, y ante la
duda los médicos solemos iniciar o mantener antimicrobianos que no mejoran el pronéstico ni
la calidad de vida del enfermo. Esto hace que los cuidados paliativos sean un area de mejora en
los programas de optimizacion de antibiéticos (PROA) en nuestros hospitales.
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Tenemos poca evidencia sobre el impacto de programas PROA en pacientes en la fase final
de la vida. Algunos estudios retrospectivos muestran la seguridad en la interrupcion de antibio-
ticos en pacientes hospitalizados en los Ultimos dias de vida, con el beneficio correspondiente
en dias de ingreso para el paciente y el potencial beneficio en las resistencias bacterianas co-
munitarias®.

Los programas PROA en cuidados paliativos deberian de estar ya implementados en todos
los hospitales de Espafa?'. En una encuesta para 96 hospitales de EE. UU. en el afio 2020, los
médicos reconocian la ausencia de guias institucionales en el manejo de antibidticos en pacien-
tes paliativos. También la escasa colaboracion entre los médicos de cuidados paliativos y los
médicos responsables de los programas PROA?. Esto es draméatico porgue debemos individua-
lizar cada caso, marcando unos objetivos. Para eso es necesario el conocimiento del paciente y
su enfermedad que posee su médico responsable de cuidados paliativos y la experiencia en el
manejo de infecciones de los médicos dedicados al PROA. Si nos centramos sélo en la infeccion
vamos a aumentar injustificadamente el uso de antimicrobianos?3.

Caso clinico

Varén de 80 afios con demencia avanzada GDS 6. Vive en su domicilio. Requiere ayuda para el
aseo y para vestirse, aunque sale de casa todos los dias a pasear con su muijer. Tiene un IMC
de 25, come bien, aunque empieza a notar que tose cuando bebe agua. No presenta dolores
cronicos ni tiene otras patologias de interés. En este momento su indice de Barthel es de 80,
dependencia moderada, y su EuroQol5-D 12211.

Comienza hace 48 h con aumento de tos, disnea y temperatura de 38 °C. A su llegada a
urgencias tension arterial 125/80 mmHg y saturacion de oxigeno de 91 %. En urgencias se rea-
liza una analitica en la que destacan 13.000 leucocitos con desviaciéon izquierda con una PCR
de 120 mg/l y una radiografia de térax donde se objetiva un infiltrado en la base derecha. Con
la sospecha de neumonia aspirativa en paciente con incipiente disfagia para liquidos, nos avisan
para ingreso en planta de medicina interna.

Primer paso: Evaluacion del paciente: criterios para LMDT

Si analizamos al paciente en este momento tenemos un hombre de 80 afos con una enferme-
dad avanzada e incurable que le predispone a hacer neumonias aspirativas de repeticion. El
episodio actual no es grave y es posible que recupere su calidad de vida previa. Por o que no
parece, en el momento actual, candidato a plantear medidas de LMDT.

Iniciamos tratamiento antibidtico con ceftriaxona 1 g cada 24 horas con buena respuesta
clinica en las primeras 48 h. El paciente presenta un cuadro confusional agudo en la segunda no-
che de ingreso que precisa tratamiento con antipsicoticos y contencion mecanica. Esto conlleva
que al dia siguiente esté encamado y en dieta absoluta dos dias, por lo que se prolonga el ingre-
so 1 semana. Al alta el paciente tolera aceptablemente la dieta blanda y bebe el agua con es-
pesantes. Camina con mas dificultad que al ingreso, pero con ayuda sale andando del hospital.
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El paciente presenta otro episodio de neumonia aspirativa similar al descrito tres meses des-
pués. Con alguna complicacion en el ingreso que se resuelve y vuelve al domicilio.

A los seis meses del primer episodio el paciente acude de nuevo a urgencias con disnea, la
familia refiere que ha tenido un vémito alimentario hace unas horas. En la anamnesis la familia re-
fiere que desde el Ultimo ingreso ya apenas sale de casa, aunque por casa deambula y colabora
para las transiciones. Habla menos y muchas veces ya no les reconoce. Ha disminuido su ingesta
y en este momento su IMC es de 19. Se calcula su indice de Barthel siendo de 45, dependencia
grave, y su EuroQol5-D 23222. En urgencias, las constantes del paciente son una tension arterial
de 110/60 y una satO2 de 88%. A la exploracion se encuentra somnoliento, con taquipnea vy tiraje
respiratorio. En la radiografia se confirma una nueva condensacion en la base derecha.

Si nos paramos a analizar al paciente en este momento y lo comparamos con el primer in-
greso la infeccion es mas grave y su calidad de vida ha disminuido. Nos parece candidato a
LMDT y consultamos el registro de instrucciones previas. El paciente no ha presentado una de-
claracién de voluntad vital anticipada. Buscamos a la familia para obtener informacién sobre las
preferencias expresadas por el paciente antes de avanzar su enfermedad. Nos dirigimos a su
mujer por ser el familiar mas cercano y la persona en la que delegd de forma verbal la toma de
decisiones al final de la vida si él estaba indispuesto. La mujer esta nerviosa, con ansiedad, sien-
do dificil la comunicacion con ella. Conseguimos un ambiente de confianza en una sala anexa,
se tranquiliza y recuerda que el deseo del paciente era evitar el sufrimiento para prolongar su
vida si no tenia opciones de recuperar su calidad de vida. Entendia el prondstico de su enferme-
dad por personas cercanas con patologia similar.

Segundo paso: Establecimiento del objetivo asistencial

Con esta informacion y dado que el paciente presenta una enfermedad infecciosa potencial-
mente curable se decide un ensayo de tiempo limitado con antibidticos durante 48 horas y oxi-
genoterapia. Su techo terapéutico se fija en la oxigenoterapia con gafas de alto flujo en planta,
se descarta soporte con aminas en caso de shock séptico y cualquier técnica invasiva. Si hay
signos de sufrimiento o si el paciente no mejora en 48 horas se planteara sedacion paliativa.
Tercer paso: Comunicacion de la decision

Informamos a la familia del objetivo asistencial programado, lo entienden y comparten. Dejamos
reflejado minuciosamente en la historia clinica el objetivo asistencial junto con la informacion
transmitida a la familia y nos disponemos a ponerlo en préactica.

Cuarto paso: Actuacion: puesta en practica de la LMDT

Ya se habia iniciado el tratamiento antibiético con piperacilina-tazobactam, aumentado el espec-
tro microbiano por los antibiéticos e ingresos previos, el cual mantenemos, aunque existieron
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dudas de si se podria haber reducido el espectro dados los efectos secundarios y los deleté-
reos que producen la presion antibidtica en la prevalencia de resistencias. El paciente evoluciona
favorablemente de la neumonia a las 48 horas. Este ingreso se complica mas, estando el pacien-
te en el hospital durante 3 semanas. El resumen de las complicaciones es: sindrome confusional
agudo, retencion aguda de orina con necesidad de colocacion de sonda uretral permanente,
flebitis en brazo derecho, Ulcera en sacro grado Il y diarrea postantibiético con toxina de Clostri-
dium difficile negativa. Todo ello ha deteriorado el estado basal del paciente que actualmente no
camina, precisa grla para sentarse en la silla, se pasa la mayoria del tiempo dormido y la ingesta
de comida es escasa. Es valorado por trabajo social y debido a la incapacidad de la familia para
proveer todos los cuidados que necesita es trasladado a una residencia de ancianos.

Al afo del primer ingreso (6 meses del 2.° ingreso) nos avisan de urgencias para valorar
de nuevo al paciente por neumonia aspirativa. El paciente actualmente tiene un IMC de 15, con
claros signos de sarcopenia y desnutriciéon. La familia nos comenta que ya no se levanta de la
cama. Ya no habla, sélo emite algunos sonidos inteligibles. A la exploracion se encuentra taquip-
neico, con saturacion de oxigeno de 88 % vy tension arterial media de 65 mmHg.

En este momento evaluamos de nuevo al paciente (paso 1). El prondstico es grave por ser
ya el cuarto episodio de neumonia aspirativa con un riesgo aumentado de bacterias multirresis-
tentes y sobre todo por la fragilidad del paciente. Su calidad de vida en este momento es redu-
cida, con una escala EuroQol5-D 33333 y un indice de Barthel de 10, dependencia total. Ahora
es un claro candidato a LMDT (paso 2) siendo el objetivo asistencial el control de sintomas del
paciente. Nos reunimos con la familia en una sala privada creando un ambiente de confianza. En
la informacion empezamos explicando la enfermedad avanzada e incurable que marca el pro-
nostico de la infeccion actual, el paciente esta muy fragil y con una calidad de vida muy limita-
da. Recordamos las preferencias del paciente verbalizadas por su mujer ya en ingresos previos,
siendo verbalizadas de nuevo por ella. Entienden la situacion y estan de acuerdo con la decision
de optimizar el tratamiento sintomatico. Lo transcribimos razonadamente en la historia clinica
(paso 3) y actuamos en consecuencia (paso 4). Decidimos suspender la antibioterapia pautada
a su llegada con Meropenem 1 g cada 8 horas e iniciamos una sedacion paliativa. En una neu-
monia el antibidtico no va a ayudar al control de sintomas ni a mejorar el pronéstico en situacion
de ultimos dias. El paciente fallece a las 24 horas acompanado de su familia y con buen control
de sintomas con otros farmacos.

En el ejemplo observamos que la prescripcion de antibidticos para la misma infeccion, pro-
ducida por una enfermedad incurable avanzada, varia a medida que nos acercamos al final de la
vida del paciente al cambiar el prondstico y la calidad de vida del enfermo.

Podriamos preguntarnos: jcuanto tiempo con calidad vida ha sido aportado al pa-
ciente?, ¢hubiera sido correcto bajar el espectro antibiético en el segundo ingreso
dada la amplitud del espectro elegido?
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Introduccion

La anticoagulacion es una terapia crucial en la prevencion y tratamiento de enfermedades trom-
boembdlicas, como la fibrilacién auricular (FA) o las valvulopatias cardiacas'. Los farmacos anticoa-
gulantes actuan inhibiendo la formacién de coagulos sanguineos, lo que reduce el riesgo de eventos
tromboembodlicos potencialmente mortales'. Sin embargo, su uso esta asociado a un riesgo sig-
nificativo de complicaciones principalmente hemorragicas, especialmente en pacientes mayores o
con multiples comorbilidades. En estos casos, la limitacién de medidas diagndstico-terapéuticas
(LMDT) es crucial, ya que es necesario equilibrar los beneficios de prevenir un evento tromboem-
badlico con los riesgos de hemorragias potencialmente fatales. La LMDT implica tomar decisiones
personalizadas, basadas en la condicion clinica del paciente, su prondstico y sus preferencias. En
pacientes fragiles o con deterioro cognitivo avanzado, como los que padecen demencia, la elec-
cién de continuar o suspender la anticoagulacion debe considerar no solo la prevencién de even-
tos futuros, sino también la calidad de vida del paciente y el riesgo de complicaciones graves? 2.

Indicaciones de la anticoagulacion
Fibrilacién auricular

Es la arritmia cardiaca mas frecuente y un importante factor de riesgo para el accidente cerebro-
vascular isquémico®. La anticoagulacion esta indicada en pacientes con FA no valvular y un pun-
taje CHA2DS2-VA = 2, asi como en aquellos con FA valvular®. Los anticoagulantes orales directos
(ACOD) son el tratamiento de primera linea en pacientes con FA no valvular®. Estos farmacos han
demostrado una eficacia similar o superior a los antagonistas de la vitamina K (AVK), con menor
riesgo de hemorragia intracraneal y mayor facilidad de uso, ya que no requieren una monitorizacion
de la coagulacion’. Sin embargo, los ACOD estan contraindicados en pacientes con prétesis valvu-
lares mecanicas o estenosis mitral moderada a severa, en los que se recomienda el uso de AVKE.

Trombosis venosa profunda y tromboembolismo pulmonar
La trombosis venosa profunda (TVP) y el tromboembolismo pulmonar (TEP) son manifestacio-
nes de la enfermedad tromboembdlica venosa (ETEV)®. La anticoagulacion esté indicada para el

tratamiento agudo y la prevencion secundaria de la ETEV'® y las opciones terapéuticas incluyen
heparina de bajo peso molecular (HBPM), fondaparinux, ACOD y AVK''. La elecciéon del anticoa-
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gulante depende de diversos factores, como la presentacion clinica, la funcion renal, el riesgo de
sangrado o las preferencias del paciente'. En general, se recomienda el uso de ACOD sobre los
AVK para el tratamiento de la ETEV debido a su eficacia similar y menor riesgo de sangrado'.
Sin embargo, los AVK siguen siendo una opcion valida para aquellos pacientes con contraindi-
caciones a los ACOD o que prefieren un seguimiento mas estrecho.

Valvulopatias cardiacas

Los pacientes con proétesis valvulares cardiacas mecanicas requieren anticoagulacion de por
vida debido al alto riesgo de trombosis valvular y eventos tromboembolicos'®, siendo los AVK el
tratamiento de eleccion, ya que los ACOD no han sido suficientemente estudiados y pueden no
proporcionar una protecciéon adecuada'®. El objetivo terapéutico es mantener un INR entre 2,5y
3,5, dependiendo del tipo y la posicion de la valvula, asi como de los factores de riesgo del pa-
ciente'”. Por otro lado, en pacientes con estenosis mitral moderada a severa y FA, asi como en
aquellos con trombo en la auricula izquierda, se prefiere la anticoagulacion con AVK debido a la
escasez de datos sobre eficacia y seguridad de los ACOD en este contexto™ ™,

Sindrome coronario agudo e intervencion coronaria percutanea

La anticoagulacion, junto con la terapia antiplaquetaria, es fundamental en el manejo del sindro-
me coronario agudo (SCA) y después de una intervencion coronaria percutanea (ICP).

En el contexto agudo, se utilizan la heparina no fraccionada (HNF), la HBPM y los inhibidores
del factor Xa, como el fondaparinux®'. La eleccién del anticoagulante depende del tipo de SCA,
la estrategia de tratamiento (invasiva o conservadora) y el riesgo de sangrado del paciente?.
Después de una ICP, se recomienda la terapia anticoagulante y antiplaquetaria dual (TAPD) du-
rante un periodo determinado segun el riesgo isquémico y hemorrégico del paciente®® duracion
optima de la TAPD varifa de 1 a 12 meses, y se debe considerar el uso de inhibidores del receptor
P2Y12 mas potentes, como el prasugrel o el ticagrelor, en pacientes con alto riesgo trombadtico
y bajo riesgo de sangrado?.

Contraindicaciones de la anticoagulacion
Hemorragia activa

La presencia de hemorragia activa grave, sea gastrointestinal, intracraneal o de otro origen, es
una contraindicacion absoluta para la anticoagulacion®. En estos casos, se debe identificar y
tratar la causa subyacente de la hemorragia antes de considerar el inicio o la reanudacion de la
terapia anticoagulante®. Si la anticoagulacion es esencial, como en pacientes con alto riesgo
tromboembdlico, se pueden considerar estrategias alternativas, como la embolizacion arterial
o la cirugia, para controlar la hemorragia mientras se mantiene la proteccion anticoagulante?’.
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Riesgo hemorragico elevado

Los pacientes con un riesgo hemorragico elevado, determinado por herramientas de evaluacion
como la escala HAS-BLED, pueden no ser candidatos adecuados para la anticoagulacion?®. Una
puntuacion HAS-BLED = 3 indica un alto riesgo de sangrado y requiere una evaluacion cuida-
dosa de los beneficios y riesgos de la terapia anticoagulante®. Factores como la hipertension no
controlada, la edad avanzada, la insuficiencia renal o hepética, el abuso de alcohol y el uso con-
comitante de medicamentos que aumentan el riesgo de sangrado deben considerarse al evaluar
el riesgo hemorragico®. En algunos casos, puede ser necesario ajustar la dosis del anticoagu-
lante, cambiar a un agente con un perfil de seguridad mas favorable o implementar estrategias
para mitigar el riesgo de sangrado?®'.

Cirugia o procedimientos invasivos

La anticoagulacion debe interrumpirse temporalmente antes de cirugias o procedimientos inva-
sivos con un riesgo significativo de sangrado®. El tiempo de interrupcion depende del tipo de
anticoagulante y del riesgo tromboembdlico del paciente®. Para los ACOD se recomienda sus-
pender el farmaco al menos 24-48 horas antes del procedimiento mientras que, para los AVK,
se sugiere interrumpir el tratamiento 5 dias antes y realizar un control del INR antes de la inter-
vencién®*. En pacientes con alto riesgo tromboembdlico, como aquellos con protesis valvulares
mecanicas o fibrilacion auricular con un puntaje CHA2DS2-VA elevado, puede ser necesario el
uso de terapia puente con HBPM o HNF para mantener la proteccion anticoagulante durante el
periodo perioperatorio®.

Trombocitopenia inducida por heparina (TIH)

Es una complicacion inmunomediada grave de la terapia con heparina que se caracteriza por
una disminucién del recuento plaguetario y un mayor riesgo de eventos trombéticos®. En pa-
cientes con TIH, la heparina esta contraindicada y se deben utilizar anticoagulantes alternati-
vos, como el fondaparinux®’, que no interactlia con los anticuerpos responsables de la TIH y ha
demostrado ser efectivo en la prevencion y el tratamiento de las complicaciones trombéticas
asociadas a esta condicion®. Ademas, se recomienda evitar la exposicion futura a la heparina y
utilizar anticoagulantes alternativos en pacientes con antecedentes de TIH*,

Efectos colaterales
Hemorragia

Al interferir con la cascada de coagulacion, estos farmacos pueden provocar hemorragias en
cualquier sitio del organismo, desde equimosis y gingivorragias hasta hemorragias internas
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potencialmente mortales, como la hemorragia gastrointestinal o intracraneal*®. Varios factores
aumentan el riesgo de sangrado, incluyendo la edad avanzada, antecedente de hemorragia,
uso concomitante de farmacos que alteran la hemostasia (como antiagregantes plaquetarios o
AINE), insuficiencia renal o hepética y comorbilidades como hipertension o ictus previo*'.

En casos de hemorragia grave, puede ser necesario suspender temporalmente o revertir
la anticoagulacion. Para los AVK, la administracion de vitamina K o concentrados de complejo
de protrombina puede contrarrestar su efecto*?. Los ACOD carecian inicialmente de antidotos
especificos, pero el desarrollo del idarucizumab para el dabigatran y el andexanet alfa para los
inhibidores del factor Xa ha mejorado la capacidad de controlar el sangrado asociado a estos
farmacos*® 44,

Desafios de los AVK

Los AVK plantean retos particulares debido a su estrecho margen terapéutico y mdultiples inte-
racciones. Mantener un nivel de anticoagulacion éptimo requiere monitoreo frecuente del INR 'y
ajustes de dosis, ya que tanto la infra como la sobredosificacion pueden tener consecuencias
graves?’. Ademas, estos farmacos interactlan con numerosos alimentos y medicamentos, o
que complica su manejo y requiere educar al paciente sobre interacciones potenciales®.

Osteoporosis y calcificacion vascular

El tratamiento con AVK a largo plazo se ha asociado con mayor riesgo de osteoporosis y fractu-
ras al inhibir la gamma-carboxilacién de la osteocalcina, una proteina clave para el metabolismo
6se0%; incluso la exposicidn a corto plazo puede afectar la densidad mineral ésea*’. Paraddji-
camente, estos farmacos pueden promover la calcificacion vascular al interferir con proteinas
como la matrix Gla, produciendo una calcificacion acelerada*. Aungue los ACOD no parecen
compartir estos efectos, se necesita mas investigacion para caracterizar completamente su im-
pacto a largo plazo sobre el hueso y los vasos*.

Otros efectos adversos
Aungue menos frecuentes, pueden ser clinicamente significativos:

e Reacciones cutaneas, como por ejemplo la necrosis cutanea en el caso de los farmacos
AVK, una complicacioén rara, pero grave que tipicamente ocurre al inicio del tratamiento®.
Los ACOD también se han asociado con erupciones cutaneas y reacciones de hipersensi-
bilidad®°.

e Disfuncion hepatica: elevaciones de enzimas y lesiones hepéticas clinicamente manifiesta,
se han comunicado con el rivaroxaban®', por lo que se recomienda monitoreo periddico de
la funciéon hepatica.
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Contras

* Riesgo aumentado de hemorragias graves.

« Carga del tratamiento y molestias.

« Restricciones y limitaciones.

« Aumento de la ansiedad por riesgo de sangrado.

Pros
Figura 1. + Prevencion de eventos tromboembodlicos.
Consideraciones sobre el « Mantenimiento de la movilidad y funcionalidad.
impacto en la calidad de « Sensacién de control y autonomia.

vida de la anticoagulacion + Reduccion de la ansiedad por riesgo trombdético.

e Trombocitopenia: aunque infrecuente, se han descrito casos de TIH y trombocitopenia in-
mune asociada a ACOD® %2, La sospecha clinica y un diagnéstico precoz son claves para
evitar complicaciones tromboembdlicas.

Equilibrando riesgos y beneficios. Dada la naturaleza crénica de muchas indicaciones de
anticoagulacion, es esencial sopesar cuidadosamente los beneficios y riesgos a largo plazo del
tratamiento para cada paciente. El objetivo de la terapia anticoagulante es mejorar los resultados
centrados en el paciente equilibrando la eficacia, la seguridad y la carga del tratamiento. Sin em-
bargo, puede llegar un momento en el que los riesgos de la anticoagulacion superen los benefi-
cios, especialmente al final de la vida, lo que puede implicar adaptar la intensidad del tratamiento
a los objetivos de atencion del paciente, que pueden evolucionar con el tiempo.

Impacto en la calidad de vida

La anticoagulacion es una intervencion clinica muy relevante para prevenir y tratar eventos trom-
boembdlicos, como la TVP y el TEP. Sin embargo, en pacientes en fase terminal o con enferme-
dades cronicas avanzadas, donde se contempla la LMDT, es fundamental evaluar como esta
intervencion afecta la calidad de vida®®. La toma de decisiones debe basarse en un balance cui-
dadoso entre los beneficios potenciales y los riesgos asociados, siempre alineados con los va-
lores y preferencias del paciente (Figura 1).

Riesgo-beneficio individualizado

En el contexto de LMDT, el riesgo de complicaciones hemorragicas asociadas con la anticoa-
gulacion puede superar los beneficios en la prevencion de eventos tromboembdlicos. Pacientes
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con cancer avanzado, insuficiencia hepatica o renal, y aquellos con riesgo elevado de caidas,
presentan una mayor probabilidad de sangrados graves. Estas complicaciones pueden provo-
car hospitalizaciones no deseadas, procedimientos invasivos y un deterioro significativo en la
calidad de vida®*.

Por otro lado, los eventos tromboembdlicos suelen ser sintomaticos y limitantes, afectan-
do la movilidad y la funcionalidad. Sin embargo, en pacientes con esperanza de vida limitada,
la prevencién de estos eventos puede no traducirse en una mejora sustancial de su bienestar
global. Es esencial sopesar si el riesgo de sangrado y la carga del tratamiento justifican la po-
sible prevencion de un evento tromboembdlico, especialmente en situaciones de expectativa
de vida limitada, ausencia de potencial en la mejoria de la calidad de vida, movilizacion o inte-
raccion con su entorno®.

Carga del tratamiento y adherencia

La anticoagulacion con AVK, requiere monitorizacion frecuente del INR, ajustes de dosis y res-
tricciones dietéticas. Esto puede ser engorroso para pacientes que desean minimizar las visitas
al hospital y mantener una rutina lo mas normal posible. Aunque las HBPM y los ACOD ofrecen
ventajas al reducir la necesidad de monitorizacion, pueden presentar otros desafios, como la
administracion subcutanea diaria en el caso de las HBPM o el costo elevado de los ACOD?®.

La adherencia al tratamiento es otro factor critico. Pacientes con deterioro cognitivo, de-
presion o limitaciones fisicas pueden tener dificultades para cumplir con el régimen terapéu-
tico, lo que disminuye la efectividad del tratamiento y puede incrementar el riesgo de eventos
adversos®’.

Preferencias y valores del paciente

La toma de decisiones centrada en el paciente es primordial en el manejo del tromboembolismo
asociado al cancer, especialmente en el contexto de los cuidados paliativos, donde la evidencia
especifica disponible es de calidad limitada y se basa principalmente en estudios observaciona-
les prospectivos. A pesar de estas limitaciones, algunos estudios aportan informacion relevante
que debe considerarse al tomar decisiones clinicas.

En primer lugar, los datos disponibles subrayan que el tromboembolismo asociado al can-
cer no puede ser tratado como una entidad homogénea que se maneja de la misma manera
en todas las etapas de la enfermedad. Por ejemplo, el estudio HIDDen sugiere que la histo-
ria natural de la TVP podria diferir de lo que se pensaba inicialmente, siendo posiblemente un
indicador de la fase agonica de la vida mas que un precipitante de esta®®. En segundo lugar,
refleja una tasa inaceptablemente alta de hemorragias clinicamente relevantes, que suelen ser
mas angustiantes para los pacientes que los episodios recurrentes de tromboembolismo. Por
ultimo, enfatiza la importancia de formular planes individualizados que eviten un enfoque uni-
forme, adaptando los datos disponibles a las necesidades clinicas y los valores personales de
cada individuo.
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A favor En contra

Prevencion de eventos tromboembdlicos Beneficio prondstico limitado en enfermedad terminal

potencialmente mortales Riesgo de complicaciones hemorragicas que

Posible prolongacion de la vida en empeoran el prondstico

pacientes seleccionados Consideracion de tratamiento futil

Mantenimiento de la estabilidad clinica Desalineacién con los objetivos de cuidados paliativos

Interferencia con otros tratamientos

Figura 2. Consideraciones en el impacto prondéstico sobre la anticoagulacion

Impacto psicolégico y emocional

La anticoagulacion puede tener implicaciones psicoldgicas. El temor a los sangrados o a las
complicaciones tromboembdlicas puede generar ansiedad. Ademas, la dependencia de terce-
ros para la administracion del tratamiento o la realizacidon de controles puede afectar la autoesti-
ma y la sensacion de autonomia del paciente. Al considerar la limitacion de la anticoagulacion, es
importante abordar estos aspectos emocionales y ofrecer apoyo psicolégico cuando sea nece-
sario. Por lo tanto, la decision de limitar la anticoagulacion en el contexto de LMDT debe basarse
en una evaluacion integral del impacto en la calidad de vida. Es fundamental considerar no solo
los aspectos clinicos, sino también las preferencias, valores y bienestar emocional del paciente.
Un enfoque multidisciplinario puede facilitar una toma de decisiones informada y compasiva®.

Impacto en el prondstico

La anticoagulacién puede influir en el prondstico de los pacientes al prevenir complicaciones po-
tencialmente mortales. Sin embargo, en el contexto de la LMDT, es esencial evaluar si su conti-
nuacion aporta un beneficio significativo en términos de supervivencia y calidad de vida, o si, por
el contrario, puede considerarse un tratamiento futil o desproporcionado (Figura 2).

Evaluacion del beneficio pronostico

En pacientes con enfermedades terminales o con una esperanza de vida muy limitada, la pre-
vencion de eventos tromboembdlicos puede no traducirse en una prolongacion significativa de
la vida. Por ejemplo, en pacientes oncoldgicos en fases avanzadas, la progresion de la enfer-
medad suele ser el factor determinante del prondstico, méas que las complicaciones tromboem-
bdlicas. Ademas, la anticoagulacion puede retrasar, pero no impedir, la ocurrencia de eventos,
especialmente en poblaciones de edad avanzada®.
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Riesgo de complicaciones y mortalidad asociada

Las complicaciones hemorragicas derivadas de la anticoagulacion tienen un impacto directo en
el prondstico vital y la morbilidad del paciente. Hemorragias mayores, como las intracraneales,
pueden ser rapidamente letales, mientras que las gastrointestinales aumentan significativamente
la carga de comorbilidades debido a la necesidad de intervenciones, hospitalizacion prolongada
y mayor riesgo de recaidas. En pacientes fragiles o en contextos de cuidados paliativos, incluso
sangrados menores pueden desencadenar anemia significativa, con sintomas como fatiga seve-
ra, hipoxia tisular y mayor susceptibilidad a infecciones. Ademas, estos eventos pueden precipi-
tar caidas, fracturas y un deterioro funcional acelerado, comprometiendo gravemente su calidad
de vida y capacidad para tolerar otros tratamientos.

Proporcionalidad y futilidad del tratamiento

La futilidad en el contexto de la anticoagulacion implica reconocer que, aunque técnicamente
el tratamiento puede prevenir eventos tromboembdlicos, este beneficio potencial es eclipsado
por los riesgos asociados, como hemorragias recurrentes, hospitalizaciones y un deterioro ace-
lerado en la calidad de vida. Ademas, el tratamiento puede generar una carga adicional para el
paciente y su familia, en forma de intervenciones invasivas, monitorizacion continua y posibles
efectos adversos, que no se justifican si el prondstico general es sombrio®!.

Decisiones basadas en objetivos de cuidado

Es esencial alinear el plan terapéutico con los objetivos de cuidado del paciente. Si el enfoque
se centra en cuidados paliativos y en maximizar el confort, intervenciones como la anticoagula-
cion pueden no ser congruentes con estos objetivos. Por el contrario, en pacientes que desean
prolongar la vida y estan dispuestos a aceptar los riesgos asociados, la anticoagulacion puede
ser apropiada®.

Uso de escalas prondsticas y herramientas de apoyo

Las escalas clinicas son algoritmos disefiados para predecir resultados, ayudar en la toma de
decisiones, apoyar las opciones de tratamiento y gestionar el riesgo clinico®. Asimismo, pue-
den ayudar a estimar la esperanza de vida y a identificar pacientes en los que la anticoagula-
cién podria no ser beneficiosa. Para que una escala resulte valido ha de ser capaz de reducir
la incertidumbre, mejorando los resultados y ser relevante para el contexto clinico en el que
se aplica®. Herramientas como el indice de Charlson, el Score Profunction o la lista FORTA
proporcionan informacion valiosa para la mencionada toma de decisiones. Estas escalas con-
sideran factores como la comorbilidad, el estado funcional y parametros clinicos que influyen
en el prondstico.
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Riesgo trombético vs. hemorragico

El beneficio clinico neto es un indice que evalla los beneficios y riesgos obtenidos con la hipoté-
tica aplicacion de un tratamiento. Es de suma importancia determinar el beneficio clinico neto en
el tratamiento de pacientes con FA en términos de riesgo de fendmenos embdlicos y sangrado
mayor, sobre todo de sangrado intracraneal®. La terapia antitrombética disminuye el riesgo de
fendmenos tromboembdlicos de los pacientes que padecen FA a expensas de elevar el riesgo
hemorragico, por lo que resulta crucial valorar el riesgo individual a la hora de tomar decisiones
de inicio de tratamiento anticoagulante. Para ello se dispone de varias escalas de riesgo trombo-
tico y hemorragico que pueden ayudar en la practica clinica®. Las mas ampliamente utilizadas
son la CHA2DS2-VA (antiguamente CHA2DS2-VASC) vy la HAS-BLED?'. Si bien existen otras es-
calas validadas tanto de riesgo trombético como hemorragico no se encuentran tan ampliamen-
te extendidas como las mencionadas y en estudios de vida real no han demostrado una mejoria
en su poder predictivo®' 74,

Pluripatologia y prondstico funcional

Por otro lado, ha de tenerse en cuenta que es cada vez mas frecuente la toma de decisiones
en contextos de pluripatologia y multimorbilidad, y que muchas de las escalas clinicas han sido
disefadas para considerar una unica enfermedad o episodio. Generalmente, estos algoritmos
rara vez consideran el impacto de recomendaciones contradictorias derivadas de enfermedades
concurrentes o la interaccion entre distintos tratamientos; y tampoco consideran otros factores
del propio paciente, tales como la fatiga derivada de la polifarmacia y las multiples citas con dis-
tintos profesionales de la salud con la consiguiente merma en su calidad de vida. Ejemplo notorio
de esto serfan las pruebas regulares para control de INR. Este equilibrio entre las recomenda-
ciones clinicas y las preferencias del paciente rara vez se capta o se explora dentro de los siste-
mas de puntuacién®. Es por ello que se han desarrollado herramientas que permiten afinar méas
el beneficio neto de un determinado tratamiento en estas poblaciones. Ante la consideracion y
la duda entre buena praxis y sus respectivos extremos no deseables (encarnizamiento-futilidad
y nihilismo-negacion de oportunidades), hemos de ayudarnos de elementos objetivos que nos
permitan tomar la decision mas adecuada, y no solo de nuestra intuicion clinica. El indice de
Charlson de 1986 fue pionero y Util durante muchos afios®. Sin embargo, hoy en dia ha perdido
calibracion y poder discriminativo, al ponderar enfermedades y comorbilidades que actualmente
tienen escasa mortalidad, como la Ulcera péptica y el SIDA, entre otras. Adicionalmente, la su-
pervivencia de casi todas las enfermedades cardiovasculares ha aumentado considerablemente
con el desarrollo de tratamientos y técnicas de revascularizacién, y lo mismo ha ocurrido con
las neoplasias®®.

El indice PROFUND es un indice prondéstico especifico para pacientes pluripatoldgicos que
ha sido disefiado y validado en poblacion hospitalaria y de atencion primaria espafnola que per-
mite estratificar el prondstico vital de los pacientes®. Las dimensiones del indice PROFUND se
valoran de forma dicotémica (presencia o ausencia), y a cada dimensién corresponde la puntua-
cién detallada en la tabla estratificando a los pacientes en cuatro grupos de riesgo®. El indice
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PROFUND ha mostrado una mayor precision que el Charlson, al estar mucho mas actualizado
y tener en cuenta, ademas de las variables puramente bioldgicas, otras variables importantes,
como las funcionales, las sociofamiliares y las asistenciales®®.

Por otro lado, y complementado al mencionado PROFUND, es importante también estimar
el prondstico funcional en pacientes con comorbilidad y pluripatologia, puesto que el declive
funcional es un desenlace en salud que va a pesar en la calidad de vida de los pacientes y de
sus cuidadores. Ademas, el deterioro funcional se sabe que constituye por si mismo un factor
de riesgo de morbimortalidad sobreafiadido y, por ello, el conocer qué pacientes presentan ma-
yor riesgo de deterioro funcional es de especial relevancia a la hora de establecer intervenciones
preventivas. Para ello contamos con el indice PROFUNCTION que permite pronosticar el riesgo
de pérdida de 20 o mas puntos en la escala Barthel en los proximos meses. Consta de 7 dimen-
siones sencillas que se valoran de forma dicotémica®®.

Asistencia en la prescripcion farmacologica

También existen herramientas centradas mas especificamente en la asistencia en la ayuda de
eleccion de la terapia farmacoldgica en el ya mencionado contexto de multimorbilidad. Para
afrontar este problema, se han desarrollado listados algunos centrados en listas de farmacos
especificos, como los criterios de Beers; mientras que otros listados publicados se centran en
el perfil de paciente. A este segundo grupo pertenece la lista Fit f{OR The Aged (FORTA). Dichas
herramientas han demostrado tener un impacto positivo en la calidad de las prescripciones y te-
ner impacto clinico relevante. Probablemente en el contexto que nos ocupa, sea mas adecuado
hablar de herramientas que tengan en contexto las caracteristicas y las demandas del pacien-
te, para lo cual es mas adecuada la lista FORTA®®. FORTA se basa en el beneficio, el riesgo y la
idoneidad de los medicamentos para pacientes mayores en entornos clinicos cotidianos™. Re-
presenta la primera clasificacion en el que tanto el etiquetado negativo (medicamentos nocivos,
etiquetas D y C) como el positivo (medicamentos beneficiosos, etiquetas A 'y B) se combinan a
nivel de cada medicamento individual o de grupos de medicamentos. El sistemay la lista FORTA
(Figura 3) resultante (con actualizaciones en 2016 y 2021) se basan en indicaciones individuales
(lista implicita dependiendo de las caracteristicas/diagndsticos del paciente) y, por lo tanto, difie-
ren de las listas negativas como la lista de Criterios de Beers, que no requieren conocimientos
especificos sobre el perfil de cada paciente (listas explicitas).

Con respecto al tratamiento anticoagulante, en primer lugar, siempre debe de plantearse
realizar una valoracion geriatrica integral, que incluya riesgos y beneficios de la terapia, riesgo
de ictus, funcién renal, estado cognitivo, movilidad y riesgo de caidas, polifarmacia, valoracion
nutricional y expectativa de vida, antes de iniciar una anticoagulacion oral en ancianos’'. Dentro
de la clasificacion FORTA los ACOD se encuentran en la categoria A (para el apixaban) y en la B
el resto de ellos, en base a la evidencia disponible sobre todo en relacién con poblacién afiosa™.
En el caso de los AVK, solamente la warfarina dispone de evidencia suficiente para considerarse
su inclusién en la categoria B; mientras que el resto de AVK estudiados, entre los que se inclu-
ye el acenocumarol, se consideran de categoria C, con beneficios clinicos no contrastados en
grandes estudios, por lo que estos farmacos debieran ser monitorizados estrechamente™.
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A +  ABSOLUTELY
Farmaco indispensable, beneficio claro en términos de ratio
eficacia/seguridad para pacientes mayores y una indicacion
determinada.

B +  BENEFICIAL

Eficacia probada u obvia para pacientes mayores, pero efecto
limitado o dudas de seguridad.

c + CAREFUL

+ Eficacia/seguridad cuestionable en mayores. Deben evitarse en
concomitancia de otros farmacos, falta de beneficio o aparicion de
efectos adversos. Se recomienda encontrar o buscar alternativas.

DON'T
Evitar en pacientes mayores. Buscar alternativas terapéuticas.

Flgura 3. Etiquetado FORTA. Ay B: beneficiosos. C y D: nocivos

Dentro de otras herramientas de prescripcion inadecuada, tanto los criterios START/STO-
PP como los criterios LESS-CHRON, estos Ultimos desarrollados especificamente sobre una
cohorte espanola de pacientes con multimorbilidad, pueden ser de ayuda a la hora de guiar el
tratamiento anticoagulante’ * 7% (Tabla 1).

Caso clinico

Antonio es un hombre de 84 afios, que es traido a urgencias por sus familiares debido a un epi-
sodio de confusion aguda, acompanado de debilidad en el lado derecho del cuerpo vy dificulta-
des para hablar. En los dias previos, habia presentado varias caidas menores en casa, lo que
habia preocupado a sus familiares. Nuestro paciente tiene un historial de demencia moderada
(GDS 4), que ha ido empeorando en los ultimos meses, lo que ha afectado significativamente su
capacidad para realizar actividades diarias. Vive en su domicilio y requiere ayuda para el aseo
y vestirse, y hasta hace un mes salia a diario de casa con sus hijos. En el momento del ingreso
su indice de Barthel es de 75 y tiene una dependencia moderada. Ademas, entre otros antece-
dentes destacan hipertension arterial, fibrilacion auricular cronica (por la cual esta anticoagulado
con acenocumarol) e insuficiencia renal cronica estadio 3. Actualmente, recibe tratamiento con
acenocumarol, amlodipino para la hipertension, furosemida para la insuficiencia cardiaca y do-
nepezilo para la demencia. Su INR mas reciente (hace una semana) estaba ligeramente elevado
(8,5), pero no se realizaron ajustes en su pauta.
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Criterios STOPP

Tabla 1

Medicamento

Argumento para la deprescripcion

AAS En tratamiento croénico a dosis superiores a 160 mg al dia, aumento del
riesgo de sangrado sin evidencia de mayor eficacia.
Con antecedentes de enfermedad ulcerosa péptica sin uso concomitante
de IBP (riesgo de recurrencia de la Ulcera péptica).

AAS En presencia de un riesgo significativo de sangrado (p. €j., hipertension

Clopidogrel grave no controlada, diatesis hemorragicas, sangrado reciente espontaneo

Dipiridamol significativo) (alto riesgo de sangrado).

AVK

ACOD

AAS+clopidogrel Para la prevencion secundaria del ictus, salvo que el paciente tenga un
stent coronario implantado en los 12 meses previos, un sindrome coronario
agudo o una estenosis carotidea grave y sintomatica (no hay evidencia de
beneficios respecto al clopidogrel en monoterapia).

AAS+ACO En pacientes con FA cronica (el AAS no aporta beneficios).

Antiagregante+ACO En pacientes con enfermedad coronaria, cerebrovascular o arterial
periférica estables (el tratamiento combinado no aporta beneficios).

Ticlopidina En cualquier circunstancia (clopidogrel y prasugrel tienen eficacia similar,
mayor evidencia y menores efectos adversos).

ACO Para un primer episodio de TVP sin que persistan los factores
desencadenantes (p. gj. Trombofilia) durante un periodo >6
meses (no se ha demostrado beneficios).
Para un primer episodio de TEP sin que persistan los factores
desencadenantes (p. ej. Trombofilia) durante un periodo >12
meses (no se ha demostrado beneficios).

AINE+ACO Riesgo de hemorragia digestiva grave.

AINE+antiagregante Sin tratamiento profilactico con IBP (aumenta el riesgo de enfermedad

Criterios LESS-CHRON

ulcerosa péptica).

Medicamento Indicacion Condicion para la deprescripcion Variable para
monitorizacion

ACO Fibrilacion En FA: Pfeiffer >8 y PROFUND >11. Alto No requiere
auricular riesgo de caidas.

AAS Prevencion En prevencion primaria. SCA
primaria

Clopidogrel+AAS | Prevencion En prevencion post sindrome coronario SCA, reevaluacion
SCA recurrente | agudo con >1 afio de terapia combinada. | cada 3 meses.

Retirar uno de los dos.

AAS: Acido Acetil Salicilico. ACO: Anticoagulante oral. AVK: Antivitamina K. ACOD: Anticoagulante de accién
directa. FA: Fibrilacion auricular. IBP: Inhibidor de la bomba de protones. SCA: Sindrome Coronario Agudo.
TEP: Tromboembolismo pulmonar. TVP: Trombosis venosa profunda
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A la exploracion neuroldgica, presenta una tension arterial de 180/100 mmHg, arritmia ya co-
nocida a 85 latidos por minuto aproximadamente, hemiparesia derecha y afasia motora. Entre las
pruebas complementarias, destacan: INR de 4.9, Creatinina de 1.9 mg/dl (con filtrado glomerular
de 40 ml/min) y Hemoglobina de 11 g/dl. La TC de craneo urgente revela una hemorragia intracra-
neal en la region frontoparietal izquierda con ligero efecto de masa y desviacion de la linea media.

Primer paso: Evaluacion del paciente: criterios para LMDT

En este momento si analizamos el caso nos encontramos ante un hombre de 84 anos con una
enfermedad incurable, que ademas ha progresado en los Ultimos meses y que presenta una pa-
tologia aguda y grave que conlleva una alta mortalidad y riesgo de secuelas graves, por lo que
parece candidato a plantear medidas de LMDT.

Segundo paso: Establecimiento del objetivo asistencial

De cara a valorar el objetivo asistencial se consulta el registro de instrucciones previas, pero el
paciente no ha presentado una declaracion de voluntad vital anticipada y se habla con su espo-
sa y su hija de forma conjunta porque el paciente no habia delegado en ningun familiar la toma
de decisiones, para obtener informacion sobre las preferencias expresadas por el paciente an-
tes del avance de su enfermedad neuroldgica. Para ello nos reunimos en una sala anexa, donde
conversamos con ambos familiares, que nos indican que el deseo del paciente era evitar el sufri-
miento y las pruebas agresivas si no tenia opciones de mejorar su calidad de vida.

Por ello se consensua la no realizacidon de intervenciones como la cirugia descompresiva o
ingreso en UCI que podrian prolongar su sufrimiento sin conseguir una recuperacion funcional
significativa, asi como no tratar las posibles complicaciones que se puedan derivar del sangrado
intracraneal. También se plantea la posibilidad de suspender definitivamente la anticoagulacion
en un futuro si la situacion del paciente mejora clinicamente.

Tercer paso: Comunicacion de la decision
Se comunica con los familiares la decision, aunque se queda pendiente de una futura reunion
con sus familiares para tomar la decision de la suspension definitiva de la anticoagulacion.

Dejamos reflejado en la historia clinica el objetivo asistencial junto con la informacion trans-
mitida con sus familiares.

Cuarto paso: Actuacion: puesta en practica de la LMDT

A las pocas horas de ingreso Antonio sufre una crisis comicial y comienza con trabajo respira-
torio y mal manejo de secreciones en relacién con una probable broncoaspiracion, por lo que
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se pauta tratamiento sintomatico, falleciendo al dia siguiente en el hospital acompafiado por
sus familiares.

En el caso planteado queremos resaltar la importancia del prondstico incierto del paciente a
su evaluacion inicial, por lo que el enfoque terapéutico debe centrarse en las medidas que me-
joren su calidad de vida y en las preferencias que el paciente expresara antes de la progresion
de su enfermedad neurolégica de base, por lo que es importante comentar con la familia si los
esfuerzos deben dirigirse a intervenciones potencialmente invasoras que aunque pueden pro-
longar su vida, posiblemente no mejoren el deterioro funcional y las graves secuelas que pueda
sufrir el paciente.

Consideraciones éticas y legales

En relacion con el caso expuesto, la suspension de la anticoagulacion se fundamenta en los
principios éticos de beneficencia, no maleficencia y autonomia, adaptados a su situacion clinica
especifica. Su historial de demencia progresiva, el episodio actual de hemorragia intracraneal
con un INR elevado y sus deseos expresados previamente a través de su familia justifican una
decision que priorice su calidad de vida y minimice el sufrimiento.

La participacion activa de los familiares en la toma de decisiones fue esencial, dado que no
habfa dejado una declaracion de voluntad vital anticipada ni habia designado un representan-
te legal. Durante la reunion, la familia transmitié que el paciente valoraba evitar intervenciones
agresivas y priorizar su comodidad. Este aspecto, combinado con la alta probabilidad de nue-
vas complicaciones hemorragicas si se continuara la anticoagulacion, orienté la decision de no
reiniciar este tratamiento.

En cuanto a las implicaciones legales, el equipo documentd de manera detallada las discu-
siones con los familiares, las preferencias expresadas por el paciente y el razonamiento clinico
que sustento la decision. Este registro garantiza la transparencia del proceso y el cumplimiento
normativo, ademas de servir como respaldo ético y legal para el equipo de salud®.

Planteamiento paso a paso

Punto clave Datos del paciente Interpretacion
Edad/ 84 afios + HTA, FA, ERC lll, demencia Perfil muy fragil; expectativa de vida ~
comorbilidades moderada 3-4 afos (media observada GDS 4)
Evento actual Hemorragia intracraneal lobar con Prondstico neurolégico grave (MRS >
desviacion de linea media, INR 4,9 4 si sobrevive)
Motivo de AC FA con CHA2DS2-VASc = 5 — riesgo
ictus isquémico =~ 6 %/ano
Riesgo Re-ICH anual 10-20 % con AVK; HR 5,6
hemorragico futuro | vs no reanudacion; pico en 4-6 semanas
Alternativas ACOD | = 50 % ICH respecto a AVK;
cierre orejuela; solo antiagregacion
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Calidad de vida previa y posible

Limitacién de la anticoagulacion

Antes del ictus: Barthel 75; salia a la calle con ayuda; demencia GDS 4, todavia socialmente in-

teractivo.

Después de la ICH: hemiparesia + afasia motora — mRS 4-5; dependeria de terceros para
casi todo y perderia la capacidad de comunicacion significativa. Esto disminuye su calidad de
vida por debajo de la que él consideraba aceptable (evitar sufrimiento, no medidas agresivas).

Balance riesgo/beneficio de reanudar anticoagulacion

Opcién

Beneficio esperado

Riesgo principal

No reintroducir AC

Evita 10-20 % riesgo anual de
re-ICH; respeta voluntad de “no
sufrir”

1 riesgo ictus cardioembdlico = 6 %/ano
(pero el ictus anadido ocurriria sobre un
estado ya muy discapacitante)

Reiniciar ACOD (p.ej.
apixaban 2,5 mg/12 h)
tras = 4-6 sem

| = 2-8 % absoluto de ictus
isquémico; menor riesgo que
AVK

Re-ICH 5-10 %/ano; mortalidad del 50
% si recidiva; exige visitas, adherencia y
control de FG

Cambio a antiagregante
(AAS 100 mg)

Proteccion ictus = 1 %/aho

Hemorragia < AC pero no nula; beneficio
limitado

Cierre de orejuela
(Watchman)

Protege ictus sin
anticoagulacion cronica

Propuesta de la reunion con la familia

e  Suspender definitivamente la anticoagulacién
+  Elriesgo de otra hemorragia potencialmente letal es varias veces mayor que el beneficio

de prevenir un ictus isquémico, considerando la corta expectativa de vida y la discapa-

cidad que ya padece.

+  Se alinea con el deseo previo de “evitar sufrimiento y pruebas agresivas”.

e No cambiar a antiagregantes de rutina: la proteccion afadida es baja y el paciente ya ha

sangrado.

Procedimiento invasivo (sedacion,
acceso femoral) con mortalidad 1-2 % y
no indicado en demencia avanzada

e  Control intensivo de la HTA (objetivo < 140/90) y de la INR (si persiste efecto AVK) para re-
ducir riesgo de nuevos sangrados espontaneos.
e Plan centrado en confort: manejo de espasticidad, dolor, disfagia y apoyo familiar; valorar
sedo-analgesia precoz si reaparecen crisis o agitacion.
e Reabrir la cuestion solo si:
+  Logra recuperacion inesperadamente buena (mRS < 3).
+  Tensidn arterial bien controlada, FG > 50 ml/min y ausencia de caidas.

+  Lafamilia aprecia una calidad de vida que el propio Antonio habria considerado aceptable.
Incluso en ese escenario optaria por ACOD a dosis reducida y tras = 6 semanas de
estabilidad.

199



Manual de limitaciéon de medidas diagnéstico-terapéuticas

Probabilidad cuantificada (resumen)

Re-hemorragia anual con AVK: =~ 14 % (lobar, = 80 ahos).
Re-hemorragia anual con DOAC: = 6-8 % (| 50 %).

Ictus cardioembdlico anual sin AC: =~ 6 % (CHA2DS2-VASC 5).

Ictus isquémico anual con ACOD: = 2 %.

Supervivencia mediana post-ICH en > 80 a: = 6-8 meses si mRS = 4.

Plan inmediato de comunicacion y registro

Reunién estructurada con la esposa e hija, explicar cifras y escenario.

Documentar en historia clinica la decisién de no reintroducir anticoagulacion y el objetivo pa-
liativo.

Ofrecer apoyo de enfermeria de enlace y recursos de cuidados paliativos domiciliarios.
Revisar medicacion: suspender Sintrom, optimizar antihipertensivos, deprescribir farmacos
de beneficio a largo plazo.

Conclusion

Después de reconsiderar todos los factores, recomiendo no volver a anticoagular a Antonio. Los
argumentos clinicos, estadisticos y éticos apuntan a que esta decision minimiza el riesgo de un
nuevo evento catastréfico y respeta sus valores declarados, centrandonos en conservar la mejor
calidad de vida posible durante el tiempo que le quede.
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Resumen

e El principio de justicia, aplicado a la ética clinica, no es una abstraccion académica. Se
concreta en como se reparten los medios que son finitos y no alcanzan para todos, ya sean
camas de UCI, tratamientos de alto coste o tiempo clinico. La equidad se convierte, en la
practica clinica habitual, en un criterio de priorizacion que los profesionales deben asumir
en situaciones limite.

e Las teorias de la justicia ofrecen respuestas distintas a un mismo problema. El “utilitaris-
mo” busca maximizar el bien comun, aunque pueda sacrificar minorias; la “vision libertaria”
defiende la autonomia individual y el derecho de cada cual sobre su cuerpo; la “igualitaria
(Rawls)” propone decidir sin saber de antemano qué lugar ocupa cada uno en la sociedad
—el “velo de ignorancia’; y la “republicana” ahade la dimension civica: sin ciudadanos res-
ponsables y comprometidos, la justicia distributiva se resiente.

e La escasez en sanidad tiene multiples rostros. A veces, es absoluta (no hay suficientes
quiréfanos), otras relativa (usar un quiréfano para una cirugia implica no usarlo para otra ci-
rugia), comparativa (un hospital dispone mas que otro) o artificial (patentes que restringen
medicamentos aun existiendo stock). Este Ultimo punto revela que muchas carencias son
mas politicas y econdmicas que materiales.

e La pérdida de oportunidad resume el dilema central. Dar acceso a un paciente equivale a
retirarselo a otro. Lo vemos con crudeza en trasplantes, terapias oncoldgicas de altisimo
coste o asignacion de ventiladores en pandemia. Decidir quién recibe el recurso no es solo
un célculo clinico, sino un juicio moral con consecuencias irreversibles.

e Gestionar la escasez requiere algo mas que técnica: exige criterios éticos claros y trans-
parencia. La justicia distributiva, la proporcionalidad, la evaluacién coste-efectividad y la
deliberacion compartida son indispensables. Pero también lo es reconocer cémo la pre-
sién institucional y la percepcion psicologica de escasez (efecto tunel, disonancia cognitiva)
pueden sesgar la decision clinica, a menudo, sin que el médico sea plenamente consciente.

Introduccion

Fue en el afio 1979 cuando se imprimio la primera edicion de Principles of Biomedical Ethics de los
filésofos Tom Beauchamp y James Childress, quienes definen de forma sistematica cuatro princi-
pios éticos fundamentales: beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia. Quiza el mas recien-
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te es el principio de justicia, que hace referencia a la atencién justa, equiparable y apropiada hacia
las personas. Esto implica la existencia de una distribucion de recursos sanitarios que sea justa,
equiparable y apropiada, y basada en principios normativos y en un espiritu de cooperacién social'.

Teorias de la justicia

Existen diferentes enfoques sobre qué es la justicia. Nos centraremos en las teorias mas exten-
didas actualmente: utilitarista, libertaria, igualitaria y republicana?.

Teoria utilitarista

Fundada por Jeremy Bentham y popularizada posteriormente por John Stuart Mill, el utilitarismo
afirma que la decision mas justa seria aquella que produzca “la mayor felicidad posible al mayor nu-
mero de personas”. Asi, mas que valorar la intencion o la naturaleza de nuestras acciones, se debe
valorar sus consecuencias. Es decir, la distribucion de los recursos sanitarios mas justa sera aque-
lla que produzca el mayor bien general. El principal problema que se deriva de aplicar esta teoria es
que, al no realizar una valoracion ética de los actos, se podria dar el caso de que valoraramos po-
sitivamente algunas acciones que pudieran ser reprobables moralmente si en un momento dado
nos reportan consecuencias positivas. De la misma forma, al evaluar cuantitativamente la justicia,
existe el riesgo de discriminar a sectores minoritarios, cuya atencion pasaria a un segundo plano.

Teoria libertaria

Considera que la justicia depende de que las decisiones se puedan tomar con libertad, entendi-
da esta como libertad individual y de mercado, ambas ligadas al concepto de propiedad. Asi, la
libertad del individuo le hace ser duefio de su propio cuerpo (lo que implica que pueda decidir en
cuestiones de salud, incluyendo el final de la vida). Ligada a ésta, la libertad de mercado defen-
deria que no se debe limitar la posibilidad de elegir ddnde y qué servicios se reciben, incluida la
salud. Un ejemplo seria la problematica de los vientres de alquiler o la venta de érganos.

Segun este enfoque de la justicia, no deberia existir una limitaciéon institucional a que cada
persona ejerza su derecho a decidir sobre su cuerpo y llevar a cabo alguna de estas acciones.
Para comprender esta teoria se podria hacer énfasis en la obra de Robert Nozick, quien habla
del “principio de justicia de la adquisicion” (basado en la apropiacion de cosas 0 materiales sin
duefio previo por alguna persona determinada), del “principio de justicia de transferencia” (Que
justifica la apropiacion de cosas o materiales que previamente eran de otras personas) y del
“principio de rectificacion” (por el cual se trataria de buscar solucién a las injusticias anteriores
que han llevado a que determinadas personas tengan pertenencias actuales).

Teoria igualitaria

Argumenta que la justicia depende de que la libertad de los individuos sea igual, es decir, que
no existan personas con menor libertad que otras. Por otra parte, también considera que la des-
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igualdad es el punto de partida de toda comunidad humana: existen grupos dominantes frente a
dominados, existen personas enfermas frente a sanas, etc. Frente a la interpretacion utilitarista,
la justicia no supondria el mayor bien, pues siempre tenderia a que prevaleciera lo que los gru-
pos mas favorecidos consideran “el bien” para si mismos. Al contrario, la justicia deberia proveer
herramientas para contrarrestar esas diferencias, igualando en dltimo término la libertad de to-
dos los individuos de la sociedad. John Rawls es uno de los autores mas recientes que defiende
este punto de vista. Considera que la mejor forma de lograr que se tomen decisiones justas es
mediante una negociacion en la que todas las partes obvien cual es su posicion (econdmica, es-
tado de salud, etc.), todo lo cual definié como “velo de ignorancia” ya que asi se podrian tomar
decisiones racionales que permitieran proteger a los grupos mas desfavorecidos inicialmente.

Teoria republicana

Esta vision afiade que es necesario favorecer la aparicion y consolidacion de aquellas virtudes
personales que sostienen el compromiso con una sociedad justa. Para ello, las instituciones (el
Estado, los tribunales o la escuela) deben ensefiar como ser un buen ciudadano, comprometido
con el buen funcionamiento de la sociedad. Aunque estd muy relacionada con la teoria iguali-
taria, pues también requiere una igualdad suficiente para que todos los miembros accedan a la
libertad sin dominacién, la visiéon republicana afiade que el “bien v la felicidad no son puramente
individuales, sino sociales”.

Aplicacion del principio de justicia en las decisiones sanitarias

Por tanto, uno de los paradigmas del principio ético de justicia entre los sanitarios es la escasez
de recursos, siendo en estas situaciones donde los médicos y el resto de los profesionales de la
salud han de tomar decisiones dificiles en cuanto a quién deberan dirigir los esfuerzos diagnds-
ticos, terapéuticos y cuidados sanitarios.

Un gjemplo es la seleccion de receptores de un trasplante de 6rgano. En estos casos ha-
bria que elegir cémo determinar el orden de los pacientes candidatos. Se han propugnado mul-
tiples formulas, que también son Utiles para otras circunstancias sanitarias: el orden puramente
cronolégico, de tal forma que el primero en incluirse en la lista es el que tiene mayor prioridad;
el sistema de loteria entre todos los candidatos; o la utilizacion de criterios en funcion de algun
parametro, como podria ser la edad, la esperanza de vida o los afios de vida potencialmente
perdidos si no se realiza el trasplante’. Estas variables se suelen ajustar por “calidad de vida”,
concepto que ha sido criticado por algunos autores por su variabilidad individual y cultural, asi
como porque es un concepto que se basa en las preferencias de una persona en un momen-
to dado y no en su experiencia real, lo cual puede diferir con cierta frecuencia®. Un ejemplo de
herramienta para determinar la prioridad en una lista de trasplante es el MELD score para el
trasplante hepatico, que incluye variables relacionadas con el prondstico del paciente si no se
trasplanta, lo cual ayuda a decidir qué paciente tiene preferencia para intervenirse. Otro ejem-
plo es la compatibilidad de HLA para el trasplante de médula ésea o de rifidn, que incluso no
s6lo permite ordenar la prioridad, sino seleccionar a quién es candidato o no. Otro ejemplo en
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el que se veria implicado el principio de justicia seria el conflicto de intereses derivado de la re-
lacion entre el médico y las empresas farmacéuticas, pues légicamente no seria ético que, por
recibir beneficios directos, se aumentara el gasto por pautar medicamentos con mayor costo,
pero sin que hayan demostrado mejores resultados que otros tratamientos disponibles, con o
que supondria en pérdida de oportunidad para el tratamiento de otros pacientes y otras enfer-
medades®.

Por ultimo, existe también un conflicto ético muy presente en la actualidad: la atencion
sanitaria a los migrantes en los paises receptores. A pesar de que desde el fin de la Segunda
Guerra Mundial se ha reconocido el estatus de refugiado y su derecho a la proteccion, tanto en
la Declaracion Universal de los Derechos Humanos (1948) como con la creacion de la Oficina
del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para el Refugiado (ACNUR, 1950) y la firma de la
Convencion sobre el Estatuto de los Refugiados (1951). Tal y como afirmé la antropdéloga Eliza-
beth Colson, “parece haber pocas razones para esperar que el siglo XXl sea mas amable que
el XX”. Entre los discursos que existen en relacidon con este asunto, se encuentra el excesivo e
inasumible gasto que supone la atencion sanitaria de los migrantes; esta situacion es una ra-
z6n que con frecuencia se esgrime para restringir o racionar, lo cual es distinto a limitar medidas
diagnostico-terapéuticas (LMDT) como hemos visto en los anteriores capitulos. Lo que subya-
ce tras estas argumentaciones es lo que Didier Fassin llamé “economia moral”, es decir, como
el valor econémico de una persona o un colectivo influye en cual es su valor moral; y como la
pérdida del valor econémico que haya tenido en otro momento también hara que su valor moral
sea menor®. Esta idea puede tener una gran relevancia a la hora de analizar las restricciones en
el ambito sanitario actual, pues existe un riesgo real de que se perjudique a sujetos vulnerables.
Ademas del caso de migrantes o refugiados, como hemos expuesto previamente, también se
pueden ver afectados otros grupos poblacionales como las personas mayores 0 con discapaci-
dades fisicas o psiquicas, etc.

Variaciones culturales en la toma de decisiones sanitarias

Existe una importante variabilidad cultural en cdmo se toman estas decisiones y en la distribu-
cién de recursos. En un estudio reciente en el que se revisaron las érdenes escritas sobre la
LMDT en pacientes ingresados en unidades de medicina intensiva (UMI) de diferentes paises,
se observd que en la India existia una menor tasa de 6rdenes de “no intubaciéon” o “no reani-
macion” que en Europa y Canada, que las érdenes de “no dializar” son mas frecuentes en zo-
nas como el Reino Unido, el resto de Europa y Australia y Nueva Zelanda, o que las érdenes
de retirar tratamientos como la ventilacion mecanica invasiva (VMI) o los farmacos vasoactivos
son mayores en el Reino Unido y menores en la India. En este estudio, la muestra se dividid en
dos grupos: “mayores” si tenian entre 65 y 80 afios, y “muy mayores” si superaban los 80 afios.
Se observd que, en el momento del ingreso en la UMI, las érdenes de no iniciar o de retirar tra-
tamientos eran similares, pero que, tras la extubacion, los pacientes del grupo “muy mayores”
dejaban de considerarse candidatos a una nueva intubacion®. Es interesante destacar cémo la
cultura afecta a la toma de decisiones de no iniciar o retirar tratamientos cuando se necesita
hacer una distribucion justa y equitativa de los recursos, los cuales son limitados. Este tipo de
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decisiones normalmente vienen acompanadas de cuestiones éticas y legales que suponen un
reto frecuente e importante para los médicos’. Los médicos asiaticos toman menos veces este
tipo de decisiones que sus compafieros occidentales, denotando posibles diferencias culturales.
Estas elecciones son especialmente importantes cuando las medidas son consideradas futiles.
El principio de justicia adquiere especial relevancia en estas ocasiones ya que, si las medidas
son futiles, la distribucion que se esta haciendo de los recursos no es éptima. En estos casos,
tomar decisiones como no iniciar o retirar medidas puede estar relacionado con aspectos cul-
turales o con el nivel de ingresos del pais o region. Es posible que los médicos y enfermeros
tengan razones culturales para continuar o no medidas que no son Utiles. La implicacion de las
familias puede influir y experimentar sentimiento de culpa en algunas ocasiones, lo cual dificulta
la limitacion de las medidas activas®.

Por ejemplo, en un estudio cualitativo realizado en un contexto islamico, se evidencio la pre-
sencia de un componente religioso que influia en la continuacién de estas medidas, pues hay un
deber de mantener a los pacientes con vida tanto tiempo como sea posible, ya que esto les da
la oportunidad de demostrar arrepentimiento. En el caso de aquellos sistemas de salud donde
se considera al paciente y a los familiares como “clientes”, se pueden llevar a cabo medidas fu-
tiles con mayor facilidad por una potencial disputa legal. En estos casos puede suceder que los
familiares no quieran discontinuar las medidas de soporte vital porque no son capaces de hacer
frente a la mala evolucion del paciente, contribuyendo esto al confort temporal de evitar la muer-
te. La continuacion de estas medidas resulta en un malgasto de recursos y en la aparicion de
sentimientos de rabia o depresion entre los profesionales que en algunos casos llevan a pensar
en abandonar el trabajo. Se podria decir que la continuacion de medidas futiles en los hospitales
depende de los valores, creencias, roles y responsabilidades de los profesionales implicados e
incluso del disconfort emocional que pueden llegar a sentir®.

Otro estudio realizado con médicos de Tailandia mostrd la percepcion que tienen los médi-
cos de ese pais sobre el rechazo al inicio y retirada de tratamientos. Para ellos, existe una dife-
rencia ética entre retirar y no iniciar y que las preferencias no soélo del paciente, sino de su familia,
eran importantes. También se vio que tomaban con mayor frecuencia la decision de no iniciar
tratamientos, pues consideraban que retirar un tratamiento era psicolégicamente mas dificil.

En algunos contextos, la presion por la falta de recursos puede llegar a influir en la toma de
decisiones de retirada de tratamientos. Los propios profesionales perciben esa situacion como
éticamente problematica porque entra en tensién con el objetivo primario de la atencién centra-
da en el paciente. En un estudio realizado en Tailandia los médicos declaraban diferencias éticas
entre no iniciar y retirar tratamientos, considerando psicolégicamente mas dificil retirar, donde la
escasez podia pesar en la decision, lo que supone abiertamente un conflicto ético®. Por tanto,
llegados a este punto, resulta necesario diferenciar la justicia distributiva de la LMDT, que se fun-
damenta en criterios clinicos como el prondstico, la futilidad y la calidad de vida.

Otro estudio realizado en Suiza, que analizaba las decisiones médicas en pacientes en fase
final de vida, mostrd que los profesionales con mayor experiencia iniciaban con menor frecuen-
cia medidas como administrar sueroterapia o antibioterapia. De la misma forma, estas medidas
también se restringian mas si la enfermedad considerada terminal era neoplasica, de la misma
forma que la quimioterapia se retiraba habitualmente. Por otra parte, la sueroterapia era la medi-
da iniciada y mantenida con mayor frecuencia, pues muchos médicos consideran que la hidra-
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tacion artificial es el minimo estandar de cuidado. En relacion con el lugar donde se atendian, los
pacientes ingresados en hospitales (incluyendo unidades de cuidados paliativos) tenian mayor
probabilidad de recibir tratamientos activos (y de que fueran retirados una vez iniciados), frente
a los que se atendian en domicilio o en residencias, en los que era mas frecuente que no se ini-
ciaran. Por ultimo, y haciendo hincapié nuevamente en la importancia del aspecto cultural, los
médicos de las regiones francofonas e italianas comenzaban tratamientos con menor frecuencia
que los de la zona alemana de Suiza™.

Concepto de escasez

Como expresamos en la introduccion, desarrollaremos un concepto central para comprender
los aspectos éticos del reparto justo de los medios disponibles: la escasez. Es definida por la
RAE como “pobreza o falta de lo necesario para subsistir”. Su definicion en la The McGraw-Hill
Encyclopedia of Economics afirma que “La escasez parece ser asi una condicion inherente a
todas las sociedades [...]”

Aunqgue nos pudiera resultar sorprendente, la percepcion que tenemos de la escasez como
una condicién universal y atemporal no es cierta, sino que se trata de un fendmeno relativamente
reciente, circunscrito al pensamiento europeo a partir del siglo XVII, y que marca nuestra vision
econdmica del mundo.

Lejos de ser un problema objetivo presente en todas las sociedades y en todas las épocas,
se trata de un problema complejo que requiere una definicion mas detallada.

Tipos de escasez
Escasez absoluta

Alude a aquellas situaciones de insuficiente oferta respecto a las necesidades o demanda exis-
tentes de algo en particular en un momento dado y en un lugar concreto. Incluso cuando ha-
blamos de situaciones de carestia extrema, debemos tener en cuenta que, como afirmé el
antropdlogo Marshall Sahlins “la escasez no es una propiedad intrinseca de los medios técnicos.
Es una relacion entre fines y medios”. Es decir, algo es escaso cuando no existe en suficiente
cantidad para satisfacer un objetivo concreto. Por ejemplo, cuando afirmamos que no existen
quiréfanos suficientes para realizar todas las intervenciones en lista de espera. En este caso, la
mejora de técnicas quirdrgicas y el aumento de las indicaciones puede generar una escasez (ab-
soluta) de quiréfanos. En estas situaciones, habituales en la practica diaria, se hace necesario
establecer criterios para priorizar.

Escasez relativa

Hace referencia al costo de oportunidad de un producto o servicio dado, en relacién con otros
también disponibles. Asi, se debe tener en cuenta qué se pierde cuando se adquiere 0 usa un
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elemento escaso. Por ejemplo, y siguiendo con el ejemplo quirdrgico, cuando utilizamos un qui-
réfano para realizar colecistectomias programadas, debemos tener en cuenta que eso implicaria
que se dejaria de usar para realizar intervenciones de cataratas, etc. Por tanto, la escasez rela-
tiva implica la toma de decisiones sobre qué hacer con los recursos disponibles y quizas es un
concepto mas relevante en la vida real que el de escasez absoluta.

Escasez comparativa

Aquella que resulta relevante cuando se compara con otros productos mas abundantes o cuan-
do se comparan las posesiones entre dos sujetos o grupos humanos. Nuestro ejemplo quirdrgi-
co podria ser que en un hospital puede haber mayor disponibilidad para hacer intervenciones de
cirugia mayor ambulatoria que de cirugias que requieran ingreso. O también que, en ese hospi-
tal, la disponibilidad para cirugia mayor ambulatoria es mayor que en otro hospital de la misma
regidon que no tiene tan desarrollado ese recurso'.

Escasez artificial

Aquella falta de disponibilidad de un producto que no es escaso, pero cuya adquisicion esta
restringida por la normativa legal. Este fendmeno es el que esta detras de las patentes de la in-
dustria farmacéutica, por ejemplo™.

Aunque pudiéramos creer que la escasez es un concepto “natural”, muchas veces es-
conde una problemética social y politica. En este sentido, el economista Amartya Sen realizé
un estudio sobre dos catastrofes naturales que ocasionaron importantes hambrunas. Aunque
inicialmente se pudiera pensar que fue el desastre climatico el que ocasiond un problema de
escasez absoluta de alimentos y la hambruna, este economista demostrd que las catastrofes
destruyeron el tejido socioecondmico y la capacidad de las personas de adquirir los produc-
tos de primera necesidad. No hubo un problema de oferta de alimentos, sino de capacidad
para adquirirlos™'. Un ejemplo cercano lo tendriamos en la pandemia por COVID-19, que im-
pidié el normal funcionamiento de los mercados internacionales, la destruccion de empleos y
capacidad adquisitiva. De la misma forma, la escasez artificial hace referencia a que un pro-
ducto es limitado porque su produccién y venta esta bajo el control de un actor que posee
todos los derechos sobre él. En todos estos ejemplos, encontramos que la escasez muchas
veces puede ser reversible si existe la voluntad politica de hacerlo, puesto que no existe una
escasez absoluta objetiva: existe margen para aumentar la produccion o buscar férmulas para
mejorar la distribucion. Se puede decidir invertir mas en un bien concreto que resulta escaso.
En nuestros ejemplos, un sistema de salud puede decidir dedicar mayor presupuesto para la
construccion de mas quiréfanos, contratar mas cirujanos o invertir en planes quirdrgicos de
tarde. En relacién con los medicamentos con patentes, existe la posibilidad por parte de las
autoridades de aceptar el coste los farmacos, de la misma forma que existe la opcidn de que
la farmacéutica pida menos dinero por ellos. Como ejemplo de esto ultimo, cabe recordar el
caso de los nuevos tratamientos para la hepatitis C que, inicialmente, fueron restringidos por
las autoridades sanitarias y, finalmente, debido a la presion de colectivos de pacientes, acce-
dieron a su financiacion. En ningdn momento hubo un problema real de que estos farmacos
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fueran “realmente” escasos. Su privacion se debia a aspectos relacionados con su distribucion
e intercambio.

Psicologia de la escasez

Aparte de la escasez, de la que hemos hablado previamente, existe también una sensacion
de escasez, un estado mental que puede influir en la forma de pensar. Se ha descrito que,
ante una situacion de escasez percibida, que no necesariamente tiene que ser real, se desen-
cadena una focalizacion de nuestra atencion, lo que puede provocar que descuidemos otros
asuntos y afectar a nuestro rendimiento en el resto de nuestra cotidianidad. Esta “reduccion
del ancho de banda”, como han descrito algunos autores, afecta a la capacidad de establecer
estrategias a medio y largo plazo, pues existe una tendencia a centrarnos en lo inmediato, 1o
que se ha llamado “inhibicién de metas”, que afecta a nuestra capacidad ejecutiva y aumenta
la impulsividad. Este fendmeno también se ha denominado “efecto tunel” y sus consecuencias
cognitivas, “sesgo hacia el presente” o “descuento hiperbdlico”, es decir, la inclinacion en es-
tas circunstancias a preferir elecciones con consecuencias cercanas frente a las decisiones a
medio-largo plazo, incluso cuando esas preferencias sean peores. Su existencia en diversas
situaciones de escasez ha sido ampliamente estudiada, incluida su influencia en los pensa-
mientos y actitudes de pacientes con enfermedades crénicas, pero no ha sido especificamen-
te analizado el efecto que puede tener en las decisiones del personal sanitario ante situaciones
de escasez percibida'.

Un caso especial de percepcion de escasez puede ser la ocasionada por los discursos emi-
tidos desde las instituciones para que se priorice el ahorro en el gasto sanitario, la necesidad de
altas precoces para disponer de mas camas o la seleccion de candidatos a cirugia por la falta de
quirdfanos. No obstante, muchas veces la situacion de escasez no es algo absoluto sino relati-
vO, ¥ su magnitud no depende del quehacer del personal sanitario, sino de decisiones politicas,
por ejemplo, el tratamiento de la hepatitis C antes comentado o la reciente instauracion de una
unidad de cuidados paliativos en el sur de Tenerife, medidas que habian sido rechazadas inicial-
mente por las autoridades.

Por otra parte, las formas en las que las instituciones puede influir en las decisiones mé-
dicas no se reducen sélo a crear una sensacion de escasez, independientemente de que sea
real o no. Una parte del sueldo variable que perciben los sanitarios esta supeditado a la con-
secucion de objetivos relacionados con el gasto sanitario. Aunque lo ideal seria que la finalidad
fuera cefirse de forma éptima a la evidencia disponible (y como consecuencia, disminuir el
gasto), no es menos cierto que este tipo de politicas, sobre todo si los objetivos no estan bien
definidos, pueden llegar a imponer un marco de escasez percibida. Es relativamente habitual
que el médico se encuentre en tesituras en las que se produzca una contradicciéon entre su
criterio y la exigencia de la institucion, que en mayor o menor medida se ve empujado a cum-
plir. Esta situacion fue definida por el psicologo Leon Festinger como “disonancia cognitiva”,
un malestar y estrés psicoldgico relacionado con la inconsistencia entre pensamientos y ac-
ciones. Como se ha visto en multiples estudios experimentales, una de las formas de superar
esta situacion, que es insostenible en el tiempo, es mediante la instauraciéon de premios o cas-
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tigos. Es facil de entender que, ante un premio o castigo, los sujetos optaran por cumplir su
obligacion. Quiza de forma contraintuitiva, dichos estudios muestran como aquellos estimulos
muy intensos consiguen cambiar la conducta, pero no los pensamientos del sujeto, pues son
lo suficientemente fuertes como para permitir que se justifique la accion (“no estoy de acuer-
do, pero lo hago porque, si no, me echan”). Por el contrario, premios o castigos de menor
cuantia, son capaces de favorecer un cambio en el pensamiento del sujeto, que comenzara a
ver como adecuada la postura institucional. En nuestro caso, el cobro de cantidades que su-
pongan un porcentaje relativamente bajo del sueldo podria conseguir que el objetivo se cum-
pla, pero también que los sanitarios se adhieran a la politica institucional, que inicialmente era
contraria a su criterio™.

Una vez hemos expuesto de forma introductoria qué es el principio de justicia y qué es la
escasez, qué tipos existen y qué efectos puede tener su percepcion, nos centraremos de forma
especifica en aquellos aspectos éticos que debemos tener en cuenta cuando tengamos que
evaluar la LMDT por motivos relacionados con la distribucion equitativa de los recursos disponi-
bles. Hemos querido desarrollar estos puntos preliminares precisamente porque consideramos
que es primordial conocer como la percepcion de escasez nos puede influir a la hora de tomar
decisiones de una gran relevancia.

Escasez de recursos en el ambito sanitario

La equidad en la distribucion de los recursos sanitarios limitados es un desafio clave para todos
los sistemas de salud que han de conseguir el maximo beneficio colectivo. Uno de los mayores
dilemas éticos que se plantean en este contexto es la pérdida completa de oportunidad para
otros, es decir, cuando la decisidn de priorizar a un paciente priva a otro de recibir la atencién
sanitaria que necesita. Este concepto cobra especial interés y relevancia en situaciones de es-
casez extrema de los recursos como es el caso de las crisis sanitarias, el acceso a tratamientos
farmacoldgicos de alto coste y los trasplantes de érganos.

La bioética y la justicia distributiva ofrecen marcos fundamentales para poder abordar esta
problematica que, sin duda, resultan esenciales para ayudar a que las tomas de decisiones se
realicen con transparencia, equidad y racionalidad. En este apartado analizaremos las principa-
les situaciones en las que se produce una pérdida de oportunidad para otros, los factores que
influyen en ella, asi como las estrategias que pueden contribuir a minimizar su impacto en la
atencion sanitaria de nuestros pacientes.

Concepto de pérdida de oportunidad en medicina

La pérdida de oportunidad para otros se produce cuando la asignacion de un recurso sanitario
a un paciente reduce la posibilidad de que otro paciente acceda a él. Esto ocurre en diversas
situaciones, como el acceso a camas de unidades de cuidados intensivos en situaciones de
crisis sanitarias, el uso de tratamientos de alto costo o la administracién de terapias experi-
mentales. El dilema ético fundamental radica en que, dado que los recursos son limitados,
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cualquier decision de asignacion conlleva implicitamente la exclusion de otros posibles bene-
ficiarios'®.

Exponemos, a continuacion, algunos ejemplos practicos de la pérdida de oportunidad en
la asistencia sanitaria:

Uso de tratamientos de alto costo

Los tratamientos de alto costo representan un desafio significativo en la distribucion equitativa
de los recursos sanitarios. Medicamentos innovadores, terapias biolégicas y nuevos farmacos
con dianas terapéuticas especificas dirigidas a tratar enfermedades raras pueden proporcionar
grandes beneficios a ciertos pacientes, pero su elevado precio puede limitar el acceso a otros
tratamientos esenciales para una mayor poblaciéon'®. Uno de los ejemplos mas claros es el de
las terapias génicas, que han demostrado ser eficaces en el tratamiento de enfermedades raras
como la atrofia muscular espinal. Sin embargo, el alto coste de estos tratamientos puede com-
prometer la capacidad de los sistemas de salud para financiar otras terapias menos costosas,
pero con un impacto mayor en términos de salud publica'”.

Otro aspecto relevante es la financiacion de tratamientos oncoldgicos de Ultima genera-
cion, que pueden extender la vida de un paciente en meses o afios, pero a expensas de una
inversion econémica muy alta. La dificil decisién de priorizar estos tratamientos (mas efectivos)
frente a otros de menor coste-efectividad (més eficientes) es un dilema constante en la gestion
sanitaria'®.

Ademas, en algunas regiones, las diferencias en el acceso a estos tratamientos generan in-
equidades entre pacientes de distintos niveles socioecondmicos o ubicaciones geogréficas, lo
que refuerza la necesidad de establecer criterios transparentes de priorizacion en la asignacion
de estos recursos’®.

Camas de UCI durante crisis sanitarias

Durante la pandemia de COVID-19, muchos sistemas sanitarios enfrentaron el dilema de asig-
nar camas de UCI a pacientes con mayor esperanza de vida y mejor respuesta esperada a
la terapia intensiva en detrimento de otros con peor prondstico. Este es un caso clasico en
el que la aplicacion del principio de justicia implica tomar decisiones no sélo dificiles sobre a
quién ofrecer tratamiento intensivo, sino tragicas porque las implicaciones derivadas de esas
decisiones pueden resultar fatales. Se implementaron criterios como la gravedad del cuadro
clinico, la edad y la posibilidad de recuperacion, lo que generd debates éticos sobre la equidad
de estas medidas®.

Ademas, la falta de disponibilidad de camas llevo a la implementacion de estrategias de tria-
je, donde los médicos debieron priorizar pacientes con mayor probabilidad de supervivencia a
corto y mediano plazo. Pero no sélo hubo priorizacion, sino que hubo racionamiento. Es decir,
que algunos pacientes no recibieran los cuidados intensivos necesarios por falta tacita de recur-
s0s, viéndose aumentada la mortalidad esperable. La situacion puso de manifiesto la necesidad
de contar con protocolos estandarizados y comités de ética para la toma de decisiones, evitan-
do criterios arbitrarios o discriminatorios?'.
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Asimismo, en algunas regiones la desigualdad en la distribucién de camas UCI resulté en
una mayor afectacion de poblaciones vulnerables, como personas de bajos recursos 0 comuni-
dades alejadas de los grandes centros hospitalarios. Esto resalta la importancia de planificar la
infraestructura sanitaria con el fin de buscar una equidad territorial, garantizando que todos los
pacientes tengan acceso a la atencion critica cuando la necesiten?.

Trasplantes de drganos

El acceso a 6rganos para trasplante es uno de los ambitos donde la pérdida de oportunidad
es mas evidente. La seleccion de un receptor frente a otro requiere el uso de criterios objetivos,
como compatibilidad inmunolégica, prondstico y calidad de vida esperada?. Sin embargo, tam-
bién se ven involucrados criterios subjetivos, como la edad o la situacion socioecondmica, lo que
genera debates éticos profundos.

El uso de sistemas de asignacion como el modelo MELD para el trasplante hepatico busca
priorizar a quienes tienen mayor necesidad, aungue siempre queda el reto de decidir qué pacientes
deben recibir el recurso limitado. Ademas, en algunos casos se han implementado criterios de urgen-
cia médica y tiempo en lista de espera para garantizar una distribucion mas equitativa. Sin embargo,
estos modelos pueden generar situaciones en las que pacientes con menor tiempo de supervi-
vencia postrasplante accedan al érgano antes que otros con mejores expectativas a largo plazo.

Otro desafio en la asignaciéon de érganos es el acceso desigual a la lista de espera de tras-
plante. Pacientes con mejor acceso a centros especializados y sistemas de salud mas eficientes
pueden ser incluidos mas precozmente en la lista y recibir el trasplante mas rapido, lo que deja
en desventaja a quienes viven en zonas con Menos recursos sanitarios. Esta desigualdad geo-
grafica y socioeconémica plantea la necesidad de revisar los modelos de asignacion y optimizar
la coordinacion entre hospitales y sistemas de salud?®*.

Finalmente, el nimero de donantes sigue siendo insuficiente en muchos paises, 10 que
obliga a implementar estrategias para fomentar la donacién de érganos, como campanas de
concienciacion y sistemas de consentimiento presunto. El desarrollo de tecnologias como la
preservacion de érganos ex vivo y la impresion de tejidos podria ofrecer soluciones a largo plazo
para reducir la pérdida de oportunidad en los trasplantes.

Pruebas diagndsticas y acceso a nuevas tecnologias médicas

El acceso a pruebas diagndsticas avanzadas, como resonancias magnéticas, tomografias com-
putarizadas y estudios genéticos, puede estar condicionado por factores econémicos, geo-
gréficos y administrativos. En muchos sistemas sanitarios, la demora en la realizacién de estas
pruebas puede afectar el prondstico de los pacientes, retrasando el inicio de tratamientos opor-
tunos y aumentando el riesgo de complicaciones.

Ademas, la distribucion desigual de la tecnologia médica en diferentes regiones puede ge-
nerar brechas en la atencion sanitaria, dejando a algunos pacientes en desventaja frente a otros
€con mayor acceso a centros especializados. La optimizacion del uso de estos recursos median-
te protocolos estandarizados y estrategias de telemedicina puede contribuir a una distribucion
mas equitativa y eficiente?®.
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Principios bioéticos en la toma de decisiones

La bioética ofrece un marco conceptual adecuado para abordar estos dilemas. La decision de
asignar recursos sanitarios a los pacientes que atendemos debe basarse en una combinacion
de los principios basicos de bioética, a recordar’:

Justicia distributiva

Exige que los recursos sean repartidos de manera equitativa, priorizando a quienes puedan ob-
tener un mayor beneficio. En este sentido, se deben establecer criterios objetivos vy justificados
que minimicen la inequidad en el acceso a los recursos sanitarios.

No maleficencia
La toma de decisiones debe considerar el balance entre el beneficio y el dafio potencial de cada
intervencion.

Beneficencia

Maximizar el beneficio para el mayor nUmero de personas, garantizando que l0s recursos se
usen de la manera mas eficiente posible, evitando asignar recursos a tratamientos que sean fu-
tiles 0 no aporten mejoras significativas y que podrian ser utilizados mas eficazmente en otros
pacientes. Esto implica considerar la efectividad (beneficio) y la eficiencia (beneficio en relacion
con el coste) del tratamiento para optimizar los resultados en salud publica.

Autonomia
Aunqgue es importante respetar las decisiones individuales de los pacientes, estas deben equi-
librarse con la necesidad de garantizar un acceso justo a los recursos para toda la poblacion.
En este contexto, la autonomia debe ir de la mano de una informacién adecuada que permita a
los pacientes y a sus familias comprender las limitaciones del sistema y participar en la toma de
decisiones de manera informada.

Estos principios bioéticos clasicos deben aplicarse de manera equilibrada para garantizar
que la toma de decisiones en el ambito sanitario sea ética, justa y sostenible. Asimismo, en la
toma de decisiones es necesario considerar?:

Proporcionalidad
Las decisiones sobre la asignacion de recursos deben considerar la proporcionalidad de los be-
neficios esperados en relacion con la inversion realizada. Este principio busca evitar el uso exce-
sivo 0 innecesario de recursos cuando hay alternativas con mayor impacto positivo en la salud
de la poblacion.

Transparencia

Las decisiones deben tomarse a través de procesos deliberativos que involucren a profesionales
de la salud, gestores sanitarios y representantes de la sociedad. La transparencia en los crite-
rios de asignacion contribuye a generar confianza en el sistema y a reducir las percepciones de
arbitrariedad o discriminacion.
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Factores que influyen en la pérdida de oportunidad®

Factores econdmicos

Las decisiones sanitarias suelen estar influenciadas por criterios econdmicos. Los sistemas de
salud con financiamiento limitado deben establecer prioridades en base a la relacion coste-efec-
tividad. Sin embargo, esta racionalizacion puede generar desigualdades si no se aplican criterios
justos y transparentes. Ademas, el desarrollo de nuevos tratamientos y tecnologias médicas,
aunqgue beneficioso, puede aumentar los costos y hacer que algunos recursos se vuelvan inac-
cesibles para ciertos sectores de la poblacion.

Factores politicos y administrativos

Las politicas de salud pueden favorecer la distribucion desigual de recursos. Por ejemplo, la
concentracion de tecnologia sanitaria en determinados centros hospitalarios puede generar in-
equidades en el acceso a los recursos. También influyen la falta de inversién en infraestructura
sanitaria, la burocracia y las decisiones politicas que priorizan ciertos servicios sobre otros, lo
que puede limitar el acceso equitativo a la atenciéon médica de calidad.

Factores culturales y sociales

En algunos paises, la percepcion de la salud como un derecho absoluto choca con la realidad de
los recursos limitados. Ademas, la influencia de grupos de presion y la opinién publica pueden
afectar la toma de decisiones, priorizando ciertos tratamientos en funcion de criterios subjetivos
en lugar de métricas objetivas de impacto sanitario. Las desigualdades en educacion y acceso
a la informacion también juegan un papel importante, ya que poblaciones con menor nivel edu-
cativo pueden tener dificultades para acceder a los servicios de salud o entender las decisiones
de asignacion de recursos.

Factores éticos y morales
Las creencias y valores de los profesionales sanitarios, los gestores y la sociedad en general
pueden influir en la distribucion de los recursos.

La priorizacion de ciertos pacientes sobre otros basada en juicios de valor subjetivos puede
generar inequidades. Asimismo, en algunas culturas, la presion familiar y social puede influir en
la toma de decisiones clinicas, afectando la equidad en el acceso a los tratamientos.

Estrategias para minimizar la pérdida de oportunidad

Criterios de priorizacion

El establecimiento de criterios claros y objetivos puede ayudar a minimizar la pérdida de oportu-
nidad. La implementacion de sistemas de puntuacion como el MELD en trasplante hepatico o el
SOFA en UCI permite la toma de decisiones mas justas y fundamentadas en evidencia. Ademas,

la evaluacion de la relacion coste-beneficio de cada intervencion sanitaria debe ser un criterio
central en la toma de decisiones.
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Transparencia y deliberacion ética

Las comisiones de bioética y los comités de asignacion de recursos desempefian un papel
crucial en la toma de decisiones, garantizando que se respeten principios de equidad y justicia
distributiva. La incorporacion de procesos deliberativos con la participacion de profesionales sa-
nitarios, pacientes y representantes sociales puede contribuir a una distribucion mas equitativa
de los recursos?.

Optimizacion del uso de los recursos

El desarrollo de protocolos estandarizados para la gestion eficiente de los recursos sanitarios
puede contribuir a evitar un uso indebido o ineficiente de los mismos. Una mayor promocion
del uso de la medicina basada en la evidencia, la reduccion de intervenciones innecesarias en
la practica médica habitual, la implementacion y actualizacion periédica de guias de practica
clinica junto con la mejora en la coordinacion entre los diferentes niveles asistenciales son al-
gunas de las estrategias clave para optimizar el acceso equitativo de los ciudadanos a los ser-
vicios de salud?.

Educacion y sensibilizacion

Informar a la poblacion sobre la necesidad de racionalizar el uso de recursos sanitarios puede
ayudar a generar una cultura de corresponsabilidad, evitando la utilizacion innecesaria de servi-
cios y promoviendo una distribucion mas equitativa. La formacion en ética médica y gestion de
recursos para los profesionales sanitarios también es esencial para mejorar la toma de decisio-
nes en escenarios de escasez®.

Para comprender mejor esta cuestion de escasez se pueden distinguir dos planos para no
confundir los fines. En la LMDT, existen dos ambitos normativos que no deben mezclarse:

1. Plano clinico: limitar, no iniciar o retirar por futilidad, mal prondstico o desproporcion. Aqui
los principios rectores son beneficencia y no maleficencia, con apoyo en la proporcionalidad
clinica y los procedimientos de deliberacion ética.

2. Plano distributivo: priorizar, triar o racionar por justicia cuando los recursos son limitados,
para minimizar la pérdida de oportunidad de otros pacientes. Este plano exige criterios
publicos y transparentes, trazabilidad de las decisiones y, cuando procede, apoyo de co-
mités.

Mezclar ambos planos conlleva riesgos: la escasez real 0 percibida puede sesgar el juicio
clinico y precipitar retiradas no suficientemente deliberadas. Por ello, proponemos explicitar en
cada decision qué razones son clinicas y cuales distributivas, y documentar los criterios aplica-
dost 18-20, 26, 28, 30.

La literatura sobre la “psicologia de la escasez” muestra que la presion por recursos limita-
dos puede estrechar el foco atencional y favorecer atajos decisionales; reconocer este sesgo
ayuda a frenar decisiones precipitadas y a reforzar los procedimientos deliberativos®™- 4,
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Conclusiones

La pérdida de oportunidad para otros es un dilema ético complejo que requiere un enfoque ba-
sado en la equidad, la transparencia y la eficiencia en la asignacion de recursos sanitarios. Para
minimizar su impacto, es fundamental desarrollar estrategias de priorizacion que se basen en
criterios objetivos y en la mejor evidencia cientifica disponible.

Es imperativo que los sistemas de salud adopten modelos de gestion mas eficientes y jus-
tos, promoviendo la optimizacion de los recursos y evitando la inequidad en la atencion médica.
Asimismo, la educacion y sensibilizacion de los profesionales sanitarios y de la sociedad en ge-
neral juegan un papel clave en la toma de decisiones responsables y en la generacion de con-
fianza en las politicas de salud.

Solo a través de un enfoque ético y basado en principios de justicia distributiva se podra ga-
rantizar que todos los pacientes tengan acceso a una atencion de calidad, reduciendo al minimo
la pérdida de oportunidad en medicina y maximizando el beneficio colectivo.

Bibliografia*

1. Beauchamp T, Childress J. Principles of Biomedical Ethics. 8* Ed; USA. Oxford University Press, 2009.

2. Garcia-Alonso M. Etica y Antropologia; Espaiia; Editorial UNED, 2006 (Este texto ofrece una mirada desde la antro-
pologia moral a los dilemas de justicia y distribucion de recursos. Es muy Util para entender que las decisiones sani-
tarias no ocurren al margen de la realidad social, sino en sociedades con valores, culturas y desigualdades distintas).

3.  Mortimer D, Segal L. Comparing the incomparable? a systematic review of competing techniques for converting
descriptive measures of health status into QALY-Weights. Med Decis Making. 2008; 28(1):66-89.

4.  Varkey B. Principles of clinical ethics and their application to practice. Medical Princ Pract, 2021; 30(1):17-28.
(Una revision reciente y clara sobre como los principios bioéticos, incluida la justicia, se aplican de forma practica en
la clinica. Es Util para conectar teoria y practica médica).

5. Forina A. Antropologia, refugio y migraciones forzadas. Una breve historia. AIBR. Rev Antropol Iberoam. 2022; 7(1):
37-59.

6. Burns KEA, Cook DJ, Xu K, Dodek P, Villar J, Jones A, Kapadia FN, Gattas DJ, Epstein SK, Pelosi P, Kefala K, Meade
MO, Rizvi L, Canadian Critical Care Trials Group. Differences in directives to limit treatment and discontinue mechanical
ventilation between elderly and very elderly patients: a substudy of a multinational observational study. Intensive Care
Med. 2023; 49(10):1181-1190.

7. Blanco Portillo A, Garcia-Caballero R, Real de Asua D, Olaciregui Dague K, Marquez Mendoza O et al. What ethical
conflicts do internists in Spain, Mexico and Argentina encounter? An international cross-sectional observational study
based on a self-administrated survey. BMC Med Ethics. 2024; 25(1):123.

8.  Ketchaikosol N, Pinyopornpanish K, Angkurawaranon C, Dejkriengkraikul N, Chutarattanakul L. Physicians’ experien-
ces and perceptions about withholding and withdrawal life-sustaining treatment in Chiang Mai University Hospital: a
cross-sectional study. BMC Palliat Care. 2024; 23(1):206.

9.  Choi HR, Ho MH, Lin CC. Futile life-sustaining treatment in the intensive care unit - nurse and physician experiences:
meta-synthesis. BMJ Support Palliat Care. 2024; 14(1):36-46.

10. Penders YWH, Bopp M, Zellweger U, Bosshard G, Swiss Medical End-of-Life Decisions Study Group. Continuing, wi-
thdrawing, and withholding medical treatment at the end of life and associated characteristics: a mortality follow-back
study. J Gen Intern Med. 2020; 35(1):126-32.

11. lguifiiz Echeverria JM. Tres conceptos de escasez. Economia. 2010; 33(65): 69-102.

12.  Rodriguez Spinelli F. El sistema de patentes y el desarrollo tecnolégico: Algunas consideraciones en el marco de la libre
competencia. Rev Prop Intelect. 2008; 11: 87-109.

* En negrita la bibliografia recomendada.

219



Manual de limitaciéon de medidas diagnéstico-terapéuticas

18.
14.
15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.
24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

220

Mullainathan S, Shafir E. Escasez: ¢ Por qué tener poco significa tanto? México; Fondo de Cultura Econémica, 2016.
Bustillos A, Laguia A (Coords.). Psicologia Social (Sociologia/Antropologia). Madrid; Editorial Sanz y Torres, 2024.

Martinez Lépez FJ. La pérdida de oportunidad en las reclamaciones y sentencias. Aspectos médicos, juridicos y
juridisprudenciales. 2006. Ministerio de Sanidad y Consumo [internet]. Madrid. Instituto Nacional de Gestion Sanitaria.
Disponible en: https://ingesa.sanidad.gob.es/ca/danm/jcr:abda9899-da78-41ce-a5a9-542e398e37d7/LaPerdidaBa-
ja.pdf [Ultimo acceso el 28 de septiembre de 2025]

Parker-Lue S, Santoro M, Koski G. The ethics and economics of pharmaceutical pricing. Annu Rev Pharmacol Toxicol.
2015; 55:191-206.

Hasdeu S, Lamfre L, Freiberg A. Costo de oportunidad de medicamentos de alto costo y decisiones sanitarias en
tiempos de pandemia. Rev Peru Investig Salud. 2021; 5(3):181-8.

Ruiz-Hornillos J, Albert M, Real de Asta D, Herrera Abian M, de Miguel Beriain, Guillén-Navarro E. Priorizacion de
recursos sanitarios en contextos de escasez. Informe SESPAS 2022. Gac Sanit. 2022; 36(S1): S51-S55.

World Health Organization. Making fair choices on the path to universal health coverage. Final report of the WHO
consultative group on equity and universal health coverage. 2014. Disponible en: https://www.who.int/publications/i/
item/9789241507158 [Ultimo acceso el 28 de septiembre de 2025].

Emanuel EJ, Persad G, Upshur R, Thome B, Parker M, Glickman A, et al. Fair allocation of scarce medical resources
in the time of Covid-19. N Engl J Med. 2020; 382(21):2049-55.

Hernandez-Tejedor A, Martin Delgado MC. An ethics crisis within the health crisis due to COVID-19. Una crisis de ética
dentro de la crisis sanitaria por la COVID-19. Med Intensiva. 2021; 45(9):563-5.

Benjamin GC. Ensuring health equity during the COVID-19 pandemic: the role of public health infrastructure. Rev
Panam Salud Publica. 2020; 44: e70.

De Frutos MA. Etica en donacién de érganos: una alianza rentable. Cuad Med Forense. 2015; 21(1-2):50-6.

ZUhiga-Fajuri, A. Transparencia y trasplantes ¢es posible? Dilemas bioéticos de la adjudicacion de 6rganos. Acta
Bioethica. 2017; 23(2):237-43.

Hoagland A, Kippling S. Challenges in promoting health equity and reducing disparities in access across new and
established technologies. Can J Cardiol. 2024; 40(6):1154-67.

Gracia D. Procedimientos de decision en ética clinica: Guipuzcoa; Editorial Triacastela, 2007.

Organizacion Panamericana para la Salud. Las funciones esenciales de la salud publica en las Américas. Una reno-
vacion para el siglo XXI. 2019. OPS. Disponible en: https://iris.paho.org/handle/10665.2/53125 [Ultimo acceso el 28
de septiembre de 2025].

Strech D, Hurst S, Danis M. The role of ethics committees and ethics consultation in allocation decisions: a 4-stage
process. Med Care. 2010; 48(9): 821-6.

Boyer B, Huber K, Zimlichman E, Saunders R, McClellan M, Kahn C, et al. Advancing the future of equitable access to
health care: recommendations from international health care leaders. Health Aff Sch. 2024; 2(8):qxae094.

Hurst S A, Danis M. A framework for rationing by clinical judgment. Kennedy Inst Ethics J. 2007; 17(3):247-66.



16. ¢Como explicar a mi paciente o a la familia
que es la limitacion?
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Resumen

El reconocimiento de la autonomia del paciente ha modificado sustancialmente el modelo
de relacion médico-paciente. El paciente tiene derecho a recibir informacion y ser participe
de las decisiones que afectan a su salud.

Abordar la limitacion de medidas diagndstico-terapéuticas (LMDT) con el paciente, o con su
familia, es un proceso delicado y complejo, sobre todo cuando la necesidad de tomar deci-
siones esta préxima o es inminente.

Se trata de trasladar las decisiones tomadas por el equipo asistencial y armonizarlas con los
deseos, preferencias y valores del paciente, a través de un proceso de comunicaciéon que
debe ser claro y honesto, pero también compasivo. Transmitir que las medidas diagnésticas
o terapéuticas propuestas son las que, en el contexto concreto del paciente, van a aportarle
mayor beneficio, y que las que se desestiman no van a mejorar su situacion ni su prondstico,
e incluso podrian agravar su sufrimiento.

Es necesario establecer una relacion de confianza, que permita recoger y validar los senti-
mientos y reacciones que vayan apareciendo, ofreciendo cuidados y medidas alternativas
que puedan mejorar el bienestar del paciente.

El proceso de informacion, objetivos terapéuticos y la toma de decisiones debe registrarse
en la historia del paciente.

La planificacion compartida de la atencion ayuda al paciente a tomar conciencia de la en-
fermedad vy facilita conversaciones sobre escenarios de fin de fida en los que puede plan-
tearse la LMDT.

Introduccion

La LMDT supone aceptar la irreversibilidad de una enfermedad o situacion clinica y reorientar los
objetivos terapéuticos a las necesidades del paciente, contemplando la conveniencia de sus-
pender o0 no iniciar tratamientos que tengan escasa posibilidad de éxito o cuya finalidad Unica
sea prolongar la vida biolégica, sin posibilidad de recuperacion funcional o de mantener una ca-
lidad de vida minima’.

Ahora bien, como médicos y profesionales sanitarios debemos transmitir esta informacion

tanto al paciente como a sus familiares (respetando la autonomia y el derecho a ser o no infor-
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mado Y la confidencialidad). Es de vital importancia que nuestra informacién sea interiorizada
y comprendida en su totalidad y para ello debemos establecer una muy buena comunicacion.

La comunicacion es el proceso que permite a las personas intercambiar informacién sobre si
mismas y su entorno a través de signos, sonidos, simbolos y comportamientos. Constituye una
necesidad humana basica y en la situacién avanzada es en si misma una parte de la terapia y a
veces el Unico elemento terapéutico. Permite aumentar la participacion y satisfaccion del paciente,
un mejor cumplimiento de las indicaciones terapéuticas, reduce los errores de medicacion, la inci-
dencia de mala practica y da a la interaccién médico-paciente una naturaleza terapéutica®.

Una buena comunicacion debe tener como objetivo procurar conocer al enfermo y como
le ha afectado su padecimiento para apoyarle en el proceso de adaptacion a su nueva realidad
con sinceridad y respeto a su autonomia. Es una habilidad que todo sanitario debe adquirir para
intentar dar una respuesta adecuada a la pluralidad de necesidades del enfermo en situacion
avanzada o de final de vida, siendo para ello esenciales el tacto y la capacidad para demostrar
comprension con lo que esta pasando el enfermo y su familia®.

Objetivos generales de comunicacion en situacion avanzada de enfermedad®

e Recoger informacién basica para su diagnéstico y tratamiento.

e Evaluar su reaccién ante la enfermedad, sus temores y ansiedades.

e (Conocer sus experiencias previas con la enfermedad.

e Conocer qué es lo que puede aumentar su bienestar.

e Detectar si existe 0 no conspiracion del silencio.

e Conocer si dispone o no voluntades finales (testamento vital, directrices previas).

e Facilitarle participar en su proceso.

e Ofrecer informacién veraz, delicada y progresiva segln sus necesidades para que pueda
planificar su futuro y resolver sus asuntos pendientes.

e Hacerle sentirse cuidado y acompanado.

e  Facilitarle alivio sintomatico eficaz y mejorar su autoestima.

e Ayudarle a avanzar en su proceso de adaptacion a la enfermedad.

e Ayudarle a mantener su esperanza.

e Ayudarle a vencer el tabu de la muerte.

e Detectar las necesidades de la familia.

e Abrir puertas a mejorar la relacion con sus seres queridos.

e Mantener una relacion de confianza con el equipo que le cuida.

A quién informar

La informacion, uno de los valores mas importantes en la relacion médico-paciente, debe for-
mar parte de todas las actuaciones asistenciales. El didlogo y la deliberacion con el paciente es,
si cabe, mas relevante cuando hablamos de fases avanzadas de enfermedad o de fin de vida.
Supone un cuidado intangible que afianza la autonomia y la dignidad de la persona enferma y
ayuda a construir la relaciéon terapéutica®.
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La informacién es también un derecho del paciente y, tanto desde una perspectiva deon-
tolégica® como legal®, es el paciente quien debe ser informado. Sin embargo, abordar la limita-
cion de medidas diagndsticas y terapéuticas con el paciente puede ser un proceso delicado y
complejo, sobre todo cuando la necesidad de tomar decisiones esta proxima o es inminente.
Por ello, la planificacion compartida de la atencidon” como modelo de deliberacion participati-
va, permite acompanar al paciente en el proceso, ayuda a tomar conciencia de la enfermedad
y facilita conversaciones sobre escenarios de fin de vida en los que puede plantearse la LMDT.
Ademas, permite al paciente elegir a la persona que pueda representar su voluntad si él o ella
no pudiera hacerlo.

Otro problema afadido surge cuando existen dudas sobre la capacidad, o mejor compe-
tencia, del paciente para entender la informacion y participar en la decision. La valoracion de la
competencia es un problema complejo que va a depender de factores propios del paciente, que
en situaciones avanzadas de enfermedad pueden ser cambiantes, y de la naturaleza de la deci-
siéné. Existen diversos instrumentos para su valoraciéon, aunque lo méas habitual en la practica es
valorar, a través de la entrevista clinica, las esferas cognitiva, afectiva y volitiva.

En el caso de que el paciente no tuviera suficiente competencia o no quisiera recibir infor-
macion, incluida la relativa a la LMDT, y no se hubiera designado un representante, el equipo
asistencial informara a las personas vinculadas por razones familiares o de hecho®.

Explorando los valores del paciente’

Acercarse y comprender la dimensién existencial de la persona, lo que realmente considera im-
portante y a lo que da valor, ayuda a entender su vivencia de la enfermedad, sus expectativas
y sus preocupaciones, y facilita la comunicacion. Conocer a la persona es fruto de un proceso
activo y continuado que se va construyendo a medida que se afianza la relacion de confianza
entre profesional, paciente y entorno cuidador. Supone abordar no solo la informacién y la com-
prension que sobre la enfermedad tiene, sino el significado y el valor que le da. Permite profun-
dizar en los valores humanos, existenciales y espirituales de la persona, los que sustentan sus
decisiones, prioridades y deseos, y que en otros momentos de la vida han condicionado la forma
de afrontar situaciones complejas.

Los cuidados paliativos, que reconocen e integran a la familia en el nlcleo de atencion®, pro-
mueven la inclusion de los allegados en los cuidados y en las conversaciones con el equipo asis-
tencial. Al ser participes de la historia de vida del paciente, pueden ser de gran ayuda cuando éste
no pueda participar de las decisiones que le afecten. Recoger los valores del paciente a través de
sus allegados y preguntar “;,qué es lo que él haria?”, “squé hubiera querido?” propiciara que se
identifiquen y respeten las decisiones que hubiera tomado, en coherencia con su trayectoria vital.

Como informar sobre la limitacion de medidas diagndstico-terapéuticas

La informacion al paciente estéa integrada en las actuaciones médicas®. En el caso de la LMDT
adquiere una especial complejidad al tener que trasladar decisiones tomadas por el equipo asis-

223



Manual de limitaciéon de medidas diagnéstico-terapéuticas

tencial, o en Ultimo término por el médico responsable, y armonizarlas con los deseos y prefe-
rencias del paciente, habitualmente en un contexto de vulnerabilidad y sufrimiento.

Para ello es necesario aprender y desarrollar habilidades de comunicacién efectivas'®, que
permitan generar un entorno de confianza que facilite el dialogo. Ademas, es recomendable se-
guir un enfoque estructurado™ 1213,

Informacion al paciente y entrevista familiar

En el ambito de la atencion paliativa se han desarrollado distintos modelos de comunicacion y
recomendaciones para dar malas noticias, tanto al paciente como a la familia, que pueden ser
Utiles para abordar la LMDT.

El proceso comienza con una fase de exploracién, en la que se valora la autonomia del pacien-
te, competencia y motivacion en la toma de decisiones'. El modelo SPIKES'" propone 6 pasos:

Setting: preparar un entorno adecuado para el encuentro.

Perception: averiguar el grado de informacion sobre su situacion clinica.

Invitation: explorar expectativas, preocupaciones y necesidad de mas informacion.
Knowledge: compartir la informacion, comprobando que el paciente lo entiende.
Empathy: explorar y validar las emociones del paciente.

Strategy and summary: resolver dudas, asegurar apoyo y planificar el seguimiento.

O mX ~— T ®

Cuando se plantea la posibilidad de limitar alguna medida, siguiendo el criterio de propor-
cionalidad™, deben abordarse, para cada opcién diagndstico-terapéutica, la utilidad, beneficios,
cargas y efectos adversos, y orientar la decision en base a un balance positivo para el paciente.
Hay que recordar que la LMDT no debe ser interpretada como limitacion de los cuidados o de
un abordaje intensivo de los problemas y sintomas fisicos, psicoemocionales y espirituales, o del
acompafnamiento al paciente en el proceso de la enfermedad.

Los encuentros con el paciente a lo largo del proceso de enfermedad suponen una opor-
tunidad, si el paciente consiente, para incluir a la familia en las conversaciones y compartir la
informacion. Este enfoque ayuda a la familia a comprender su papel en el cuidado y reforzar los
vinculos de la estructura familiar.

La entrevista familiar busca reconducir expectativas y adaptarlas al estado de la enferme-
dad'™, para asi facilitar la reflexion sobre la forma de afrontar las decisiones (Tabla 1).

El proceso de informacion

Los modelos estructurados de encuentro con paciente y familia facilitan la comunicacion sobre
aspectos relevantes de la enfermedad y permiten conocer los valores, vivencias, expectativas y
preferencias en relacion con los cuidados y tratamientos. Sin embargo, la unanimidad de criterio
no siempre es facil. Cada una de las partes debe analizar sus motivaciones, teniendo en cuen-
ta que alguno de sus razonamientos puede ser subjetivo o fruto de sus propios puntos de vista
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Tabla 1. Entrevista familiar en el abordaje de la LMDT

Preparacion
del encuentro

Revision de datos clinicos.

Grado de informacion.

|dentificar roles en la estructura familiar.
Valores, deseos y preferencias.

Prever posibles dudas y preguntas.
Designar un facilitador.

Presentacion

Establecer el objetivo de la reunién.
Definir puntos relevantes.

Identificar personas claves en las decisiones por
sustitucion.

Informacion sobre situacién
clinica y prondstico

Técnica “preguntar-decir-preguntar”.
Nombrar y validar emociones.
Reconocer el nivel de incertidumbre.

Mostrar distintos escenarios posibles (el mejor posible,
el peor posible, los mas probables).

Clarificar los objetivos

Explorar los valores, lo importante, el significado de
calidad de vida.

Analizar las preferencias de atencion.
Explorar acuerdos y desacuerdos.

Discusion sobre
las opciones
de tratamiento

Analizar opciones de cuidados y tratamientos
especificos y razonables.

Explicar los limites.

Explorar y analizar perspectiva de paciente y familia.

Recoger esperanzas y preocupaciones antes de hacer
cualquier recomendacion.

Gestionar conflictos.

Resumen y discusién
de los proximos pasos

Resumir y validar puntos de acuerdo y desacuerdo.
Fijar fecha de reencuentro.
Agradecer y reconocer.

Reunién de equipo

Adaptado de Carrero12 y Wideral3.

Resumir el encuentro.
Registro en la historia clinica.
Establecer plan de seguimiento.

personales, y debe procurar ser lo mas objetivo posible. El esfuerzo debe centrarse en buscar
activamente acuerdos y pactar objetivos y compromisos sobre actuaciones sanitarias concre-
tas, dando prioridad a los valores y deseos del paciente e intentando conciliar las opiniones de
los miembros de la familia (Figura 11516 17),

En casos dudosos o especialmente conflictivos, cuando las posiciones son muy diferen-
tes 0 en los que se plantean muchas cuestiones éticas, es aconsejable consultar al Comité de
Etica Asistencial del centro, que puede asesorar en la decisién que conlleve mayor beneficio
para el paciente'® 1,
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Figura 1. Proceso de informacién de LMDT a paciente/familia.
Elaborado a partir de Norwegian Directorate of Health15, Ameneiros16 y Lampert17
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El papel del informador. ;Estamos preparados para conversar?
Habilidades de comunicacion

A lo largo de los afios, la comunicacion con el paciente y el papel del informador principal han
evolucionado a medida que se ha reconocido su importancia. En el pasado, la informacién so-
bre la enfermedad era transmitida al paciente de manera directa y sin muchas consideraciones
hacia su estado emocional. Esta estrategia de comunicaciéon no tenia en cuenta las necesidades
emocionales del paciente, lo que podia aumentar el estrés y la ansiedad, y empeorar la calidad
de vida del paciente.

Sin embargo, con el paso del tiempo, se ha reconocido la importancia de la comunicacion
efectiva y empatica entre el médico y el paciente. En las décadas de 1960 y 1970, comenzé a
desarrollarse una nueva aproximacion en la comunicacion médico-paciente. Esta nueva estra-
tegia, llamada “comunicacién centrada en el paciente”, se enfocaba en la importancia de escu-
char las necesidades y preocupaciones del paciente, y en reconocer la importancia de la relacién
entre médico y paciente®.

En general, el tiempo dedicado a explorar sintomas organicos es 2,5 veces superior al em-
pleado en hablar de temores y preocupaciones, etc. Este enfoque limita la capacidad del pa-
ciente para compartir experiencias relevantes para él y, por lo tanto, para su bienestar, incluido
el control de algunos sintomas como el dolor. Esta forma de acercamiento del médico a los pa-
cientes y a sus problemas esta muy influenciada por los modelos conceptuales que organizan
sus conocimientos. Estos modelos representan marcos tedricos que han servido de base a los
meédicos en sus esfuerzos por explicar la naturaleza del sufrimiento del paciente y las razones
auténticas por las que los pacientes acuden a las consultas, € idear y aplicar métodos diagnds-
tico-terapéuticos eficaces en la consulta. En relacion a esto, la Estrategia de Buckman, también
conocida como “estrategia del médico comunicador”, se enfoca en mejorar la comunicacion en-
tre médicos y pacientes. Esta estrategia se basa en cinco principios clave que pueden abordar
las deficiencias mencionadas anteriormente. Estos principios incluyen'":

e Establecer una relacién de confianza: El médico debe establecer un ambiente de confian-
za y empatia con el paciente, brindando un espacio seguro para que el paciente pueda ex-
presar sus preocupaciones y preguntas.

e Escuchar activamente: El médico debe prestar atencion activa a las preocupaciones y
necesidades del paciente, mostrando interés genuino en su bienestar y demostrando una
escucha atenta.

e Comunicar de manera clara y comprensible: El médico debe utilizar un lenguaje claro y sen-
cillo al explicar diagndsticos, opciones de tratamiento y cualquier informacion relevante para
que el paciente pueda comprender plenamente su situacion y tomar decisiones informadas.

e Fomentar la participacion del paciente: El médico debe alentar la participacion activa del
paciente en el proceso de toma de decisiones, involucrandolo en la discusion sobre las op-
ciones de tratamiento y respetando sus preferencias y valores.

e Proporcionar apoyo emocional: El médico debe ser sensible a las necesidades emocio-
nales del paciente, brindando apoyo y comprension durante momentos dificiles, como el
diagndstico de una enfermedad grave.
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La comunicacién debe basarse en el respeto, entendiendo que cada persona tiene su
propio proceso de adaptacion ante una experiencia que es Unica y dolorosa. Debemos ser
conscientes del impacto del mensaje que trasladamos. Por ello, siempre que sea posible, se
recomienda dosificar la informacion, en un contexto temporal y espacial adecuado, y mantener
una actitud de cercania, escucha activa y empatia que ofrezca un espacio para expresar mie-
dos, dudas, ambivalencias, etc. Se trata, en definitiva, de hacer compatible el prondstico y la
esperanza y dar sentido al momento que estan viviendo.

Después de la comunicaciéon de la mala noticia y de la atencién emocional posterior, se
debe ofrecer un plan de alternativas terapéuticas al paciente. Esto permitira al paciente conocer
cOmo sera el proceso, los diferentes tratamientos vy, si esta en condiciones de hacerlo, tomar una
decision. El paciente debe saber que el médico y el equipo terapéutico estan ahi para apoyarlo
en lo que necesite, aliviar sus sintomas, compartir temores y preocupaciones. Es importante es-
tablecer la frecuencia de las citas, visitas domiciliarias, contactos telefénicos, etc., lo que implica
ofrecer accesibilidad y disponibilidad. También es importante hacer un resumen de la situacién
con el paciente, establecer un plan de seguimiento, explicar qué hacer cuando las cosas no sal-
gan segun lo previsto y saber a quién dirigirse en esas situaciones. Esto disminuira la ansiedad
y la incertidumbre en la persona que recibe la mala noticia.

Tan importante es el mensaje como la manera en la que se transmite. La informacion debe
ser clara, precisa, pero también comprensible para el interlocutor. Los sanitarios habitualmente
desarrollamos mas el mensaje técnico, que necesariamente tiene que ser congruente con nues-
tra actitud y con nuestro lenguaje no verbal.

Comunicacion no verbal

Es importante prestar atencion al tono de voz, la postura y el contacto visual. Un tono de voz
suave y pausado puede transmitir empatia y tranquilidad al paciente, mientras que una postura
tensa o evasiva puede generar ansiedad y desconfianza. Mantener contacto visual con el pa-
ciente puede ayudar a establecer una conexion emocional y a transmitir interés y atencion hacia
Sus preocupaciones.

Es esencial mostrar empatia con el paciente al percibir y comprender sus emociones y ex-
presar solidaridad emocional a través de palabras y gestos, como el contacto fisico si es apropia-
do. Durante una entrevista en la que se comunica una mala noticia, hay muchas oportunidades
para mostrar empatia. La escucha activa implica facilitar la expresion narrativa y emocional del
paciente y comprender su lenguaje verbal y corporal, como su postura, mirada y movimientos.

La comunicacion no verbal debe incluir una posicién comoda y una mirada directa, calida y
serena, y una voz pausada y suave. Se pueden utilizar frases empaticas como “debe ser dificil
para usted” o “entiendo que se sienta abatido”. Durante la escucha activa, es importante asentir
con la cabeza y repetir afirmativamente lo que el paciente esta diciendo, sefalar las emociones
que se perciben y ser asertivo, como decir “esta en buenas manos” o “lo estudiaremos en equi-
po vy luego estaremos con usted”. Es fundamental mantener una baja reactividad, no interrum-
pir y permitir el silencio si no se sabe qué decir. El paciente apreciara mas el silencio que una
respuesta inadecuada.
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También es importante pedir clarificacién cuando algo no se entiende y sefialar las emo-
ciones que se perciben en el paciente. La asertividad del médico es fundamental para transmitir
confianza al paciente, incluso en situaciones de incertidumbre, explicando de dénde vienen las
dudas y como se iran solucionando.

Otros aspectos
El lugar idoneo para informar: hospital o domicilio

El lugar donde se lleve a cabo la LMDT puede influir en la percepcion y procesamiento de la infor-
macién que se quiera comunicar al paciente y sus familiares. Los principales escenarios suelen
ser el hospital, ya sea en la planta o en la consulta, y el domicilio del propio paciente?'.
Algunas consideraciones para tener en cuenta sobre el lugar para dar la informacion es que
debe ser un sitio acogedor, silencioso e intimo. El equipo médico, por su parte, debe esforzarse
por humanizar el entorno, creando espacios de intimidad dentro de las limitaciones y garanti-
zando que la familia tenga la posibilidad de acompanar al paciente®.

Retomando los posibles sitios para transmitir la informacién, se describen a continuacion las
ventajas e inconvenientes de cada uno de ellos?:

Hospital

El entorno hospitalario ofrece acceso a recursos médicos avanzados, con personal capacitado y
equipos que pueden intervenir de manera rapida si la situacion lo requiere. Sin embargo, el am-
biente puede ser impersonal, especialmente si hay un lenguaje técnico excesivo o si los paciente
o familiares no estan familiarizados con el sistema hospitalario. Ademas, las visitas pueden estar
restringidas, 1o que limita el tiempo de calidad que el paciente puede compartir con sus seres
queridos. Lugares que dificultan el entorno podrian ser: el servicio de urgencias, sobre todo en
areas de observacion o en planta, sobre todo si las habitaciones son compartidas. Lo ideal se-
ria buscar una habitacién individual o consulta que sea acogedora para garantizar un tiempo de
calidad y minimizar en todo lo posible las limitaciones. El hospital se convierte en un sitio idéneo
cuando las circunstancias asi se presentan.

Domicilio

El hogar es un lugar mas familiar y puede ofrecer un entorno emocionalmente mas célido y me-
nos estresante para el paciente y la familia. Muchas personas, especialmente en situaciones ter-
minales, prefieren pasar sus Ultimos momentos en casa rodeadas de sus seres queridos, lo que
puede contribuir a una sensacion de paz y control sobre el proceso.

El cuidado a domicilio requiere una coordinacion estrecha con equipos de atencién domi-
ciliaria que puedan garantizar que el paciente reciba el soporte necesario (oxigeno, medicacion,
analgesia, etc.). La logistica, como la disponibilidad de personal de enfermeria, la formacion de
la familia para el cuidado, y la infraestructura adecuada en casa, son factores importantes para
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considerar. Ademas, la familia necesita sentir que tiene apoyo profesional disponible en todo mo-
mento, lo que incluye el acceso a servicios de emergencia si fuera necesario.

El apoyo: el estar y acompaiiar®

Mas alla del lugar fisico, el concepto de apoyo es esencial para la LMDT. En estos momentos,
tanto el paciente como la familia requieren una presencia constante y significativa por parte de
los profesionales de la salud. Este “estar presente” va mas alla de la presencia fisica; se trata de
acompanar emocionalmente, mostrando comprension, escucha activa y empatia.

El estar implica que el personal médico y los equipos de apoyo estén disponibles para res-
ponder preguntas, aclarar dudas y brindar seguridad. En situaciones de enfermedad avanzada
o terminal, el solo hecho de que el paciente y la familia sepan que no estan solos, que hay al-
guien que los escucha y acompafia en cada paso del proceso, puede aliviar enormemente la
carga emocional.

El acompafar, por otro lado, implica un apoyo emocional. Los profesionales de la salud de-
ben ser conscientes de que su papel no se limita a proporcionar tratamiento médico, sino tam-
bién a ofrecer un soporte psicoldgico que ayude a los pacientes y sus seres queridos a procesar
sus emociones. El apoyo espiritual también puede ser un recurso importante, especialmente
para aquellos pacientes y familias que encuentran consuelo en su fe o creencias.

Entorno cultural®

El contexto cultural es un aspecto clave al discutir la LMDT. Cada cultura tiene valores, creen-
cias y rituales diferentes sobre la vida, la enfermedad, el sufrimiento y la muerte. Por esta razén,
el equipo de salud debe ser sensible a dichas diferencias, ajustando asi su forma de actuacion.

Factores sobre el entorno cultural

e Creencias religiosas: En muchas culturas, las decisiones sobre el final de la vida estan pro-
fundamente influenciadas por las creencias religiosas. Algunas personas pueden creer que
la vida debe mantenerse a toda costa, mientras que otras pueden priorizar la paz espiritual
y el alivio del sufrimiento por encima de prolongar la vida. Por ejemplo, en algunas religiones
se rechaza la idea de medidas como la eutanasia o la suspension de tratamientos, mientras
que, en otras, se puede aceptar la limitacion de medidas si la vida se percibe como dema-
siado dolorosa o sin calidad.

e Expectativas familiares y comunitarias: En muchas culturas, la toma de decisiones no es
individual, sino que involucra a la familia extensa o incluso a la comunidad. El paciente pue-
de sentir la obligacion de seguir ciertos tratamientos para satisfacer a su familia, o bien pue-
de delegar la decision a ellos, segun el marco cultural.

e Barreras del lenguaje y la comunicacion: En algunos casos, la barrera del idioma puede
ser un obstaculo para una adecuada comprension de las opciones terapéuticas. En estos
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€asos, es esencial contar con traductores o mediadores culturales que aseguren que el pa-
ciente y su familia estén entendiendo el mensaje. No obstante, no solo existe una barrera
idiomatica sino una cultura comunicativa distinta segun la cantidad de informacion verbal
dirigida. Existen culturas con comunicacion de alto contexto donde hay una informacion
que se basa en mensajes implicitos, relaciones personales, lenguaje no verbal y el entorno,
donde no todo se dice explicitamente.

La competencia cultural del personal de salud es crucial para evitar malentendidos o con-
flictos. Adaptarse a las preferencias culturales del paciente y su familia mejora el proceso de
toma de decisiones.

Cuando utilizar la limitacion de medidas diagndstico-terapéuticas:
planificacion
y urgencia

La calidad de las decisiones tomadas y la experiencia subjetiva del paciente y su familia, pueden
verse influenciadas dependiendo del momento en el que se produce la LMDT. Cada uno tiene
sus caracteristicas y desafios, los cuales pasaran a describirse a continuacion:

Planificacion’ 22627

La planificacion anticipada es el escenario ideal para abordar la LMDT, ya que permite un enfo-
que mas tranquilo, reflexivo y centrado en los deseos y valores del paciente. En este contexto,
las decisiones se toman cuando el paciente esta estable y tiene tiempo para considerar todas
las opciones, discutirlas con su familia y el equipo médico, y formular un plan que refleje sus va-
lores y preferencias (Tabla 2).

Por tanto, el plan para llevarse a cabo tiene que ser: registrado correctamente en la Histo-
ria de Salud de la persona, revisado periddicamente, principalmente cuando cambien las con-
diciones de salud de la persona y comunicado a todas las personas implicadas en la atencién
sanitaria®®.

Ahora bien, un proceso de planificacion debe incluir:

e Discusiones proactivas donde el equipo de salud puede iniciar conversaciones con el pa-
ciente y su familia sobre el curso de la enfermedad.

e Documentacion anticipada: Durante estas discusiones, se puede preparar un documento
de voluntades anticipadas o un testamento vital, donde el paciente deja constancia clara
de sus deseos.

e Tiempo para la reflexion sobre sus valores, consultar con otros familiares, o recibir aseso-
ramiento espiritual, psicolégico o legal si lo desean.
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Tabla 2. Cuestiones claves para la planificacion anticipada

¢Es lo mismo la planificacién que las voluntades anticipadas?

La planificacion anticipada de decisiones o planificaciéon compartida de la atencion es un proceso

de comunicacion en el que el paciente junto con el equipo asistencial reflexiona sobre sus valores y
preferencias y planifica las decisiones sobre cuidados futuros.

Las voluntades anticipadas (VA), testamento vital (TV) o instrucciones previas (IP) es el documento escrito
donde se reflejan las decisiones tomadas. Es la Ultima fase del proceso de planificacion.

El proceso de planificacién puede concluir en un documento de VA, pero no deberifa limitarse a su firma.

Requisitos

Disposicion del paciente.

Profesionales formados, con disposicion activa y dentro de una relacion de confianza con el paciente.
Tiempo para la reflexion.

Reevaluacion (los valores, las preferencias, pueden cambiar).

Registro: garantiza la accesibilidad a la informacion, facilita la continuidad asistencial.

¢A quién?

Cualquier persona adulta competente puede beneficiarse.
Existen situaciones en las que el equipo asistencial debe tener una actitud proactiva.

Y la familia, ¢ puede participar?

Explorar barreras de comunicacién, conspiracion de silencio, etc.
Proponer la presencia de allegado significativo (“lmagino que esto es muy importante para usted; es
importante que estemos juntos para saber qué es lo mas importante para usted, lo que le preocupa”).

¢ Cuando?

Reactiva: el paciente muestra disposicion, expresa la necesidad de hablar sobre situaciones de enfermedad
y atencioén sanitaria.

Proactiva: el profesional identifica al paciente que se puede beneficiar, en un momento vital y contexto
adecuados.

Momentos gatillo: Puntos de inflexion en enfermedades cronicas progresivas
Hospitalizaciones: Deterioro clinico o funcional que sugiere situacion avanzada
Experiencias cercanas: Progresion y gravedad de sintomas

Riesgo de complicaciones

Cuando se acaben las opciones de tratamiento especifico.
Preferentemente en momentos de estabilidad.
En algunas enfermedades de curso progresivo en las que se prevé dificultad para la comunicacion o
deterioro cognitivo puede plantearse desde fases mas iniciales.

Pilares y fases

Comunicacion efectiva. Creacion de un vinculo con la persona para poder acompafar

Modelos por enfermedad y fases (modelo LagunAdvance para cancer, insuficiencias de érgano y
enfermedades neurodegenerativas, con 3 fases de intervencion escalonadas y la exploracion de los valores
del cuidador).

Herramientas de ayuda (“el dodecaedro de la planificacién anticipada”, cartas “go wish card”).

¢ Qué explorar?

Conocimientos y percepciones sobre la enfermedad.
Valores y vivencias.

Decisiones concretas en escenarios posibles.
Estrategias en fase de fin de vida.

Identificacion de representante.

Preguntas claves

¢ Qué es lo méas importante para usted?
¢ Qué es lo que mas le preocupa?
¢ Qué deberfamos saber sobre usted, sus valores y prioridades?

Elaborado a partir de Las Marias’, Carrero’?, Simon?® y Villavicencio®”.
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En conclusion, este enfoque proactivo no solo alivia la carga emocional en momentos cri-
ticos, sino que también garantiza que las decisiones se tomen de acuerdo con los deseos del
paciente. Ademas, reduce la presion sobre el equipo médico y la familia en caso de una urgencia
futura, ya que se cuenta con directrices claras sobre cémo proceder.

Urgencia

En contraposicion, se encuentran las situaciones de urgencia, escenarios en los que no ha habi-
do tiempo para una planificacion previa, o bien, el estado del paciente se ha deteriorado de ma-
nera subita. En estos casos, las decisiones deben tomarse rapidamente, lo que puede generar
estrés y confusion tanto para la familia como para el equipo médico. 22

Las urgencias pueden ser:

e Complicaciones inesperadas: El paciente sufre una crisis médica subita que requiere in-
tervencion inmediata, como un paro cardiorrespiratorio, un fallo organico agudo o una in-
feccion grave.

e Progresién rapida de la enfermedad: Aunque el equipo médico y la familia esperaban una
evolucion mas lenta, la enfermedad progresa rapidamente, y el paciente entra en una situa-
cion de ultimos dias, antes de haber discutido adecuadamente las opciones de tratamiento.

e Enestas circunstancias, se debe como médicos actuar con rapidez, pero sin perder de vis-
ta la importancia de respetar los valores y deseos del paciente. Si no hay un plan previo,
la familia puede encontrarse en la dificil posicion de tomar decisiones. Es fundamental que,
incluso en situaciones de urgencia, los profesionales de la salud se tomen el tiempo nece-
sario para explicar la situacidon de manera comprensible y brindar apoyo emocional. Aunque
el tiempo sea limitado, se debe hacer un esfuerzo por escuchar las preocupaciones de la
familia y, si es posible, consultar cualquier documentacion previa sobre las preferencias del
paciente. En algunos casos, las urgencias revelan la importancia de la planificacion anticipa-
da, ya que permite evitar situaciones de estrés, conflicto o culpa que a menudo acompafan
a decisiones tomadas en momentos de crisis.

Medidas no indicadas a las dudosas: escenarios ya vividos y previsibles

Al mismo tiempo que influyen las circunstancias sobre la urgencia o planificacion previa en la
toma de decisiones del paciente, existen escenarios en los que deberiamos tener especial cui-
dado en la limitacién o no de medidas para realizar una buena praxis. Entre otros podemos
destacar:

e La edad del paciente: independientemente de la edad de la persona, por muy mayor que

esta sea, se debe hacer una buena evaluacion de la situacion, ya que la edad no implica
tener que tomar ciertas medidas terapéuticas.
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e Estado cognitivo previo o independencia en la realizacion de actividades basicas de la vida
diaria, valorando la comprension que el paciente tenga de la realidad que le rodea, ya que
eso les puede permitir (0 no) participar activamente en la toma de decisiones.

e La cultura y valores: como se ha explicado previamente, se debe tener en cuenta estos
dos conceptos, pues en muchas ocasiones la obstinacion terapéutica puede hacer que se
produzcan decisiones erréneas.

e Lacalidad de vida: siendo uno de los factores mas importantes, ya que existen enfermeda-
des crénicas que no implican que estén en situacion terminal, por lo que no por ello el pa-
ciente tiene que presentar mala calidad de vida. Por ejemplo, en el caso de un paciente sin
dolor que sale a la calle a diario, sin presentar ningun sintoma refractario, a pesar de estar
en una situacion crénica de enfermedad y no terminal.

Caso clinico

Juana tiene 97 anos, es parcialmente dependiente desde hace 3 afos por una caida domiciliaria
con fractura de cadera derecha en la que se decidid manejo conservador. Como antecedentes
personales a destacar presenta hipertension arterial en tratamiento con enalapril de 10 mg e hi-
potiroidismo en tratamiento con levotiroxina 50 mcg. Presenta infecciones de orina de repeticion
con buena respuesta a tratamientos antibiéticos en domicilio. En alguna ocasién ha presentado
cuadros oclusivos intestinales con mejoria tras tratamiento conservador. Ha precisado ingresos
hospitalarios recurrentes tanto por las infecciones de orina por bacterias multirresistentes como
por los episodios de obstruccion intestinal. Sin otros antecedentes. No cirugias previas.

Cognitivamente: funciones superiores conservadas, aunque cada vez mas presenta episo-
dios de agitacion y desorientacién nocturna que precisan tratamiento con haloperidol de ma-
nera puntual.

Acude a urgencias por fiebre de hasta 40 °C, con empeoramiento cognitivo y poca respues-
ta a estimulos, tendente al suefo. Poca reactividad, no habla. No refiere dolor ni otra sintoma-
tologia. Durante su estancia en urgencias presenta evolucion térpida, tendente a la hipotension
arterial, con oliguria y empeoramiento analitico, por lo que tras pasar 24 horas en observacion
se cursa ingreso en planta de medicina interna.

¢Como realizar una atencion 6ptima en este caso?

e Buscar registros previos que reflejen la voluntad del paciente (documento de instrucciones
previas o voluntades anticipadas): la paciente no dispone de documento de voluntades an-
ticipadas ni constancia en la historia clinica de haberse realizado un proceso de planificacion
de decisiones.

e Estudiar la estructura familiar de la paciente y el apoyo domiciliario con el que cuenta: Su hija
es enfermera y es la cuidadora principal. Tiene 3 hijos mas que se turnan para sus cuidados.

e Explorar las posibles preferencias de la paciente en cuanto a medidas terapéuticas a rea-
lizar llegado este momento: nos informan los hijos que la paciente siempre ha estado con-
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vencida de no querer que se le realicen medidas que no fueran estrictamente necesarias. No
le gustan los hospitales y prefiere siempre estar en casa en la medida de lo posible.
e Valorar las necesidades espirituales a partir de los valores y creencias previas.

¢Como realizar una comunicacion correcta en este caso?

e Buscar un sitio adecuado en que se mantenga la confidencialidad e intimidad del paciente
y la familia y los hagamos sentir acompanados.

e Realizar una escucha activa del problema evaluando su reaccion ante la enfermedad y es-
tableciendo una relacién de confianza y proporcionar apoyo emocional necesario tanto a
pacientes como a familiares.

Algunas de las preguntas que nos pueden surgir en este caso clinico y que nos puede ayu-
dar a guiarnos de manera general podrian ser las siguientes:

¢Como introduzco el inicio de una limitacion de medidas diagndstica terapéutica?

“Hemos estado evaluando la situacién, y pensamos que es importante hablar sobre qué medi-
das realmente estan ayudando a mejorar su bienestar y cuales podrian no estar siendo efecti-
vas. La informacién que nos han transmitido sobre las preferencias de Juana es muy importante.
Sabemos que ustedes también quieren lo mejor para Juana. Queremos enfocarnos en 1o que
puede ofrecerle mayor calidad de vida en este momento.”

¢Gomo explico que el prondstico no va a cambiar?

“Entendemos lo dificil que es esta situacion, pero a pesar de todos los esfuerzos realizados, el
estado de Juana no ha mostrado sefiales de mejora y presenta actualmente un prondstico muy
grave a corto plazo que no va a cambiar. Nuestro objetivo ahora es priorizar su confort y evitar
procedimientos innecesarios.”

¢Gomo explico que esto es una decision médica? ;Como explico que la limitacion puede ser buena
praxis?

“La buena practica médica no significa hacer todo lo posible sin importar las circunstancias. Sig-
nifica tomar decisiones responsables y éticas que beneficien al paciente. En este caso, limitar
ciertas medidas que no aportan mejoria real o que podrian causar sufrimiento innecesario es una
forma de cuidar y respetar a la paciente.”

¢Gomo explico lo que es la obstinacion terapéutica?

“Lo contrario, seguir realizando pruebas y tratamientos que no estan indicadas en la situacion de
Juana, que no van a tener un beneficio para ella, solo pueden producirle mas dolor y sufrimiento.
Nuestro objetivo no es alargar el proceso de la enfermedad, sino garantizar que reciba cuidados
adecuados y respetuosos con su situacion actual. Ponerle una sonda para alimentarle o una via
central son medidas cruentas que pueden producirle dolor y mas sufrimiento a Juana, pero no
conseguiran que la situacion cambie”.
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Validar las decisiones con la familia

“Sabemos que son momentos dificiles para ustedes y estamos aqui para apoyarles. ¢ Tienen al-
guna duda o algo que les preocupe sobre lo que hemos hablado? Para nosotros es importante
intentar resolverlas”.
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Escala APACHE Il (Acute Physiology And Chronic Health Evaluation I

Es un sistema de clasificacion de severidad o gravedad de enfermedades, uno de varios siste-
mas de puntuacion (scoring) usado en las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI). Este es apli-
cado dentro de las 24 horas de admision del paciente a una UCI:

Puntuacion APACHE I
APS 4 3 2 1 0 1 2 3 4
Temperatura rectal (°C) | >40,9 | 39-40,9 38,5-38,9| 36-38,4 |34-35,9| 32-33,9 | 30-31,9 | <30
Pres. art. media (mmHg) | >159 | 130-159 | 110-129 70-109 50-69 <50
Frec. cardiaca (/pm) >179 | 140-179 | 110-129 70-109 55-69 40-54 <40
Frec. respiratoria (rpm) >49 35-49 25-34 12-24 10-11 6-9 <6
Oxigenacién
Si Fi02 = 0.5 (AaDO2) | 499 | 350-499 | 200-349 >200
Si FiO2 < 0.5 (Pa02) <70 61-70 56-70 <56
pH arterial >7,9 |7,60-7,69 7,50-7,59 | 7,33-7,49 7,25-7,32 | 7,15-7,24 | <7,15
Na plasmatico (mmol/l) | >179 | 160-179 | 155-159 | 150-154 | 130-149 120-129 | 111-119 | <111
K plasmatico (mmol/l) >6,9 | 6,0-6,9 5,5-5,9 3,5-5,4 | 3,0-3,4| 2,5-2,9 <2,5
Creatinina* (mg/dl) >3,4 | 2,0-34 | 1,5-1,9 0,6-1,4 <0,6
Hematocrito (%) >59,9 50-59,9 | 46-49,9 | 30-45,9 20-29,9 <20
Leucocitos (x1000) >39,9 20-39,9 | 15-19,9 | 3-14,9 1-2,9 <1
Suma de puntos
Total APS
15- GSC
Enfermedad crénica Edad
Preoperatorio <44 0 Puntos APS | Puntos GCS | Puntos edad | Puntos enf. previa
reoperatorio | , — A (B) ©) (D)
programado 45-64 | 2
Preoperatorio 55-64 | 3
urgente o 5 65-74 | 5
médico 5 5 Total de puntos APACHE Il A+B+C+D =

Problemas crénicos de salud: Ninguno: O puntos. 5 puntos si alguno: a) Cirrosis hepatica confirmada me-
diante biopsia, b) Clase IV segun la New York Heart Association, c) EPOC grave-hipercapnia, uso domiciliario
de O2, o hipertension pulmonar, d) en didlisis periddica o €) con deficiencias inmunologicas.

Mortalidad: 0-4 (4 % sin operacion, 1 % después de operacion); 5-9 (8 % sin operacion,
3 % después de operacion); 10-14 (15 % sin operacion, 7 % después de operacion); 15-
19 (24 % sin operacion, 12 % después de operacion); 20-24 (40 % sin operacion, 30 %
después de operacion); 25-29 (55 % sin operacion, 35 % después de operacion); 30-34
(Aprox. 73 % ambos; >35 (85 % sin operacion, 88 % después de operacion).

243



Manual de limitaciéon de medidas diagnéstico-terapéuticas

indice Barthel de actividades de la vida diaria

Comer

0 incapaz

5 necesita ayuda para cortar, extender mantequilla, usar condimentos, etc.
10 independiente (la comida esta al alcance de la mano)

Trasladarse entre la silla y la cama

0 incapaz, no se mantiene sentado

® necesita ayuda importante (una persona entrenada o dos personas), puede estar sentado
10 necesita algo de ayuda (una pequefa ayuda fisica o ayuda verbal)

15 independiente

Aseo personal

0 necesita ayuda con el aseo personal.

® independiente para lavarse la cara, las manos y los dientes, peinarse y afeitarse.

Uso del retrete

0 dependiente

5 necesita alguna ayuda, pero puede hacer algo soélo.
10 independiente (entrar y salir, limpiarse y vestirse)
Bafarse/Ducharse

0 dependiente.

5 independiente para banarse o ducharse.

Desplazarse

0 inmovil

5 independiente en silla de ruedas en 50 m.

10 anda con pequena ayuda de una persona (fisica o verbal).

15 independiente al menos 50 m, con cualquier tipo de muleta, excepto andador.

Subir y bajar escaleras

0 incapaz
5 necesita ayuda fisica o verbal, puede llevar cualquier tipo de muleta.
10 independiente para subir y bajar.

Vestirse y desvestirse

0 dependiente
5 necesita ayuda, pero puede hacer la mitad aproximadamente, sin ayuda.
10 independiente, incluyendo botones, cremalleras, cordones, etc
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Control de heces

0 incontinente (0 necesita que le suministren enema)
5 accidente excepcional (uno/semana)
10 continente

Control de orina

0 incontinente, o0 sondado incapaz de cambiarse la bolsa.
® accidente excepcional (maximo uno/24 h).
10 continente, durante al menos 7 dias.

Total = 0-100 puntos (0-90 si usan silla de ruedas)
100-80: Incapacidad funcional ligera.

60-79: Incapacidad funcional moderada.

45-59: Incapacidad funcional grave.

<45: Incapacidad funcional severa.
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BODE (BMI, obstruccion, disnea, ejercicio

Es una herramienta multidimensional prondstica utilizada para evaluar la gravedad y mortalidad
de la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica.

FEV1 % predicha después de broncodilatador

>=65% 0 puntos

50-64% 1 punto

36-49% 2 puntos

<= 35% 3 puntos

Distancia caminada en 6 minutos

>= 350 metros 0 puntos

250-349 metros 1 punto

150-249 metros 2 puntos

<= 149 metros 3 puntos

Escala MMRC de disnea

MMRC 0 Disneico con ejercicio 0 puntos
extremo

MMRC 1 Disneico cuando 0 puntos
camina en ligera
pendiente

MMRC 2 Disneico cuando falta de aliento 1 punto

camina sobre suelo
llano; debe parar en
ocasiones por disnea

MMRC 3 Debe detenerse por 2 puntos)
disnea después de
caminar 100 yardas
(unos 92 metros) o tras
algunos minutos

MMRC 4 No puede salir de casa; | 3 puntos
disneico al vestirse o
desvestirse

indice de masa corporal

> 21 0 puntos

<=21 1 punto

indice de supervivencia aproximada a 4 afios
0-2 Puntos: 80 %
3-4 Puntos: 67 %
5-6 Puntos: 57 %
7-10 Puntos: 18 %
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Brief Fatigue Inven

Es una herramienta rapida y fiable, validada en espanol, para evaluar la intensidad y el impacto
de la fatiga en pacientes con cancer. Evalla el cansancio en las Ultimas 24 horas y como inter-
fiere en actividades diarias.

Inventario Breve sobre la Fatiga

ESTUDIO # HOSPITAL #
Fecha: / i Hora:
Nombre: Apellido(s) Nombre(s)

Durante el transcurso de nuestras vidas, la mayoria de nosotros tenemos momentos
en que nos sentimos cansados o fatigados. ¢ Se sinti6 usted muy cansado (fatigado)
durante la semana pasada? Si No

1. Por favor, califique su fatiga (cansancio) haciendo un circulo alrededor del nimero
que describe su fatiga EN ESTE MOMENTO.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ninguna La peor fatiga que
Fatiga se puede imaginar

2. Por favor, califique su fatiga (cansancio) haciendo un circulo alrededor del numero
que describe su fatiga USUAL durante las Gltimas 24 horas.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ninguna La peor fatiga que
Fatiga se puede imaginar

3. Por favor, califique su fatiga (cansancio) haciendo un circulo alrededor del nimero
que describe su fatiga PEOR durante las ultimas 24 horas.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ninguna La peor fatiga que
Fatiga se puede imaginar

4. Haga un circulo alrededor del nimero que mejor describe la manera en que su
fatiga ha interferido, durante las Gltimas 24 horas, con su:

A. Actividad en general
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No interfiere Interfiere por completo

B. Estado de animo

0 1 2 3 4 5 6 ¥ 8 9 10
No interfiere Interfiere por completo
C. Capacidad para caminar

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No interfiere Interfiere por completo

D. Trabajo normal (ya sea en casa o afuera del hogar)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No interfiere Interfiere por completo
E. Relaciones con otras personas

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No interfiere Interfiere por completo

F. Capacidad de diversion (disfrutar la vida)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No interfiere Interfiere por completo

Fuente: © The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center (1999). All rights reserved
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CDR-Clasificacion de Demencia Clinica

Area Sanos (0) Demencia Demencia Demencia Demencia
cuestionable (0,5) | leve (1) moderada (2) grave (3)

Memoria Sin pérdida de Olvidos Pérdida de memoria Grave pérdida Grave pérdida
memoria. Olvidos de | consistentes moderada, mas de memoria; de memoria,
poca importancia. leves: recuerdo marcada para retencion exclusiva | solo quedan

parcial de acontecimientos de material muy fragmentos.
acontecimientos. | recientes; el defecto importante; pérdida
interfiere con AVD. rapida de material
nuevo.

Orientacién | Completamente Completamente | Algunas dificultades Habitualmente Orientacion

orientado. orientado con relaciones desorientacion solo respecto a
temporales; orientados | temporal, a menudo | personas.
por lugar y persona de lugar.
durante la prueba.

Juicio y Resuelve bien Solo deterioro Dificultad moderada Manejo de Incapaz de

resolucién | problemas cotidianos; | dudoso en la para manejar problemas intentar juicios

de juicio bueno en resolucion de problemas complejos; | gravemente 0 resolver
problemas | relacién al rendimiento | problemas. juicio social suele deteriorado. problemas.
pasado. Similitudes/ mantenerse. Similitudes/
diferencias diferencias; juicio
social suele estar
deteriorado.

Vida social | Funcion Deterioro dudoso | Incapaz de funcionar Ninguna pretension | Ninguna
independiente en nivel | o leve si es que independientemente de funcionamiento | pretensién de
habitual de trabajo, existe, en estas en estas actividades, independiente fuera | funcionamiento
compras, negocios y | actividades. aunque todavia puede | del hogar. independiente
asuntos financieros, realizar algunas; puede fuera del hogar.
grupos sociales y aparecer normal en
voluntarios. contacto casual.

El hogary | Vida doméstica, Vida doméstica, Leve pero definitivo Solo se conservan | Ninguna funcion

aficiones aficiones, intereses aficiones, deterioro de funcion las tareas mas doméstica
intelectuales se intereses domeéstica; se sencillas; intereses | significativa
mantienen bien. intelectuales se abandonan las tareas | muy limitados. fuera de la

mantienen bien, mas dificiles; se Mantenimiento habitacion
solo ligeramente | abandonan aficiones pobre. propia.
deteriorados. e intereses mas

complejos.

Cuidado Totalmente capaz de | Totalmente capaz | Necesita estimulacion | Necesita asistencia | Requiere mucha

personal cuidarse de si mismo. | de cuidarse de si | ocasional. para vestirse, ayuda para

mismo. lavarse y cuidar el cuidado
de sus efectos personal;
personales. a menudo

incontinente.

Se asigna a cada item (memoria, orientacion...) la puntuacion que le corresponda (0, 0.5, 1,
2 0 3) de acuerdo con la casilla de la tabla que mejor encaje con el estado clinico del paciente.

La afectacion del area “memoria” tiene prioridad para determinar el estadio general. Asi, si
al menos otras tres areas son calificadas con la misma puntuacion que la memoria, el grado de
afectacion de esta es el que define el estadio general. Sin embargo, si mas de tres categorias
se graduan por encima o por debajo de la calificacion de la memoria, entonces predomina la
puntuacion de aquellas.

La puntuacion se expresa mediante el valor que resulte representativo segun lo explicado
en los parrafos anteriores: “CDR 27, por ejemplo, que se corresponderia con una demencia en
estadio moderado.
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CHADS-VA

El score o puntuacion CHA2DS2-VA es una herramienta crucial para evaluar el riesgo de acci-
dente cerebrovascular en pacientes con fibrilacion auricular. Cada letra del score representa un

factor de riesgo especifico:

C Insuficiencia cardiaca congestiva 1 punto
H Hipertension 1 punto
A Edad mayor o igual a 75 anos 2 puntos
D Diabetes mellitus 1 punto
S2 Ictus previo, ataque isquémico transitorio o tromboembolismo 2 puntos
V Enfermedad vascular: enfermedad arterial periférica, infarto de 1 punto
miocardio previo o placa adrtica
A Edad entre 65 y 74 anos 1 punto

Una puntuacion de CHA2DS2-VA de 2 o mas indica un riesgo tromboembdlico eleva-
do, lo que justifica el inicio de la anticoagulacion oral. Una puntuacion de CHA2DS2-
VA de 1 también puede considerarse para anticoagulacion, especialmente si existen

factores adicionales que incrementan el riesgo de ictus.

Escala Child-Pugh

Medicion 1 punto 2 puntos 3 puntos
Bilirrubina (mg/dl) <2 2-3 >3

Albdmina (g/1) >3,5 2,8-3,5 <2,8

INR <1,7 1,8-2,3 >2,3

Ascitis Ausente Leve Moderada-severa
Encefalopatia hepatica | Ausente Grado |-l Grado llI-IV

Encefalopatia hepatica: I: Euforia, depresion, confusion ligera, alteraciones del suefio, discurso alterado. II:
Letargia, confusion moderada. Asterixis. EEG anormal. Ill: Incoherente, confusion marcada, somnoliento.

Asterixis. EEG anormal. IV: Coma. EEG anormal.

5-6 puntos: estadio A: Supervivencia 1 ano: 100%; 2 anos: 85%.
7-9 puntos: estadio B: Supervivencia 1 afo: 81%; 2 afios: 57%.

10 0 mas puntos: estadio C: Supervivencia 1 ano: 45%; 2 ahos 35%.
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indice de Charlson

Es un sistema de evaluacion de la esperanza de vida, en dependencia de la edad en que se
evalla, y de las comorbilidades del sujeto. Ademas de la edad, consta de 19 items, que si es-
tan presentes, se ha comprobado que influyen de una forma concreta en la esperanza de vida
del sujeto.

Infarto agudo de miocardio 1 punto
Insuficiencia cardiaca congestiva 1 punto
Enfermedad vascular periférica 1 punto
Enfermedad cerebrovascular 1 punto
Demencia 1 punto
EPOC 1 punto
Enfermedad del tejido conectivo 1 punto
Hepatopatia leve 1 punto
Enfermedad hepatica moderada/severa 3 puntos
Ulcus péptico 1 punto
DM sin afectacion organica 1 punto
DM con afectacion organica 2 puntos
Hemiplejia 2 puntos
Insuficiencia Renal Crénica 2 puntos
Tumor sin metastasis 2 puntos
Tumor con metastasis 6 puntos
Leucemia 2 puntos
Linfoma 2 puntos
SIDA 6 puntos

Se puede hacer indice de Charlson ajustado por edad: Se afiaden puntos adicionales
segun la edad al momento de la evaluacion (+1 por cada década posterior a la de los 40 afios).

Mortalidad a 3 afos:

1-2 puntos: Comorbilidad baja: 26%.
3-4 puntos: Comorbilidad alta: 52%.

> 5 puntos: Comorbilidad muy alta: 85%.
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Clinical Frailty Scale

1 Optimo estado de salud

Personas sanas, activas, enérgicas y motivadas. Hacen ejercicio
de forma regular. Presentan mejor estado general que la gente
de su edad.

2 Buen estado de salud

Personas que no tienen sintomas de enfermedad activa pero
el estado general es peor que la categoria anterior. A menudo
hacen ejercicio o presentan mayor actividad en periodos
discontinuos.

3 Persona auténoma

Los problemas meédicos estan bien controlados, pero no se
muestran regularmente activas, mas alla de la rutina de caminar.

4 Persona vulnerable

Si bien no depende de la ayuda de terceros, a menudo los
sintomas limitan las actividades. Una queja comun es “ir mas
despacio” y/o estar cansado durante el dia.

5 Fragilidad leve

Necesitan ayuda, es evidente algo de lentitud en sus acciones y
precisan apoyo en AIVD (finanzas, transporte, trabajo doméstico
pesado, medicamentos...). Generalmente, la fragilidad moderada
va impidiendo de forma progresiva ir de compras y caminar solo,
preparar la comida y realizar las tareas del hogar.

6 Fragilidad moderada

Necesitan ayuda con todas las actividades externas y con el
mantenimiento de la casa. En casa, a menudo tienen problemas
con las escaleras y precisan ayuda para bafarse y es posible
que requieran asistencia minima (indicaciones) con el vestido.

7 Fragilidad grave

Completamente dependiente para el cuidado personal por
cualquier causa (fisica o cognitiva). Aun asi, parecen estar
estables y no tienen un alto riesgo de morir (proximos 6 meses).

8 Fragilidad severa

Totalmente dependiente, acercandose al final de la vida. Por
norma general, no pueden recuperarse ni incluso de una
enfermedad menor.

9 Situacion terminal

Al acercarse al final de la vida, esta categoria se aplica a las
personas con una esperanza de vida inferior a seis meses, que
no son evidentemente débiles.
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CAT (COPD Assessment Test

Nunca toso 012 3 4 5 | Siempre toso

No tengo mucosidad en el pecho. 0 1 2 3 4 5 | Tengo el pecho lleno de mucosidad.

No siento ninguna presién en el pecho. |0 1 2 3 4 5 | Siento mucha opresion en el pecho.
Cuando subo una pendiente o una 0 1 2 3 4 5 | Cuando subo una pendiente o una escalera,
escalera, no me falta el aire. me falta mucho el aire.

No me siento limitado para realizar 0 1 2 3 4 5 | Me siento muy limitado para realizar las
actividades domésticas. actividades domésticas.

Me siento seguro al salir de casaapesar |0 1 2 3 4 5 | No me siento nada seguro al salir de casa
de la afeccion pulmonar que padezco. debido a la afeccion pulmonar que padezco.

Duermo sin problemas. 0 1 2 3 4 5 | Tengo problemas para dormir debido a la
afeccion pulmonar que padezco.

Tengo mucha energia. 0 1 2 3 4 5| No tengo ninguna energia.

Puntuacién total menor de 10: Impacto bajo de la EPOC (la mayoria de dias son
buenos; la enfermedad impide al paciente a hacer una o dos cosas; tos de varios
dias a la semana).

Puntuacion total mayor o igual a 10: Impacto medio o alto de la EPOC.
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Score de Complicacion de Implante de Dispositivos

Description LOR UOR Points
Intercept
Age =70 1.11 1.26 1
Female sex 1.24 1.42 2
Atrial fibrillation or flutter 1.19 1.36 1
Previous valvular surgery 1.38 1.67 3
Previous ICD - Reimplantation for reason other than end of battery life 2.50 3.27 6
Chronic lung disease 1.20 1.37 2
BUN level>30 1.22 1.41 2
ICD type: dual chamber 1.26 1.62 2
ICD type: biventricular 1.63 1.98 4
NYHA class Il 1.09 1.27 1
NYHA class IV 1.45 1.87 3
Admission not for ICD implantation 1.53 1.62 3
Frequency of Risk Scores
O Derivation Cohort [ Validation Cohort
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S
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Escala de la Cruz Roja

Grado Incapacidad fisica Incapacidad mental
0 Se vale por si mismo y anda con Completamente normal.
normalidad.
1 Realiza suficientemente las actividades de Presenta trastornos de la memoria, pero puede
la vida diaria. mantener una conversacion normal.
Deambula con alguna dificultad.
Continencia normal.
2 Cierta dificultad en las actividades de la vida | Ciertas alteraciones de la memoria, y a veces
diaria, que le obligan a valerse de ayuda. de la orientacion.
Deambula con bastén u otro medio de La conversacion razonada es posible pero
apoyo. imperfecta.
Continencia normal o rara incontinencia. Trastornos del caracter.
Algunas dificultades en el autocuidado.
Incontinencia ocasional.
3 Grave dificultad en bastantes actividades de | Alteraciones graves de memoria y orientacion.
la vida diaria. Imposible mantener una conversacion
Deambula con dificultad, ayudado al menos | coherente.
por una persona. Trastornos evidentes del comportamiento.
Incontinencia ocasional. Graves dificultades para el autocuidado.
Incontinencia frecuente.
4 Necesita ayuda para casi cualquier Desorientacion completa.
actividad de la vida diaria. Claras alteraciones mentales, ya etiquetadas
Deambula con mucha dificultad, ayudado de demencia.
por al menos 2 personas. Incontinencia habitual.
Incontinencia habitual.
5 Inmovilidad en cama o sillén. Demencia avanzada.

Necesita cuidados de enfermeria
constantes.

Incontinencia total.

Vida vegetativa con o sin episodios de
agitacion.
Incontinencia total.
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Normograma de Davis

Normograma validado para estimar morbilidad y mortalidad a los 30 dias de un procedimiento
quirdrgico en pacientes con enfermedad oncoldgica diseminada.

Points

DNR Status

Weight Loss > 10%
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ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group

Valora la calidad de vida del paciente oncolégico. ECOG 3 equivale a KPS 40-50.

0 Asintomatico, actividad normal.

1 Sintomatico, puede deambular.

2 Encamado < 50 % dia, asistencia minima.
3 Encamado > 50 % dia, asistencia notable.
4 Encamado todo el dia, gravemente limitado.
5 Fallecido.

EdFED-Q (Edinburgh Feeding Evaluation in Dementia Questionnaire)

Determinar el nivel de deterioro, asi como analizar la necesidad de posibles intervenciones, como
derivacion a una unidad especifica de disfagia o modificaciones de la textura de los alimentos.

—_

¢ Requiere supervision estrecha mientras se alimenta?

¢ Requiere ayuda fisica con la alimentacién?

¢ Hay derrames mientras se alimenta?

¢ Tiende a dejar comida en el plato al final de una comida?

¢Se niega alguna vez a comer?

¢ Aparta la cabeza mientras se le da de comer?

¢ Rechaza incluso abrir la boca?

¢ Escupe la comida?

© [0 N | O |0 | > | W | N

¢ Deja abierta la boca dejando caer la comida?

—
o

¢ Rechaza tragar?

Puntuacion a cada pregunta.
Nunca: O; Algunas veces: 1; A menudo: 2.
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Escala EAHFE-3D

Es una herramienta pronéstica desarrollada en Espana para estratificar el riesgo de mortalidad a
muy corto plazo (3 dias) en pacientes con insuficiencia cardiaca cronica agudizada (ICCA) aten-
didos en urgencias. Permite identificar pacientes de alto riesgo de muerte precoz, idealmente
para su ingreso en unidades de criticos.

Edad =75 anos 30 puntos
NYHA llI-IV 15 puntos
PAS <110mmHg 20 puntos
SO2 <90% 30 puntos
Hiponatremia <135 mmol/l 20 puntos
Uso de inotropos o vasopresores 30 puntos
Uso de ventilacién mecanica no invasiva 20 puntos
[ Cohorte de derivacion (n = 3.640) 22,4
o [] Cohorte de validacién (n = 2.957) [

0 0,5 08 1
e [F—]
Muy bajo Bajo Intermedio Alto Muy alto
(0-20) (21-40) (41-60) (61-80) (>80)

Grupo de riesgo (puntos en la escala EAHFE-3D)

Mortalidad a 3 dias (%)
o o 5
T ;
o
[oe) . :
=

Distribucion de la mortalidad en funcion de la puntuacion obtenida
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El Cuestionario de Evaluacion de Sintomas de Edmonton (ESAS) se utiliza en pacientes que reci-
ben cuidados paliativos y con cancer avanzado desde su desarrollo inicial. Se ha aplicado en la
practica clinica e investigacion en el ambito hospitalario, en atencion a domicilio e incluso para el
seguimiento de sintomas telefénicamente. Se ha visto que el ESAS es un instrumento que ayu-
da a medir el impacto de un equipo consultor de cuidados paliativos a través de la evolucion de
los sintomas del paciente.

Cuestionario de evaluacioén de sintomas
de Edmonton, versién revisada ESAS-r (es)

Por favor, marque el nimero que describa mejor como se siente AHORA:

Nada de dolor 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Elpeordolorque se pueda
imaginar

Nada agotado 0 1 2 83 4 5 6 7 8 9 10 Lomasagotado que se pueda

(cansancio, debilidad) imaginar

Nada somnoliento 0 1 2 83 4 5 6 7 8 9 10 Lomassomnoliento que se

(adormilado) pueda imaginar

Sin nauseas 0 1 2 83 4 5 6 7 8 9 10 Laspeoresnauseas que se
pueda imaginar

Ninguna pérdida de 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Elpeorapetitoque se pueda

apetito imaginar

Ninguna dificultad para 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Lamayor dificultad para

respirar respirar que se pueda imaginar

Nada desanimado 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Lomasdesanimado que se
pueda imaginar

Nada nervioso 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Lomasnervioso que se pueda

(intranquilidad, ansiedad) imaginar

Duermo perfectamente 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Lamayor dificultad para
dormir que se pueda imaginar

Sentirse perfectamente 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Sentirselo peor que se pueda
(sensacion de bienestar) imaginar

Nada........oovvveeeeeninns 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Lo peorposible
Otro problema (por gj.
sequedad de boca)
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ESS. Exton-Smith Scale

Esta herramienta es usada para evaluar el riesgo de desarrollar Ulceras por presion, generalmen-

te usada en poblacion geriatrica.

1 2 3 4
Condicion fisica | Totalmente Requiere asistencia Requiere asistencia IABVD
dependiente para muchas AVD para algunas AVD
Estado mental Coma Confuso (poco Apatico (necesita Orientado
orientado e impreciso la repeticion de las
en sus respuestas) ordenes)
Actividad Postrado en En una silla Se moviliza con Auténomo
cama ayuda de alguien
Movilidad Inmovil Requiere asistencia Controla las Mueve y controla
para movilizar articulaciones con totalmente
articulaciones minimo de ayuda
Incontinencia Incontinente Habitual incontinencia Ocasional Continente

TOTAL:

5 a9 =riesgo alto.

10 a 15 = riesgo moderado.

16 a 20 = riesgo bajo.

(puede tener un
catéter colocado)
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EuroQol-5 Dimensions

Cuestionario de salud EuroQol-5D

Marque con una cruz la respuesta de cada apartado que mejor describa su estado de salud en el dia de
HOY:

Movilidad No tengo problemas para caminar O
Tengo algunos problemas para caminar O
Tengo que estar en la cama O

Cuidado personal No tengo problemas con el cuidado personal O
Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme O
Soy incapaz de lavarme o vestirme O

Actividades cotidianas No tengo problemas para realizar mis actividades cotidianas O

(p. €j. trabajar, estudiar, | Tengo algunos problemas para realizar mis actividades cotidianas O

hacer las tareas Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas m|

domeésticas, actividades

familiares o actividades

durante el tiempo libre)

Dolor/malestar No tengo dolor ni malestar O
Tengo moderado dolor o malestar O
Tengo mucho dolor o malestar O

Ansiedad/depresion No estoy ansioso ni deprimido O
Estoy moderadamente ansioso o deprimido O
Estoy muy ansioso o deprimido O

En cada dimension del EQ-5D, los niveles de gravedad se codifican con un 1 si la opcion de res-
puesta es “no (tengo) problemas”; con un 2 si la opcion de respuesta es “algunos o moderados
problemas”; y con un 3 si la opcidon de respuesta es “muchos problemas”. La combinacion de
los valores de todas las dimensiones genera nimeros de 5 digitos.

Para calcular el valor de cualquier estado de salud, primero, se asigna el valor de 1 al es-
tado 11111 (sin problemas de salud en ninguna dimension). Si el estado es distinto al 11111,
se resta el valor de la constante (tabla 1). Posteriormente, si hay problemas de nivel 2 en una
determinada dimension, se resta el valor correspondiente a cada dimensiéon. Se sigue el mismo
procedimiento cuando hay problemas de nivel 3, aunque multiplicando previamente el valor de
la dimensién con problemas por 2. Por ultimo, el coeficiente que corresponde al parametro N3
-un parametro que representa la importancia dada a problemas de nivel 3 en cualquier dimen-
sion-- se resta una sola vez cuando existe al menos una dimension con problemas de nivel 3.
Por ejemplo, en el caso del estado de salud 13111 se partiria del valor 1y se restaria la constante
y 0,2024 (0,1012 * 2) por haber problemas de nivel 3 en la dimensién de cuidado personal (tabla
1). Ademas, se le restaria el parametro N3, lo que finalmente daria un indice de 0,4355 (0,4355
=10,1502 0,2024 0,2119).

El uso de la EVA proporciona una puntuacion complementaria al sistema descriptivo de la
autoevaluacion del estado de salud del individuo.
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El mejor estado
de salud
imaginable

100

El peor estado
de salud
imaginable

Termémetro EuroQol de autovaloracion
del estado de salud

Para ayudar a la gente a describir lo bueno o
malo que es su estado de salud hemos dibujado
una escala parecida a un termoémetro en el cual
se marca con un 100 el mejor estado de salud
que pueda imaginarse y con un O el peor estado
de salud que pueda imaginarse.

Nos gustaria que nos indicara en esta escala, en
su opinion, lo bueno o malo que es su estado
de salud en el dia de HOY. Por favor, dibuje una
linea desde el casillero donde dice “Su estado
de salud hoy” hasta el punto del termémetro que
en su opinién indigue lo bueno o0 malo que es su
estado de salud en el dia de HOY

Su estado de salud hoy

Anexo
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FACIT-Fatigue Scale (The Functional Assessment

of Chronic lliness Therapy-Fatigue Scale)

Esta escala es una medida unidimensional de 13 items que evalla la fatiga autoinformada y su
impacto en la funciéon. Se desarrollé como una subescala para complementar el Functional As-
sessment of Cancer Therapy (FACT) ya existente, que es un conjunto de preguntas que miden
la calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con cancer y otras enfermedades cré-
nicas. La subescala FACIT-Fatigue puede utilizarse como medida independiente o combinarse
con el cuestionario basico de 27 items sobre calidad de vida relacionada con la salud, el FACT-G;
cuando se hace referencia al cuestionario, que ahora cuenta con 40 items, se denomina FACIT-F.
Aunque se desarrollé originalmente para su uso en poblaciones con cancer, el FACIT-Fatigue ha
sido validado para su uso en otras cohortes de pacientes, incluyendo la artritis reumatoide, la
enfermedad de Parkinson, el VIH, el ictus y la esclerosis multiple. Los items incluidos en el FA-
CIT-Fatigue evallian tanto la experiencia de fatiga (cinco items) como su impacto en las activida-
des diarias (8 items).

Puntte de 0 (nada) a 4 (mucho) las siguientes afirmaciones respecto a como se siente

1 Me siento fatigado

2 Me siento débil en todo momento

3 Me siento apatico

4 Me siento cansado

5 Tengo problemas para comenzar a hacer cosas porque me siento cansado
6 Tengo problemas para terminar de hacer cosas porque me siento cansado
7 Tengo energia

8 Soy capaz de hacer mis actividades habituales

9 Necesito dormir durante el dia

10 Estoy demasiado cansado para comer

11 Necesito ayuda para hacer mis actividades habituales

12 Me frustra estar demasiado cansado para hacer las cosas que quiero hacer
13 Tengo limitada mi vida/actividad social porque estoy cansado
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FACIT-Sp-12. The Functional Assessment of Chronic lliness

Therapy-Spiritual Well being 12-item Scale

A continuacion, se incluye una lista de afirmaciones que otras personas con su enfermedad han
considerado importantes. Marque con un circulo o una cruz un numero por linea para indicar su
respuesta en relacion con los Ultimos 7 dias.

Notat | Alittle | Somewhat | Quitea | Very
all bit bit much
| feel peaceful 0 1 2 3 4
| have a reason for living 0 1 2 3 4
My life has been productive 0 1 2 3 4
| have trouble feeling peace of mind 0 1 2 3 4
| feel a sense of purpose in my life 0 1 2 3 4
| am able to reach down deep into myself for 0 1 2 3 4
comfort
| feel a sense of harmony within myself 0 1 2 3 4
My life lacks meaning and purpose 0 1 2 3 4
| find comfort in my faith or spiritual beliefs 0 1 2 3 4
| find strength in my faith or spiritual beliefs 0 1 2 3 4
My illness has strengthened my faith or 0 1 2 3 4
spiritual beliefs
| know that whatever happens with my illness, | 0 1 2 8 4
things will be okay

https://www.facit.org/
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Subscale Item Code Reverse item? Item response Item Score
Meaning Sp2 0 =

Sp3 0 =
Score range: 0-16 2

Sp5 0 =

Sp8 4 - =

Sum individual item scores:
Multiply by 4:
Divide by ber of items ed: =M g
subscale score
Peace Spl 0 * -
S £ 0-16 S 3 ’ H
core range: 0- Sp6 0 s L
Sp7 0 =
Sum individual item scores:
Multiply by 4:
Divide by number of items answered: =Peace
subscale score

Subscale Item Code Reverse item? Item response Item Score
Faith Sp9 0 + =

Sp10 0 + =
Score range: 0-16

Spl1* 0 + =

Sp12* 0 + =

*Sp11NI and Sp12NI can be substituted for the above items to score the FACIT-Sp Non-lliness
Sum individual item scores:

Multiply by 4:
Divide by number of items answered: =Faith
subscale score
To Derive a FACIT-Sp12 or a FACIT-Sp Non-llIness total score:
Score range: 0-48
* + = =FACIT-Sp12Total score

(Meaning score) (Peace score) (Faith score)

*For guidelines on handling missing data and scoring options, please refer to the Administration and Scoring
Guidelines in the manual or on-line at www.facit.org.

—_

. Anote las respuestas en la columna “respuesta al item”. Si falta alguna, marquela con una X.

2. Realice las inversiones indicadas y sume los items individuales para obtener una puntuacion.

3. Multiplique la suma de las puntuaciones de los items por el nimero de items de la subescala y, a continua-
cién, divida por el niumero de items respondidos. Esto da como resultado la puntuacion de la subescala.

4. Cuanto mas alta sea la puntuacion, mejor sera la calidad de vida/bienestar espiritual.
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Criterios de Frail

Criterios FRAIL Cuestionario Puntuacion

FATIGUE ¢Se siente el paciente fatigado o Todo o la mayoria del tiempo (1 punto)
cansado en las Ultimas 4 semanas? | Otras opciones (O puntos)

RESISTANCE ¢Se siente incapaz de subir un piso | Subir mas de 10 escalones y sin necesitar
de escaleras? descanso

AEROBIC ¢ Se le dificultaria caminar una Caminar > 100 metros
manzana completa?

ILLNESSES ¢ Tiene mas de 5 enfermedades? HTA, DM, céancer, EPOC, cardiopatia

isgquémica, ICC, angina, asma, artritis
(incluyendo osteoartrosis y artritis
reumatoide), ICTUS, (embolia), ERC

LOST OF WEIGHT | 4 Ha perdido mas del 5% del peso Pérdida de peso del 5% o >4,5 kg en 1 afo
en el Ultimo afo?

Cada apartado se considera 1 punto positivo. Maximo 5 puntos. 3 o mas puntos: fragil.

GDS (Global Deterioration Scale of Resiberg) o GDS-FAST (Functional

Assesment Staging)

GDS 1, ausencia | Minimental: 30-35 puntos.

de alteracion Individuo normal: ausencia de quejas subjetivas y ausencia de trastornos
cognitiva evidentes.

GDS 2, Minimental: 25-30 puntos.

disminucion Quejas subjetivas de defectos de memoria, sobre todo en: Olvido de donde ha
cognitiva muy colocado objetos familiares. Olvido de nombres previamente bien conocidos.
leve No hay evidencia objetiva de defectos de memoria en el examen clinico.

No hay defectos objetivos en el trabajo o en situaciones sociales.
Hay pleno conocimiento y valoracion de la sintomatologia.

GDS 3, defecto Minimental: 20-27 puntos.

cognitivo leve Primeros defectos claros: manifestaciones en una o mas de estas areas:

+ El paciente puede haberse perdido en un lugar no familiar.

» Los companeros detectan rendimiento laboral pobre.

+ Las personas mas cercanas detectan defectos en la evocacion de palabras y
nombres.

» Alleer un parrafo de un libro retiene muy poco material.

+ Puede mostrar una capacidad muy disminuida en el recuerdo de las personas
nuevas que ha conocido.

+ Puede haber perdido o colocado en un lugar erréneo un objeto de valor.

+ En la exploracion clinica puede hacerse evidente un defecto de concentracion.

Un defecto objetivo de memoria Unicamente se observa con una entrevista

intensiva.

Aparece un decremento de los rendimientos en situaciones laborales o sociales

exigentes.

La negacion o desconocimiento de los defectos se hace manifiesta en el paciente.

Los sintomas se acompafian de ansiedad discreta-moderada.
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GDS 4, defecto
cognitivo
moderado

Minimental: 16-23 puntos.

Defectos claramente definidos en una entrevista clinica cuidadosa en las areas

siguientes:

«  Conocimiento disminuido de los acontecimientos actuales y recientes.

+ El paciente puede presentar cierto déficit en el recuerdo de su propia historia
personal.

+ Defecto de concentracion puesto de manifiesto en la sustraccién seriada de
sietes.

+ Capacidad disminuida para viajes, finanzas, etc.

Frecuentemente no hay defectos en las areas siguientes:

+ Orientacion en tiempo y persona.

» Reconocimiento de personas y caras familiares.

+ Capacidad de desplazarse a lugares familiares.

Incapacidad para realizar tareas complejas.

La negacion es el mecanismo de defensa dominante.

Disminucién del afecto y abandono en las situaciones mas exigentes.

GDS 5, defecto
cognitivo
moderado-grave

Minimental: 10-19 puntos.

El paciente no puede sobrevivir mucho tiempo sin alguna asistencia.

No recuerda datos relevantes de su vida actual: su direccion o teléfono de muchos
anos, los nombres de familiares préoximos (como los nietos), el nombre de la
escuela, etc.

Es frecuente cierta desorientacion en tiempo (fecha, dia de la semana, estacion,
etc.) o en lugar.

Una persona con educacion formal puede tener dificultad contando hacia atras
desde 40 de cuatro en cuatro, o desde 20 de dos en dos.

Mantiene el conocimiento de muchos de los hechos de mayor interés
concernientes a si mismo y a otros.

Invariablemente sabe su nombre, y generalmente el de su pareja e hijos.

No requiere asistencia en el aseo ni en la comida, pero puede tener cierta dificultad
en la eleccién de la ropa adecuada por la estacion del afio o la ocasion.

GDS 6, defecto
cognitivo grave

Minimental: 0-12 puntos.

Pérdida progresiva de las capacidades verbales. Inicialmente se pueden verbalizar
palabras y frases muy circunscritas, y en las Ultimas fases no hay lenguaje,
Unicamente grunidos.

Incontinencia de orina. Requiere asistencia en el aseo y en la alimentacion.

Se van perdiendo las habilidades psicomotoras basicas, como la deambulacion.
El cerebro es incapaz de decir al cuerpo lo que ha de hacer. Frecuentemente
aparecen signos y sintomas neurolégicos generalizados y corticales.

GDS 7, defecto
cognitivo muy
grave

Minimental: O puntos.
Pérdida del habla (1 a 6 palabras) y la capacidad motora (para caminar o para
sentarse, para sonreir 0 para mantener la cabeza erguida).
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Escala de Gijon

Esta escala, a menudo usada en la valoracion geriatrica integral hospitalaria, es fundamental
para detectar situaciones de vulnerabilidad en ancianos que viven en su domicilio. Evalla cinco
areas de la vida de una persona.

1. Situacion Vive con familia sin dependencia fisico/psiquica 1 punto
familiar Vive con conyuge de similar edad 2 puntos
Vive solo con familia y/o conyuge y tiene un grado de dependencia 3 puntos
Vive solo y tiene hijos proximos 4 puntos
Vive solo y carece de hijos o viven alejados 5 puntos
2. Situacion Mas de 1,5 veces el salario minimo 1 punto
economica Desde el salario minimo hasta 1,5 veces el salario minimo 2 puntos
Desde el salario minimo a pensién minima contributiva 3 puntos
LISMI-FAS-Pensién no contributiva 4 puntos
Sin ingresos o inferiores a los previos 5 puntos
3. Vivienda Adecuada a necesidades 1 punto
Barreras arquitecténicas en la vivienda o portal de la casa 2 puntos
Humedades, mala higiene, equipamiento inadecuado 3 puntos
Ausencia de ascensor, teléfono 4 puntos
Vivienda inadecuada (chabola, declarada en ruina, inhabitable) 5 puntos
4. Relaciones Relaciones sociales 1 punto
sociales Relacion social sélo con familia y vecinos 2 puntos
Relacién social sélo con familia o vecinos 3 puntos
No sale de domicilio, pero recibe visitas 4 puntos
No sale de domicilio ni recibe visitas 5 puntos
5. Apoyo de lared | Con apoyo familiar y vecinal 1 punto
social Voluntariado social, ayuda domiciliaria 2 puntos
No tiene apoyo 3 puntos
Pendiente de ingreso en residencia geriatrica 4 puntos
Tiene cuidados permanentes 5 puntos

De 5 a 9 puntos: Buena o aceptable situacion social.
De 10 a 14 puntos: Existe riesgo social.
Mas de 15 puntos: Problema social.
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Clasificacion GOLD

GOLD 1 (leve) FEV1 = 80%
GOLD 2 (moderada) FEV1 =50 y <80%
GOLD 3 (grave) FEV1 =30 y <50%
GOLD 4 (muy grave): FEV 1 <30%

Lung Diffusing Capacity Improves the Prognostic Validity of the
GOLD Spirometric Staging in COPD

- GOLD 3+4

COPD is a heterogeneous condition with structural
and physiological abnormalities at the alveolar
level not captured by spirometry. Adding DLco (O)
to FEV, (O) enhances the prognostic accuracy of

09
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GOLD 3+4

Graphical abstract de acceso libre en: Casanova C, Gonzalez-Davila E, de Torres JP et al. Lung
Diffusing Capacity Improves the Prognostic Validity of the GOLD Spirometric Staging in COPD.
Arch Bronconeumol. 2026; 62(1):20-27. doi: 10.1016/j.arbres.2025.05.004
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Escala HACOR (Heart rate, Acidosis, Conscienciousness,

Oxygenation and Respiratory rate)

HACOR score proporciona una herramienta facil de usar y eficiente para identificar pacientes
con alto riesgo de fracaso de la VMNI.

Frecuencia cardiaca >120 Ipm 1 punto
pH arterial 7,30-7,34 2 puntos
7,29-7,25 3 puntos
<7,25 4 puntos
Escala de Glasgow 13-14 2 puntos
11-12 5 puntos
<10 10 puntos
PaFi 176-200 2 puntos
151-175 3 puntos
126-150 4 puntos
101-125 5 puntos
<101 6 puntos
Frecuencia Respiratoria 31-35 1 punto
36-40 2 puntos
41-45 3 puntos
>45 4 puntos
TOTAL:

0-1 puntos: Fracaso del 8%
2-3 puntos: Fracaso del 17%
4-5 puntos: Fracaso del 32%.

Los pacientes con un score HACOR > 5, a los 60 min de iniciacion de la VNI tienen un riesgo
muy alto de fracaso. En estos pacientes de alto riesgo, la intubacion temprana puede reducir la
mortalidad hospitalaria. Ademas, la precision diagndstica para el fracaso de la VNI en este punto
de corte (>5) se mantiene cuando se evalla a las 12 h, 24 hy 48 h de la VNI.

6-7 puntos: Fracaso del 74%
8-9 puntos: Fracaso del 91%
10-11 puntos: Fracaso del 95%
>11 puntos: Fracaso del 100%
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HAS-BLED

El HAS-BLED es una escala de valoracion clinica desarrollada en 2010 por Pisters et al. que
permite estimar el riesgo de sangrado mayor a un afio en pacientes con fibrilacién auricular (FA)
que reciben tratamiento anticoagulante. No esta disefiado para decidir quién debe o no recibir
anticoagulacion, sino para identificar pacientes que requieren seguimiento mas estrecho y opti-
mizacion de factores de riesgo modificables.

Su acrénimo describe los factores de riesgo evaluados:

e Hypertension (hipertension no controlada).

e Abnormal renal/liver function (funcion renal o hepatica alterada).

e Stroke (ictus previo).

e Bleeding history or predisposition (historia de sangrado o predisposicion).
e Labile INR (INR labil).

e  Elderly (Edad >65 anos).

e Drugs/alcohol concomitantly (farmacos o alcohol).

Riesgo Anual de Sangrado Manejo

Mayor
Riesgo 0-1 puntos | 1-1,3 eventos por 100 Seguimiento estandar, reevaluacion
Bajo pacientes-ano anual
Riesgo 2 puntos 1,9-2,1 eventos por 100 Optimizar factores modificables,
Moderado pacientes-ano seguimiento cada 3-6 meses
Riesgo >3 puntos | 3,4-8,7 eventos por 100 Seguimiento estrecho cada 1-3
Alto pacientes-afio (aumenta meses, optimizacion agresiva de

con cada punto adicional) factores modificables, educacion

intensiva sobre signos de alarma
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indice de Katz

Independiente

Dependiente

1. Bafio Se bafa solo o precisa ayuda para Precisa ayuda para lavar mas de una
lavar alguna zona, como la espalda, o | zona, para salir o entrar en la barfiera, o
una extremidad con minusvalia. no puede bafarse solo.

2. Vestido Saca ropa de cajones y armarios, se No se viste por si mismo, o permanece
la pone, y abrocha. Se excluye el acto | parcialmente desvestido.
de atarse los zapatos.

3. Uso del WC Va al WC solo, se arregla laropay se | Precisa ayuda para ir al WC.
limpia.

4. Movilidad Se levanta y acuesta en la cama por Precisa ayuda para levantarse y

si mismo, y puede levantarse de una
silla por si mismo.

acostarse en la cama o silla. No realiza
uno o mas desplazamientos.

5. Continencia

Control completo de miccion y
defecacion.

Incontinencia parcial o total de la
miccién o defecacion.

6. Alimentacion

Lleva el alimento a la boca desde el
plato o equivalente (se excluye cortar
la carne).

1 punto por cada dependiente sefalado:
0-1: Incapacidad leve o ausente
2-3: Incapacidad moderada
4-6: Incapacidad severa

Precisa ayuda para comer, no come
en absoluto, o requiere alimentacion
parenteral.
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1. Su salud general es:

Excelente ‘ Muy buena

‘ Buena

‘ Pasable

‘ Mala

0O ‘DZ

‘DS

o4

‘D5

Las siguientes frases se refieren a actividades que usted podria hacer en un dia normal. ¢ Su estado de salud
actual lo limita para hacer estas actividades? Si es asi, ;,cuanto?

Si, me limita Si, me limita un | No, no me limita
mucho poco en absoluto

2. Actividades moderadas, tales como mover una | O 1 02 03

mesa, barrer, jugar billar o caminar

3. Subir varios escalones O 02 O3

Durante el ultimo mes (4 semanas), a causa de su salud fisica, ¢ha tenido usted alguno de los siguientes
problemas?

Si No
4. Ha logrado hacer menos de lo que le hubiera gustado en su trabajo u actividad del diario vivir | O 1 | [0 2
5. Ha tenido limitaciones en cuanto al tipo de trabajo u otras actividades del diario vivir O1 |02

Durante el Ultimo mes (4 semanas), ¢A causa de algun problema emocional (como sentirse ansioso o depri-
mido) ha tenido usted alguno de los siguientes problemas?

Si No
6.Ha logrado hacer menos de o que le hubiera gustado en su trabajo u actividades del 01|02
diario vivir
7. Ha hecho el trabajo u otras actividades del diario vivir con menos cuidado de lo usual o1 |02

8. Durante el dltimo mes (4 semanas) ¢Cuanto ha dificultado el dolor su trabajo normal (incluyendo tanto el
trabajo fuera de casa como los quehaceres domésticos)?

Nada en absoluto
O

‘ Extremadamente

‘I:IS

‘ Bastante

‘ Moderadamente
R=E

=

‘Un poco
‘ a2

Estas preguntas se refieren a como se siente usted y a como le han ido las cosas durante el Ultimo mes (4
semanas). Por cada pregunta, por favor dé la respuesta que mas se acerca a la manera como se ha sentido
usted. ¢Cuanto tiempo durante el Ultimo mes (4 semanas)...?

Siempre | Casi Muchas | Algunas | Casi | Nunca
siempre | veces | veces nunca
9. ¢Se ha sentido tranquilo y sosegado? O o2 o3 04 as5 0O
10. ¢Ha tenido mucha energia? 0O o2 O3 04 as5 O
11. ¢ Se ha sentido desanimado vy triste? 0O o2 O3 04 as5 O

12. Durante el Ultimo mes (4 semanas), /cuanto tiempo su salud fisica o sus problemas emocionales han
dificultado sus actividades sociales (como visitar amigos, parientes, etc.)?

‘ Nunca
‘ O5

‘ Casi nunca

| D4

Siempre
01

‘ Algunas veces
‘ a3

‘ Casi siempre
o2
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¢ En qué medida considera cierta o falsa en su caso cada una de las siguientes afirmaciones?

Anexo

Totalmente | Bastante | No sé Bastante Totalmente

cierto cierto falso falso
13. Mi enfermedad del rindn interfiere 0O a2 O3 04 as
demasiado en mi vida
14. Mi enfermedad del rifidn me ocupa O a2 O3 04 as
demasiado tiempo
15. Me siento frustrado al tener que 0O a2 a3 04 as
ocuparme de mi enfermedad del rifnén
16. Me siento una carga para la familia A1 o2 O3 04 O5

Durante el Ultimo mes (4 semanas), ¢,cuanto le molesté cada uno de las siguientes?
Nada | Un poco | Regular | Mucho | Muchisimo

17. ¢ Dolores musculares? 0 a2 03 04 as
18. ¢Dolor en el pecho? 0 a2 03 04 as
19. ¢ Calambres? 01 Oz s 04 a5
20. ¢ Picazon en la piel? 01 Oz a3 04 a5
21. ¢ Sequedad de piel? 01 a2 O3 04 a5
22. jFalta de aire? 01 a2 a3 04 as
283. ¢ Desmayos o0 mareo? 01 a2 as 04 as
24, ;Falta de apetito? 01 02 o3 04 s
25. ;Agotado/a, sin fuerzas? 01 a2 o3 04 aos
26. ¢ Entumecimiento (hormigueo) de manos o pies? | [ 1 a2 o3 04 Oos
27. ;Nauseas o molestias del estbmago? 01 a2 o3 04 05
28a. ¢ Problemas con el acceso vascular? 01 a2 O3 04 05
28b. ¢Problemas con la canula? 0 o2 a3 04 as

Los efectos de la enfermedad del rifdn molestan a algunas personas en su vida diaria, mientras que a otras
no. ¢ Cuanto le afecta su enfermedad del rifién en cada una de las siguientes areas?

Nada | Un poco | Regular | Mucho | Muchisimo

29. ¢ Limitacion de liquidos? O1 | O2 as 04 as
30. ¢ Limitaciones en la dieta? 01 02 a3 04 as
31. ¢Su capacidad para trabajar en la casa? 01 02 o3 O4 05
32. $,Su capacidad para viajar? 01 a2 o3 O4 05
38. ¢ Depender de médicos y de otro personal de salud? | [ 1 a2 o3 O4 0s
34. ; Tension nerviosa o preocupaciones causadas por| [ 1 a2 o3 O4 s
su enfermedad del rinén?

35. ;Su vida sexual? 01 a2 O3 O4 as5
36. ¢,Su aspecto fisico? 01 o2 O3 O4 O5
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KPS (Karnofsky Performance Status

Indicador prondstico funcional y predictor independiente de mortalidad tanto en patologia onco-
l6gica como no oncoldgica. KPS <50 indica un elevado riesgo de mortalidad en los siguientes 6

meses. KPS 40-50 equivale a ECOG 3.

Capaz de realizar actividades normales, no requi

ere cuidados especiales

100

Normal.

90

Sintomas minimos.

80

Sintomas moderados, actividad normal.

Incapaz de trabajar, puede vivir en casa y autocuidarse con ayuda variable

70 Actividad disminuida, autocuidado normal.
60 Ayuda ocasional para autocuidado.
50 Ayuda constante, asistencia médica frecuente.

Incapaz de autocuidado. Requiere cuidados esp
avance rapido de la enfermedad

eciales, susceptible de hospitalizacion. Probable

40 Ayuda y Asistencia médica.

30 Incapacidad grave, hospitalizacion habitual.
20 Hospitalizado y con tratamiento de soporte.
10 Premortem.

0 Fallecido.
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LENT Score

La puntuacién o score LENT es la primera herramienta prondstica validada para predecir la su-
pervivencia en pacientes con derrame pleural maligno (DPM). Se debe usar con precaucion en
cancer de pulmén con mutaciones EGFR, ya que puede subestimar su supervivencia.

LDH en liquido pleural (U/L): ‘ <1500 ‘ >1500
‘ 0 ptos ‘ 1 pto
ECOG (Estado funcional): 0-1 ‘ 2 ‘ 3-4
0 ptos ‘ 1 pto ‘ 2 ptos
Relacion neutréfilos/linfocitos <9 ‘ >9
en sangre:
¢ 0 ptos ‘ 1 pto

Tipo de tumor: ‘ Mesotelioma/hematoldgico ‘ Mama/ginecoldgico/renal ‘ Pulmén/otros

‘ 0 ptos ‘ 1 pto ‘ 2 ptos

Interpretacién de riesgo:

Bajo (0-1): Supervivencia estimada mas larga (319 dias de mediana).
Moderado (2-4): Riesgo intermedio (130 dias de mediana).

Alto (5-7): Supervivencia estimada mas corta (44 dias de mediana).

275



Manual de limitaciéon de medidas diagnéstico-terapéuticas

Escala de Lawton y Brody para las actividades instrumentales

de la vida diaria

Capacidad para usar el teléfono:

+ Utiliza el teléfono por iniciativa propia 1
» Es capaz de marcar bien algunos nimeros familiares 1
+ Es capaz de contestar al teléfono, pero no de marcar 1
* No es capaz de usar el teléfono 0
Hacer compras:

» Realiza todas las compras necesarias independientemente 1
» Realiza independientemente pequenas compras 0
* Necesita ir acompafiado para hacer cualquier compra 0
+ Totalmente incapaz de comprar 0
Preparacién de la comida:

+ Organiza, prepara y sirve las comidas por si solo adecuadamente 1
* Prepara adecuadamente las comidas si se le proporcionan los ingredientes 0
* Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada 0
+ Necesita que le preparen y sirvan las comidas 0
Cuidado de la casa:

+ Mantiene la casa solo o con ayuda ocasional (para trabajos pesados) 1
* Realiza tareas ligeras, como lavar los platos o hacer las camas 1
+ Realiza tareas ligeras, pero no puede mantener un adecuado nivel de limpieza 1
» Necesita ayuda en todas las labores de la casa 1
+ No participa en ninguna labor de la casa 0
Lavado de la ropa:

+ Lava por si solo toda su ropa 1
+ Lava por si solo peguefas prendas 1
« Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otro 0
Uso de medios de transporte:

« Viaja solo en transporte publico o conduce su propio coche 1
» Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte 1
» Viaja en transporte publico cuando va acompafiado por otra persona 1
+ Solo utiliza el taxi o el automovil con ayuda de otros 0
+ No viaja 0
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Responsabilidad respecto a su medicacion:

+ Es capaz de tomar su medicacion a la hora y con la dosis correcta 1
» Toma su medicacion si la dosis le es preparada previamente 0
* No es capaz de administrarse su medicaciéon 0

Manejo de sus asuntos econémicos:

» Se encarga de sus asuntos econoémicos por si solo 1
+ Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes compras, bancos... 1
+ Incapaz de manejar dinero 0

0-1 puntos: dependencia total.

2-3 puntos: dependencia importante.
4-5 puntos: dependencia moderada.
6-7 puntos: dependencia ligera.

8 puntos: independencia.
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The McGill Quality of Life Questionnaire

Respuestas basadas en los ultimos 2 dias.

PARTE A

Considerando todas las partes de mi vida —fisica, emocional, social, espiritual y financiera— en los Ultimos
2 dias, la calidad de mi vida ha sido:

Muy mala 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Excelente

PARTE B

Enumera los sintomas fisicos o los problemas mas grandes que has tenido en los ultimos 2 dias (por
ejemplo, dolor, cansancio, debilidad, nauseas, vomitos, estrenimiento, diarrea, insomnio, ahogo, falta de
apetito, sudoracion, inmovilidad). Si no has tenido ninguno, pasa a la parte C.

1. Un sintoma en 10s UIIMOS 2 dias ha SIHO: ...vveiiiiiiiiiiiieei e

Sin problema 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Tremendo problema

2. Otro sintoma en 10S UIMOS 2 diaS DA SIAO: ..vveiiuviieiiiiee ittt
Sin problema 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Tremendo problema

3. Otro sintoma en 10S UIMOS 2 AiaS Na SIAO: ...eeivviieiiiie ettt
Sin problema 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Tremendo problema

4. En los ultimos 2 dias, fisicamente yo me he SeNtido: ........coovvviiiiiiiiiiiiiiiic e
Terrible 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Bien

PARTE C

1. Me he sentido deprimido en los Ultimos 2 dias:

Para nada 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Extremadamente

2. Me he sentido nervioso o preocupado en los ultimos 2 dias:

Para nada 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Extremadamente

3. En los Ultimos 2 dias, ¢cuanto tiempo te has sentido triste?:

Nunca 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Siempre

4. En los ultimos 2 dias cuando pensaba en el futuro, estaba

Sin miedo 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Aterrorizado

5. En los ultimos 2 dias mi vida ha sido

Vacia, sin propésito 01 2 3 456 7 8 9 10 Plena

6. En los ultimos 2 dias, cuando pensaba en toda mi vida, senti que en lograr metas vitales, yo:
No he avanzadoenabsoluto O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Progresado a la plena realizacion

7. Enlos Ultimos 2 dias, cuando pensaba en mi vida, senti que mi vida hasta ese punto ha sido:
No merece la pena 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Merecelapena

8. En los Ultimos 2 dias, he sentido que
No tengo control sobremivida O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Tengo control sobre mivida

9. En los ultimos 2 dias, me senti bueno como persona
Completamente en desacuerdo 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Completamente de acuerdo

10. Para mi, los Ultimos 2 dias de vida han sido

Una carga 01 2 3 456 7 8 9 10 Unregalo

11. En los Ultimos 2 dias el mundo ha sido

Impersonal e insensible 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Cuidadoso y receptivo
12. En los Ultimos 2 dias, me he sentido apoyado:

Para nada 01 2 3 45 6 7 8 9 10 Completamente
PARTE D

Enumera o describe aguello que ha tenido mayor impacto en tu calidad de vida en los Ultimos 2 dias.
Relata si cada cosa que tu enumeras hizo tu calidad de vida mejor 0 peor durante este tiempo.
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mGPS. Modified Glasgow Prognostic Score

Escala pronéstica para usar en pacientes oncoldgicos. La puntuacion prondstica de Glasgow
modificada (MGPS, por sus siglas en inglés) se ha evaluado en numerosas cohortes de pacien-
tes con cancer y sugiere un empeoramiento progresivo del prondstico a medida que aumenta
la puntuacion.

Dependiendo de la seleccion del paciente, la etapa del cancer, el tipo de cancer y otros fac-
tores, las cifras de supervivencia resultantes varfan ampliamente.

e  SiProteina C Reactiva >10 mg/l: O puntos->Buen prondstico.
e SiProteina C Reactiva <10 mg/l: 1 punto->Prondstico intermedio.
e  SiProteina C Reactiva <10 mg/l y Albumina <3,5g/dl: 2 puntos—>Mal prondstico.

Mediana de supervivencia a los 5 afios
Cancer gastrico 0 puntos 74,6%
1 punto 61,4%
2 puntos 34,6%

Supervivencia libre de recaida al afo

Cancer renal 0 puntos 90,9%
1 punto 61,1%
2 puntos 10,1%

Supervivencia a los 3 meses

Carcinoma microcitico de pulmén 0 puntos 99%

2 puntos 71%

mMRC. Modified Medical Research Council

0 Ausencia de disnea al realizar ejercicio intenso.

1 Disnea al andar deprisa en llano, o al andar subiendo una pendiente poco pronunciada.

2 La disnea le produce una incapacidad de mantener el paso de otras personas de la misma edad
caminando en llano o tener que parar para descansar al andar en llano a su propio paso.

3 La disnea hace que tenga que parar a descansar al andar unos 100 metros 0 pocos minutos
después de andar en llano.

4 La disnea impide al paciente salir de casa o aparece con actividades como vestirse o
desvestirse.
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MNA. Mini-Nutritional Assesment

Sume los puntos correspondientes al cribaje y sila suma es < 11, complete el cuestionario para
obtener una apreciacion precisa del estado nutricional.

Cribaje:

A | ¢Ha perdido el apetito? jHa comido menos por falta de apetito, problemas digestivos,
dificultades de masticacion o deglucion en los Ultimos 3 meses?:
0 = ha comido mucho menos; 1 = ha comido menos; 2 = ha comido igual.

B | Pérdida reciente de peso (<3 meses):
0= Pérdida de > 3 kg; 1 = no lo sabe; 2 = pérdida de peso entre 1y 3 kg; 3 = no ha habido
pérdida de peso.

C | Movilidad:
0 = de la cama al sillén; 1 = autonomia en el interior; 2 = sale del domicilio.

D | ¢Ha tenido una enfermedad aguda o situacion de estrés psicoldgico en los Ultimos 3 meses?
0 =si; 2 =no.

E | Problemas neuropsicolégicos:
0 = demencia o depresion grave; 1 = demencia leve; 2 = sin problemas psicologicos.

F | indice de masa corporal: 0 =IMC < 19; 1 =19 < IMC < 21; 2 =21 < IMC < 23; 3= IMC > 23 .

Evaluacion:

G | ¢El paciente vive independiente en su domicilio? 1 = si; O = no.

H | ¢Toma mas de 3 medicamentos al dia? 0 = sf; 1 =n.

| ¢Ulceras o lesiones cutaneas? O = sf; 1 = no.

J ¢ Cuantas comidas completas toma al dia? 0 = 1 comida; 1 = 2 comidas; 2 = 3 comidas.

K | ¢Consume el paciente
productos lacteos al menos una vez al dia? Si o no.
* huevos o legumbres 1 0 2 veces a la semana? Si 0 no.
carne, pescado o aves, diariamente? S| o no.
0=0061sf;0.5 =2sies; 1 =3 sies.

L | ¢Consume frutas o verduras al menos 2 veces al dia? 0 = no; 1 = si.

¢ Cuantos vasos de agua u otros liquidos toma al dia? (agua, zumo, café, té, leche, vino, cerveza...):
0 = menos de 3 vasos; 0.5 = de 3 a 5 vasos; 1 = méas de 5 vasos.

N | Forma de alimentarse:
0 = necesita ayuda; 1 = se alimenta solo con dificultad; 2 = se alimenta solo sin dificultad.

O | ¢Se considera el paciente que esta bien nutrido?:
0 = malnutricion grave; 1 = no lo sabe 0 malnutricion moderada; 2 = sin problemas de nutricion.

P | En comparacion con las personas de su edad, ;como encuentra el paciente su estado de
salud? 0 = peor; 0.5 = no lo sabe; 1 = igual; 2 = mejor

Q | Circunferencia braquial (CB en cm): 0=CB <21; 0.5=21<CB<22; 1 =CB > 22.
R | Circunferencia de la pantorrilla (CP en cm): 0 = CP < 31; 1 = CP = 31.

TOTAL (cribaje + evaluacion):

De 24 a 30 puntos estado nutricional normal.
De 17 a 23,5 puntos riesgo de malnutricion.
Menos de 17 puntos malnutricion.
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MPI. Multidimensional Prognostic Index

Es una herramienta de evaluacion geriatrica integral que predice la mortalidad y los resultados de
salud en adultos mayores, analizando dominios funcionales, cognitivos, n°utricionales, sociales,

clinicos y de medicacion.

Bajo Medio Alto

(valor=0) (valor=0.5) (valor=1)
Actividades de la vida diaria® 6-5 4-3 2-0
Actividades instrumentales @ 8-6 5-4 3-0
Errores en Test de Pfeiffer® 0-3 4-7 8-10
Puntacién en indice Charlson 0 -2 >3
MNA¢ >24 17-23,5 <17
ESS® 16-20 10-15 5-9
Numero de medicaciones 0-3 4-6 >7
Condicién social Con familia Residencia Solo

PUNTUACION TOTAL Suma 0 6 0,5 6 1 de cada apartado y luego divide entre 8
Riesgo de mortalidad Bajo (MPI 1) Medio (MPI 2) Alto (MPI 3)
Rango 0.00-0.33 0.34-0.66 0.67-1.0

a AVD: Bafiarse, vestirse, continencia, transferencia/movilidad, comer, higiene personal. AIVD: Gestion del
hogar, preparacion de alimentos, compras, gestion econdémica, movilidad comunitaria, gestion de salud/me-
dicacion, uso de dispositivos de comunicacion, cuidado de otros.

bTest de Pfeiffer: ¢ Qué dia es hoy? ¢ qué dia de la semana es? ¢,dénde estamos ahora? ¢dénde vive? ¢ cuén-
tos afios tiene? ;donde nacio? ¢cudl es el nombre del presidente actual? 4y el anterior? ; nombres y apelli-
dos de tu madre? Reste de 3 en 3 desde 20 a 0.

9MNA >24: good nutritional status; 17-23.5: risk of malnutrition; <17: malnutrition

¢ESS: 16-20, minimum risk; 10-15, moderate risk; 5-9, high risk for pressure ulcers
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MPM (Mortality Probability Models

Categoria/Variable Criterio Coeficiente (B)

Constante (Intercepto) MPM 1I-0: -3.3231

MPM 1I-24: -3.5170

Fisiologia al ingreso

Coma o estupor profundo Glasgow <4 (no respuesta a érdenes/dolor) | MPM II-0: 1.8955
Frecuencia cardiaca >150 Ipm MPM II-0: 0.6478
Presion arterial sistélica <90 mmHg MPM [I-0: 0.8763
» Ventilacion mecanica Si MPM 1I-0: 1.1907

Diagndsticos cronicos

Céncer metastasico Si MPM 1I-0: 1.3425
» Cirrosis hepatica Si MPM 1I-0: 1.8811
Insuficiencia renal crénica Si MPM II-0: 1.2555

Diagnésticos agudos

» Paro cardiaco preingreso Si MPM 1I-0: 1.2766
Trauma Admisién por trauma MPM [I-0: -0.6132
Hemorragia digestiva Si MPM lI-0: -0.3973
Sepsis Si MPM 1I-24: 0.7585

Otros factores

Edad Por cada aro por encima de 18 MPM II-0: 0.0324
Ingreso médico vs. quirlrgico Admisién médica (no quirdrgica) MPM lI-0: 0.6035
» Tiempo en UCI previo al ingreso | >24 horas en otro hospital antes de UCI MPM 1I-0: 0.4691

Variables especificas de MPM I1-24 (24 horas)

Variable Criterio Coeficiente (B)
Creatinina sérica >2.0 mg/dl MPM [I-24: 0.5481
Bilirrubina total >2.0 mg/dl MPM [I-24: 0.4432

+ PaO2/FiO2 <150 MPM [I-24: 0.6928
Recuento de leucocitos <2.5 0 >40 x10%/uL MPM II-24: 0.3864

Calculo de Logit= BO+(B1-X1) + (B2:X2) +...+(Bn-Xn)
Donde BOBO es la constante y XX es 1 si la variable esta presente (0 si no)
Probabilidad de mortalidad = e-°dt / 1+glodt
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Instrumento NECPAL-CCOMS-ICO 4.

si
Pregunta ¢,Se sorprenderia si esta persona —— NECPAL
sorpresa muriese a lo largo del afio siguiente? NEGATVO
T NO
+ AL MENOS 1 DE LOS SIGUIENTES
Necesidades La persona, los profesionales y/o los familiares piensan que
paliativas esta persona requiere actualmente medidas paliativas
Pérdida Impresion clinica de deterioro funcional sostenido, severo, progresivo
funcional e irreversible y/o pérdida >30% en Indice de Barthel en 6 meses
Pérdida Impresion clinica de deterioro nutricional/ponderal sostenido, severo, S > NECPAL
nutricional progresivo e irreversible y/o pérdida >10% de peso en 6 meses POSITIVO
Multimorbilidad 2? e_nfermedades crénicas condominantes a la enfermedad
principal
Uso de >2 ingresos urgentes en centros hospitalarios el Gltimo afio
recursos y/o necesidad de curas complejas/intensas continuadas
Enfermedad Criterios de severidad y/o progresion de enfermedad cronica oncoldgica,
avanzada pulmonar, cardiaca, hepética, renal o neurologica (demencia)
Estadio | Estadio Il Estadio Il
(NECPAL®) (NECPAL**) (NECPAL***)
Necesidades
paliativas B a
Pérdida
irebnal pregunta pregunta pregunta
el ...se pueden sorpresa sorpresa sorpresa
Dependiendo - identificar
del nimero de Pérdida tres grandes
parémetros de nutricional grupos @ @ @
NECPAL 4.0... prondsticos
Muttimorbilidad o estadios it 3 +
evolutivos
Uso de 12 3.4
recursos
parametros parametros parametros
f d
Eniemeded NECPAL NECPAL NECPAL
avanzada
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Escala NIVO (Non-Invasive Ventilation Outcomes

Usar en pacientes que presenten exacerbacion de EPOC que requieran ventilacion invasiva o
no-invasiva ante insuficiencia respiratoria global.

e Consolidacién radioldgica: 1 punto.

e Glasgow <14: 1 punto.

e Fibrilacién auricular: 1 punto.

e pH<7,25: 1 punto.

e Acidemia en <12 horas de la llegada al hospital: 2 puntos.

e Algun dia de los ultimos 3 meses he estado...: demasiado disneico como para salir de
casa: 2 puntos; demasiado disneico como para vestirme o asearme: 3 puntos.

NIVO SCORE Riesgo Mortalidad hospitalaria Mortalidad a 90 dias
0-2 Bajo 5% 15,8%

3-4 Medio 16,8% 32,5%

5-6 Alto 41,2% 50,1%

7-9 Muy alto 71,4% 80%

Un resultado =5 tiene un 56% de riesgo de fracaso de la VNI, mientras que >7 tiene
un 84%.

NYHA-Clasificacion funcional de la insuficiencia cardiaca

Las actividades fisicas habituales no causan
disnea, cansancio o palpitaciones.

I La actividad fisica habitual le causa disnea,
cansancio, palpitaciones o angina.

Il Actividades menores le causan sintomas.

1\ Sintomas estan presentes en reposo. Con
cualquier actividad se incrementan.
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indice PALIAR

Es una herramienta prondstica desarrollada por la Sociedad Espafola de Medicina Interna
(SEMI) para estimar la mortalidad a 6 meses en pacientes con enfermedades crénicas avanza-
das no oncoldgicas. Estratifica el riesgo de muerte en 4 grupos, mostrando gran utilidad clinica

en pacientes pluripatolégicos.

Dimension Puntuacién

Edad = 85 afnos 3 puntos

Anorexia 3,5 puntos

Clase funcional NYHA IV y/o MRC 3,5 puntos

Presencia de Ulceras por presion 3 puntos

Albdmina <2,5g/dl 4 puntos

ECOG-PS > llI 4 puntos

Grupo Score Mortalidad a los 6 meses
Bajo riesgo 0 puntos 20-21,5%
Riesgo bajo-intermedio 3-3,5 puntos 30,5-33,5%
Riesgo intermedio-alto 6-7 puntos 43-46%
Riesgo alto 7-21 puntos 61-67%
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PaP SCORE (Palliative Prognostic Score

Es una herramienta validada para predecir la supervivencia a 30 dias en pacientes con cancer

avanzado o terminal.

Criterio Respuesta Puntuacion parcial
Disnea No 0
Si 1
Anorexia No 0
Si 1,5
Karnofsky Performance Status >30 0
10-20 2,5
Prediccién clinica de > 12 0
supervivencia en semanas 1112 5
7-10 2,5
5-6 4,5
3-4 6
1-2 8,5
Leucocitos x 10%I <8,5 0
8,6-11 0,5
>11 1,5
Linfocitosis relativa (%) 20-40 0
12-19,9 1
<12 2,5

Grupo de riesgo

Supervivencia a 30 dias

Puntuacion total

A >70% 0-5,5
B 30-70% 5,6-11
C <30% 11,1-17,5
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Test de Pfeiffer o SPMSQ (Short Portable Mental Status Questionnaire

Es un cuestionario de screening que se utiliza para detectar deterioro cognitivo en personas
mayores de 65 anos. Como test de screening, este nos va a alertar sobre la posible presencia
de deterioro cognitivo. En caso positivo, deberemos continuar estudiando si los resultados de
la prueba asi lo indican.

1. ¢Qué dia es hoy?

2. ¢Qué dia de la semana es?

3. ¢Dbnde estamos ahora?

4. ;Donde vive?

5. ¢Cuantos afios tiene?

6. ¢Dbnde nacio?

7. ¢ Cuél es el nombre del presidente actual?
8. Y el anterior?

9. ¢Nombres y apellidos de tu madre?

10. Reste de 3en 3 desde20a0

Sin estudios superiores Con estudios superiores

0-3 fallos Sin deterioro cognitivo 0-1 fallos Sin deterioro cognitivo

4-5 fallos Deterioro cognitivo leve 2-3 fallos Deterioro cognitivo leve

6-8 fallos Deterioro cognitivo moderado 4-6 fallos Deterioro cognitivo moderado
9-10 fallos Deterioro cognitivo grave 7-10 fallos Deterioro cognitivo grave
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PPS. Palliative Performance Scale

Escala prondstica para pacientes oncoldgicos.

Nivel | Deambulacién | Actividad/evidencia de Autocuidado | Ingesta Nivel de conciencia
enfermedad

100 | Normal Normal/No evidencia de Completo Normal Alerta
enfermedad

90% | Normal Normal/Alguna evidencia | Completo Normal Alerta
de enfermedad

80% | Normal Normal/Alguna evidencia | Completo Normal o Alerta
de enfermedad reducida

70% | Reducida Imposible trabajar/Alguna | Completo Normal o Alerta
evidencia de enfermedad reducida

60% | Reducida Incapaz para hobby/traba- | Asistencia Normal o Alerta o confusion
jos domésticos. Enferme- | ocasional reducida mental

dad significativa

50% | Sillon/cama Incapaz para cualquier tra- | Asistencia Normal o Alerta o confusion
bajo/Enfermedad extensa | considerable | reducida mental
40% |Sobre todo en | idem Asistencia Normal o Normal / somnolen-
cama importante | reducida cia/ Confusion mental
30% |Encamado idem Dependiente | reducida Normal / somnolencia/
100% Confusion mental
20% |idem idem Dependiente | Sorbos Normal / somnolencia/

Confusién mental

10% | idem idem Dependiente | Solo cuida- | Somnolencia/comato-
dos de boca | so/ Confusion mental

0% | Muerto

El PPS se disefié para facilitar un lenguaje comun que permita comunicar las necesidades de aten-
cién y el prondstico de los pacientes con cancer que reciben cuidados paliativos. La investigacion
sugiere que es una herramienta fiable y valida, y que se correlaciona bien con la supervivencia real y
la mediana de supervivencia de los pacientes con cancer intratable en entornos de cuidados palia-
tivos (por ejemplo, cuidados paliativos domiciliarios o ingreso en una unidad de cuidados paliativos).

Pronéstico

e 100-60%: Mediana de supervivencia de 108 dias tras el ingreso en una unidad de cuidados
paliativos hospitalarios, en pacientes con sélo cancer.

e 50-30%: Mediana de supervivencia de 41 dias tras el ingreso en una unidad de cuidados pa-
liativos hospitalarios, en pacientes con sélo cancer. Menos de 30 dias todos los diagndsticos.

e 20-10%: Mediana de supervivencia inferior a una semana tras el ingreso en una unidad
de cuidados paliativos hospitalarios, en pacientes con sélo cancer y todos los diagndsticos
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indice PROFUNCTION

Para pacientes pluripatologicos, tan sélo contamos con un indice que se desarrolld sobre una
cohorte multicéntrica de pacientes pluripatolégicos de hospitales espafioles, el indice Profunc-
tion. Este indice nos permite pronosticar en qué pacientes se va a producir una caida de 20 o

mas puntos en la escala de Barthel en los préoximos 12 meses.

Dimension Puntuacion

Demografia

>85 afios 1

Caracteristicas clinicas

Enfermedad neurolégica crénica (cerebrovascular o cualquier otra con deterioro 1

funcional o cognitiva)

Enfermedad osteoarticular cronica 1

Clase funcional lll-IV de NYHA y/o MRC 1

Cuatro o mas categorias de pluripatologia 1

Caracteristicas funcionales-sociofamiliares

Indice de Barthel <60 puntos 1

Riesgo social o problema social establecido (seguin escala de Gijon) 1

Grupo Profunction score Probabilidad de deterioro
funcional al afio

Bajo riesgo 0 puntos 21-24%

Riesgo intermedio 1-3 30-34%

Riesgo alto >3 38-46%
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indice PROFUND

Este indice prondstico proporciona un método preciso y transferible para estratificar el riesgo de

muerte a un ano en la pluripatologia.

Edad > 85 afos 3 puntos.
Neoplasia activa 6 puntos.
Demencia 3 puntos.
Clase funcional NYHA llI-IV/MRC 3 puntos.
Delirio en la Ultima internacion 3 puntos.
Hemoglobina <10 g/dl 3 puntos.
Barthel <60 4 puntos.
No hay cuidadores o cuidadores diferentes del conviviente 2 puntos.
> 4 internaciones en el Ultimo afio 3 puntos.
a. Derivation cohort b. Validation cohort
0 _ 1,0
i _— N ——
\\\‘ e ———— N —
0,8 W e ] ™~ )
L‘y\ i £ I
3 S 3 P N
2 064 S —
S00 5 064 .
2 o e —
= g -
i K é o 1
3 3
Risk score groups Risk score groups
0,24 — First (0-2 points) 02 — First (0-2 points)
— Second (3-6 pcints) &1 ' Second (3-6 points)
Third (7-10 points) Third (7-10 points)
— Fourth (11 or more points) — Fourth (11 or more points)
R L Ie-e- 00
0 30 60 90 120 150 180 210 240 270 300 330 360 "0 30 60 9 120 150 180 210 240 270 300 330 360

Days after inclusion

Days after inclusion

Kaplan-Meier 12-month survival curves of polypathological patients from Spain, by their PROFUND index
death-risk scores in the derivation (a) and validation cohorts (b)

Calculadora instalable: https://www.fesemi.org/informacion/herramientas/aplicacion-para-calculo-del-riesgo-
de-muerte-y-de-deterioro-funcional-en-pacientes-pluripatologicos#: ~ :text=Aplicaci%C3%B3n%20para%20
Cc%C3%A1Iculo%20del%20riesgo,deterioro%20funcional %20en%20pacientes %20pluripatol%C3%B3gicos

GRUPO SCORE Mortalidad 1 afio | Mortalidad 4 afios | Mortalidad a los 2
al alta al alta anos en AP

Bajo riesgo 0-2 ptos. 12,1-14,6% 52% 8,5-11%

Riesgo bajo-intermedio 3-6 ptos. 21,6-31,5% 73,5% 18-21,6%

Riesgo intermedio-alto 7-10 ptos. 45-50% 85% 26,8-29,5%

Riesgo alto 11-30 ptos 61,3-68% 92% 41,8-43,7%
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Promise Score

Quimioterapia previa: Si (4 puntos).

Radioterapia previa: Si (2 puntos).

Hemoglobina (g/dl): >15,9 (0 puntos); 14 a 15,9 (1 punto); 12 a 13,9 (2 puntos); 10a 11,9
(8 puntos); <10 (4 puntos).

Leucocitos (10° células/l): <4 (0 puntos); 4 a 6,3 (2 puntos); 6,3 a 9,9 (4 puntos); 10 a 15,7
(7 puntos), >15,7 (10 puntos).

Proteina C reactiva (UlI/l): <3 (0 puntos); 3 a <10 (3 puntos); 10 a <32 (5 puntos); 32 a <100
(8 puntos); >100 (11 puntos).

ECOG: 0-1 (0 puntos); 2-4 (7 puntos).

Tipo de tumor: Mesotelioma (0 puntos); pulmén (5 puntos); cualquier otro (4 puntos).

Bajo riesgo (0-20 puntos): <25% de mortalidad a los 3 meses.

Moderado riesgo (21-28 puntos): 25 a <560% de mortalidad a los 3 meses.
Alto riesgo (29-37 puntos): 50 a <75% de mortalidad a los 3 meses.

Muy alto riesgo (>37 puntos): >75% de mortalidad a los 3 meses.
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Rein Score

Escalas prondsticas para el inicio de didlisis en pacientes =75 afos. Supervivencia a 6 meses.

IMC* < 18,5 2 puntos

Diabetes 1 punto.

Insuficiencia cardiaca congestiva (estadios IlI-IV) | 2 puntos.

Enfermedad Vascular Periférica (estadios Ill-IV) | 2 puntos.

Arritmia 1 punto.
Neoplasia activa 1 punto.
Trastorno conductual severo 2 puntos.
Dependencia total para transferencias 3 puntos.
Inicio no planificado o urgente 2 puntos.

VALIDATION SAMPLE

Survival (%)

0.29
0.14
0 1 2 3 4 5 6
months
—— Oipoiat . = 1 point =—=c 2 Points ——- 3—4 points
——— 5—6 points — 7-8points, = = ====== >= g points

°“mean’ survival from 5 imputed datasets (multiple imputation for missing data)
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indice ROX

Prediccion de fracaso de CNAF en urgencias.

ROX= (SpO2/FiO2)/Frecuencia Respiratoria

Necesidad de intubacion si valores de:
e <8 alos 60 minutos de inicio OAF,
e <3,5alas 6 horas,

e <4alas 12 horas.

En pacientes con SDRA se recomienda evaluar a los 60 minutos.
Exito de OAF en pacientes con neumonia si valores de >4,88 a las 12 horas.
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RUG-ADL

Resource Utilisation Groups-Activities of Daily Living

Escala de cuatro items que mide la funcién motoray la dependencia en actividades basicas (mo-
vilidad en cama, traslados, ir al bafio, comer). Evalia lo que el paciente realmente hace, deter-
minando la necesidad de personal y recursos.

ftem Puntuacion | Definicidn

Movilidad en la cama Capacidad para moverse en la cama tras transferirle a la cama.

Independiente o 1 Es capaz de cambiar de posicion en la cama y aliviar

supervisado. por si mismo las zonas de presion, ya sea moviéndose
espontaneamente en la cama o con la ayuda del cuidador. No
necesita asistencia fisica. Puede ser independiente si utiliza un
dispositivo.

Asistencia limitada. 3 Es capaz de cambiar de postura en la cama y aliviar por si
mismo las zonas de presion con la ayuda de 1 persona.

Asistencia de 2 4 Requiere el uso de 1 dispositivo de ayuda para cambiar de

elementos. posicion en la cama y aliviar la presion. Necesita la ayuda de 1
persona para realizar la tarea.

2 0 mas personas. 5 Se necesitan 2 o mas ayudantes para cambiar de posicion al
paciente en la cama y aliviar la presion.

Uso del aseo Desplazarse al bano, arreglarse la ropa antes y después y
mantener la higiene perineal sin que se produzcan casos de
incontinencia ni manchas en la ropa. Si el nivel de asistencia varia
entre la miccién y la defecacion, anote el nivel mas bajo.

Independiente o 1 Se desplaza al bafo, se arregla la ropa y se asea; no presenta

supervisado. incontinencia ni se mancha la ropa. Independiente o con
indicaciones del cuidador. No necesita ayuda fisica. Puede ser
independiente si utiliza un dispositivo.

Asistencia limitada. 3 Requiere la ayuda directa de 1 persona para realizar una o varias
de las tareas.

Asistencia de 2 4 Requiere el uso de 1 dispositivo (catéter, una bolsa de orina,

elementos. un orinal y/o0 una bolsa de colostomia, un orinal de cama o una
silla con orinal) y/o la administracion de enema o supositorio.
Requiere la ayuda de 1 persona para el manejo del dispositivo.

2 0 mas personas. 5 Se necesitan 2 o mas ayudantes para realizar cualquier paso de
la tarea.

Traslados Incluye el traslado de la cama a otros lugares y viceversa, de
la cama a una silla, y de la ducha o bahera a otros lugares y
viceversa. Anote el peor resultado del dia o de la noche.

Independiente o 1 Es capaz de realizar todos los desplazamientos de forma

supervisado. auténoma o con indicaciones del cuidador. No necesita ayuda
fisica. Puede ser autonomo, si utiliza 1 dispositivo.

Asistencia limitada. 3 Requiere la asistencia directa de 1 persona para realizar

cualquier transferencia de dia o noche.
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Asistencia de 2
elementos.

Requiere el uso de 1 dispositivo para realizar cualquier
transferencia, ademas de 1 persona.

2 0 mas personas.

Se necesitan al menos 2 auxiliares para realizar cualquier
traslado durante el dia o la noche.

Alimentacion

Incluye las tareas de cortar los alimentos, llevarselos a la boca,
masticarlos y tragarlos. No incluye la preparacion de la comida.

Independiente o
supervisado.

Es capaz de cortar, masticar y tragar los alimentos, de forma
auténoma o con supervision. No se requiere ayuda fisica. Si

la persona depende de una alimentacion parenteral o por
gastrostomia que se administra ella misma, se le asignara una
puntuacion de 1.

Asistencia limitada.

Requiere la ayuda directa de 1 persona para prepararse la
comida o para llevarsela a la boca, y/o requiere que los alimentos
se adapten (dieta blanda o por etapas).

Asistencia intensiva/
dependencia total/
Por sonda.

La persona necesita que 1 persona le dé de comer, o bien no
ingiere comidas completas por via oral, sino que depende de una
alimentacion parenteral o por gastrostomia y no se administra la
alimentacion por si misma.
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SAPS Il. Simplified Acute Physiology Score

Categoria Variable Rango Puntos
Datos del paciente Edad <45 anos 0
46-55 anos 2
56-65 anos 3
66-75 anos 5
>76 afhos 7
Variables fisiolégicas (primeras 24h) | Frecuencia cardiaca (Ilpm) <40 0 >160 11
40-69 0 120-159 | 2
70-119 0
Presion arterial sistélica (mmHg) <700 >199 13
70-89 0 150-199 | 5
90-149 0
Temperatura (°C) >39 3
Glasgow (GCS) <6 26
(Ajustado si sedado/intubado) 7-9 13
10-14 7
PaO2/FiOz (mmHg) <100 11
100-199 9
>200 (sin ARDS) | 6
>200 (con ARDS) | 0
Laboratorio Urea o BUN (mg/dl) 28-83 6
>84 10
Diuresis (mL/dia) <500 11
500-999 4
>1000 0
Bicarbonato (mEqg/l) <150 =30 6
Sodio (mEg/l) <1250 >145 ®
Potasio (mEg/l) <3.00=5.0 3
Bilirrubina (mg/dl) >4.0 9
Enfermedad subyacente SIDA Si 17
Cancer metastasico Si 11
Enfermedad hematoldgica maligna | Si 10
Cirrosis hepatica Si 4

Calculo del SAPS I

1.  Suma todos los puntos (rango: 0-163).
2. Foérmula de mortalidad predicha:
Logit = —7.7631 + 0.0737 x SAPS Il + 0.9971 x In(SAPS II+1)
Mortalidad (%) = €9t / 1 + e-°dt x100
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SAPS lll. Simplified Acute Physiology Score lll

Variable Rango Puntos
Edad 40-59 afos 7 puntos
60-69 anos 12 puntos
70-74 anos 15 puntos
75-79 anos 16 puntos
>80 anos 18 puntos
Comorbilidades Céncer metastasico 8 puntos
Enfermedad hematoldgica 10 puntos
Situacion pre-UCI Traslado desde otro hospital 6 puntos
Circunstancias del ingreso Cirugia de emergencia 8 puntos
Médico (ho quirdrgico) 6 puntos
Razén principal del ingreso Cardiovascular 7 puntos
Respiratorio 9 puntos
Sepsis 17 puntos
Glasgow (GCS) (primeras 24h) GCS <6 26 puntos
GCS 6-8 13 puntos
GCS 9-10 7 puntos
Presion arterial sistélica (mmHg) (primeras 24h) <65 13 puntos
55-74 5 puntos
Frecuencia cardiaca (Ipm) (primeras 24h) <40 11 puntos
>140 7 puntos
Temperatura (°C) (primeras 24h) <35 11 puntos
>39 7 puntos
PaO2/FiOz2 (primeras 24h) <100 11 puntos
Bilirrubina (mg/dl) >5.9 6 puntos
Leucocitos (x103/pl) <1 12 puntos
Potasio (mEq/) <303=5 3 puntos
pH arterial <7.250=7.55 4 puntos

Puntaje Total SAPS 3: Suma de todos los puntos (rango: 0-217).

Mortalidad Predicha:

Probabilidad = e#o+#154s3) /1 4g0+61 5A°s0)
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Sequential Organ Failure Assessment

Criterio Rango Puntos
Pa02/FiOz2 (mmHg) >400 0
300-399 1
200-299 2
100-199 (con soporte ventilatorio) 3
<100 (con soporte ventilatorio) 4
PAM PAM =70 mmHg 0
PAM <70 mmHg 1
Vasopresores Dopamina <5 pg/kg/min o dobutamina (cualquier dosis) 2
Dopamina >5 pg/kg/min, epinefrina <0.1 pg/kg/min, o 3
norepinefrina <0.1 pg/kg/min
Dopamina >15 pg/kg/min, epinefrina >0.1 pg/kg/min, o 4
norepinefrina >0.1 pg/kg/min
Bilirrubina <1.2 0
1.2-1.9 1
2.0-5.9 2
6.0-11.9 3
>12.0 4
Plaguetas >150 0
100-149 1
50-99 2
20-49 3
<20 4
Creatinina (mg/d|) <1.2 0
1.2-1.9 1
2.0-3.4 2
O diuresis 3.5-4.9 o diuresis <500 mL/dia 3
>5.0 o diuresis <200 mL/dia 4
GCS 15 0
13-14 1
10-12 2
6-9 3
<6 4
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Una puntuacién SOFA de 2 refleja un riesgo de mortalidad global de aproximadamente el 10 %
en una poblacién hospitalaria general con sospecha de infeccion.

¢ Independientemente del resultado inicial, las tendencias en las puntuaciones SOFA duran-
te las primeras 48 horas:
«  Sila puntuacién aumenta: tasa de mortalidad del 50 % o superior.
«  Sila puntuacién no cambia: tasa de mortalidad del 27 % al 35 %.
+  Sila puntuacién disminuye: tasa de mortalidad inferior al 27%.

e Teniendo en cuenta el resultado inicial, las tendencias en las puntuaciones SOFA durante
las primeras 48 horas:
Para valores iniciales u oscilaciones superiores a 11: tasa de mortalidad del 91%.
Para valores iniciales de 11 o menos:
+  Sila puntuacién disminuye: tasa de mortalidad del 6 % o menos.
+ Si se mantiene o aumenta hasta 7: tasa de mortalidad del 37 %.
+  Siaumenta entre 8 y 11: tasa de mortalidad del 60 %.
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SEIQoL-DW. Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life-Direct

Weighting questionnaire

1. Elegir las 5 areas mas importantes de la vida. “;Qué partes de tu vida son mas importan-
tes?/¢Qué cosas son las mas importantes?/Las cosas mas importantes en tu vida son...”.
Si es absolutamente necesario hacer algunas sugerencias entonces leer la siguiente lista de
los mas frecuentes: familia, relaciones, salud, economia, condiciones de vida, trabajo, vida
social, actividades de ocio, vida espiritual o religiosa.

2. Puntuarlas en el momento actual. “Ahora que tU has nombrado las cinco areas mas impor-
tantes en tu vida, voy a preguntarte sobre la puntuacion de cada una de estas areas en este
momento. Dibuja barras para cada area”. Se valora al entrevistado sobre el estado (tenien-
do en cuenta el funcionamiento o satisfaccion) en que se encuentra cada una de las aéreas
que ha mencionado. Para ello, se usa un formulario de registro de niveles de muestra de las
dimensiones, con una escala estandar que va de 0 siendo “lo peor posible” hasta “lo mejor
posible” que puntuaria 100. Debe aplicarse para cada una de las 5 dimensiones que haya
elegido el entrevistado.

3. Ponderar a unas con respecto a otras. Se trata de un procedimiento de ponderacion direc-
ta, en el que las 5 dimensiones que ha elegido el entrevistado/a y que ha puntuado de 0 a
100, las podra mover segun la importancia que le dé en relacion con las demas

4. Calcular el indice global de calidad de vida (SEIQoL). Multiplicando cada érea elegida por
el usuario/a por su nivel de ponderacién y sumando el resultado obtenido en cada dimen-
sién. Es decir; indice SEIQoL = (nivel de cada dimension x peso de cada dimensién).

BEST POSSIBLE

WORST POSSIBLE

THEWORST | |  THEBEST
LIFE I | LIFE
IMAGINABLE IMAGINABLE

https://seigol.jp/wp-content/uploads/2022/08/SEIQoL -JA-Manual.pdf
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SGRQ (St. George’s Respiratory Questionnaire

Esta herramienta es un cuestionario de 50 items desarrollado para medir la calidad de vida
en pacientes con enfermedades respiratorias obstructivas (asma, EPOC, bronquiectasias). Las
puntuaciones son calculadas para 3 dominios: sintomas, actividad e impacto psicosocial. Un
cambio minimo de un valor de 4 ha sido establecido como clinicamente.

Parte 1: Sintomas

1. Durante el ultimo afo, he tenido tos:

a. | La mayor parte de los dias 80,6 puntos.
b. | Varios dias a la semana 63,2 puntos.
¢. | Unos pocos dias a la semana 29,3 puntos.
d. | Sélo cuando tuve infeccion en pulmones o bronquios 28,1 puntos.
e. | Nada en absoluto 0 puntos.

2. Durante el Ultimo afo, he sacado flemas (sacar gargajos):

a. | La mayor parte de los dias 76,8 puntos.
b. | Varios dias a la semana 60 puntos.
c. | Unos pocos dias a la semana 34 puntos.
d. | Sélo cuando tuve infeccion en pulmones o bronquios 30,2 puntos.
e. | Nada en absoluto 0 puntos.

3. Durante el Ultimo afo, he tenido falta de aire:

a. | La mayor parte de los dias 87,2 puntos.
b. | Varios dias a la semana 71,4 puntos.
c. | Unos pocos dias a la semana 43,7 puntos.
d. | Sélo cuando tuve infeccion en pulmones o bronguios 35,7 puntos.
e. | Nada en absoluto 0 puntos.

4. Durante el ultimo afio, he tenido ataque de silbidos (ruidos en el pecho):

a. | La mayor parte de los dias de la semana 86, 2 puntos.
b. | Varios dias a la semana 71 puntos.

c. | Unos pocos dias a la semana 45,6 puntos.
d. | Sélo cuando tuve infeccion en pulmones o bronquios 36,4 puntos.
e. | Nada en absoluto 0 puntos.

5. Durante el Ultimo afo, ¢cuantos ataques por problemas respiratorios tuvo que fueran graves o
muy desagradables?

a. | Mas de tres ataques 86,7 puntos.
b. | Tres ataques 73,5 puntos.
c. | Dos ataques 60,3 puntos.
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d. | Un ataque 44,2 puntos.
e. | Ningun atague 0 puntos.
6. ¢ Cuanto le durd el peor de los ataques que tuvo por problemas respiratorios? (si no tuvo ningdn
ataque serio vaya a la pregunta nimero 7).
a. | Una semana o mas 89,7 puntos.
b. | 3 0 mas dias 73,5 puntos.
c. | 162 dias 58,8 puntos.
d. | Menos de 1 dia 41,9 puntos.
7. Durante el Ultimo afo, ¢cuantos dias a la semana fueron buenos? (con pocos problemas
respiratorios).
a. | Ningun dia fue bueno 93,3 puntos.
b. | 1 0 2 dias fueron buenos 76,6 puntos.
c. | 304 dias 61,5 puntos.
d. | Casi todos los dias 15,4 puntos.
e. | Todos los dias han sido buenos 0 puntos.
8. Si tiene silbidos en el pecho (bronquios), ¢ son peores por la mafiana? Si no tiene silbidos en los
pulmones vaya directamente a la pregunta nimero 9).
a. | No 0 puntos.
b. | Si 62 puntos.
Parte 2: Actividad
9. ;,Cémo describiria usted su condicién de los pulmones?
a. | Es el problema mas importante que tengo 83,2 puntos.
b. | Me causa bastantes problemas 82,5 puntos.
c. | Me causa pocos problemas 34,6 puntos.
d. | No me causa ningun problema 0 puntos.

10. Si ha tenido un trabajo con sueldo... (si no ha tenido un trabajo con sueldo vaya directamente a la
pregunta nimero 11):

a. | Mis problemas respiratorios me obligaron a dejar de trabajar 88,9 puntos.

b. | Mis problemas respiratorios me dificultan mi trabajo o0 me obligaron a 77,6 puntos.
cambiar de trabajo

c. | Mis problemas respiratorios no me afectan (o no afectaron) mi trabajo 0 puntos.

11.Ac

ontinuacion, algunas preguntas sobre actividades que normalmente le pued

que le falta la respiracion (marque todas las respuestas que usted considere):

en hacer sentir

a. | Me falta la respiracion estando sentado o incluso descansando 90,6 puntos.
b. | Me falta la respiracion cuando me lavo o me visto 82,8 puntos.
c. | Me falta la respiracién al caminar dentro de casa 80,2 puntos.
d. | Me falta la respiracion al caminar alrededor de la casa, sobre un terreno 81,4 puntos.

plano
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e. | Me falta la respiracién al subir un tramo de escaleras 76,1 puntos.
f. | Me falta la respiraciéon al caminar de subida 75,1 puntos.
g. | Me falta la respiracion al hacer deportes o jugar 72,1 puntos.
12. Algunas preguntas mas sobre la tos y la falta de respiracién (marque todas las respuestas que
considere):
a. | Me duele al toser 81,1 puntos.
b. | Me canso cuando toso 79,1 puntos.
c. | Me falta la respiracion cuando hablo 84,5 puntos.
d. | Me falta la respiracion cuando me agacho 76,8 puntos.
e. | La tos o la respiracion interrumpen mi suefo 87,9 puntos.
f. | Facilmente me agoto 84 puntos.
13. A continuacion, algunas preguntas sobre otras consecuencias que sus problemas respiratorios le

pueden causar (marque todas las respuestas que considere):

a. | Latos o la respiracién me apenan en publico 74,1 puntos.
b. | Mis problemas respiratorios son una molestia para mi familia, mis amigos o | 79,1 puntos.
mis vecinos
C. | Me asusto o me alarmo cuando no puedo respirar 87,7 puntos.
d. | Siento que no puedo controlar mis sintomas respiratorios 90,1 puntos.
e. | No espero que mis problemas respiratorios mejoren 82,3 puntos.
f. | Por causa de mis problemas respiratorios me he convertido en una persona | 89,9 puntos.
insegura o invalida
g. | Hacer ejercicio no es seguro para mi 75,7 puntos.
h. | Cualquier cosa que hago me parece un esfuerzo excesivo 84,5 puntos.
14. A continuacion, algunas preguntas sobre su medicacion (si no esta tomando ninguna medicacion,
vaya directamente a la pregunta 15).
a. | Mis medicamentos no me ayudan mucho 88,2 puntos.
b. | Me apena usar mis medicamentos en publico 53,9 puntos.
c. | Mis medicamentos me producen efectos desagradables 81,1 puntos.
d. | Mis medicamentos afectan mucho mi vida 70,3 puntos.

15. Estas preguntas se refieren a como sus problemas respiratorios pueden afectar sus actividades
(marque todas las respuestas que considere):

a. | Me tardo mucho tiempo para lavarme o vestirme 74,2 puntos.

b. | No me puedo bafar o tardo mucho tiempo 81 puntos.

c. | Camino mas despacio que los demas o tengo que parar a descansar 71,7 puntos.

d. | Tardo mucho para hacer trabajos como las tareas domeésticas o tengo que | 70,6 puntos.
parar a descansar

e. | Para subir un tramo de escaleras, tengo que ir mas despacio o parar 71,6 puntos.

f. | Si corro o camino rapido, tengo que parar o ir mas despacio 72,3 puntos.
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Mis problemas respiratorios me dificultan hacer cosas tales como, caminar
de subida, cargar cosas subiendo escaleras, caminar durante un buen rato,
arreglar un poco el jardin, bailar o jugar a los bolos o golf

74,5 puntos.

Mis problemas respiratorios me dificultan hacer cosas tales como llevar
cosas pesadas, caminar unos 7 km por hora, trotar, nadar, jugar al tenis,
escarbar en el jardin o en el campo

71,4 puntos.

Mis problemas respiratorios me dificultan hacer cosas tales como un
trabajo manual muy pesado, correr e ir en bicicleta, nadar rapido o practicar
deportes de competicion

63,5 puntos.

16. Nos gustaria saber como sus problemas respiratorios afectan normalmente a su vida diaria
(marque todas las respuestas que usted considere).

a. | No puedo hacer deportes o jugar 64,8 puntos.
b. | No puedo salir a distraerme o divertirme 79,8 puntos.
c. | No puedo salir de casa para ir de compras 81 puntos.
d. | No puedo hacer el trabajo de la casa 79,1 puntos.
€. | No puedo alejarme mucho de la casa 94 puntos.

Parte 3: Impacto psicosocial

17. A continuacion, ¢podria marcar sélo una frase que usted crea que describa mejor como le
afectan sus problemas respiratorios?

a. | No me impiden hacer nada de lo que me gustaria hacer 0 puntos.

b. | Me impide hacer una o dos cosas de las que me gustaria hacer 42 puntos.
c. | Me impiden hacer la mayoria de las cosas que me gustaria hacer 84,2 puntos.
d. | Me impiden hacer todo lo que me gustaria hacer 96,7 puntos.
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SHARE-FI (SHARE Frailty Instrument calculator

Es un sencillo instrumento de cribado de la fragilidad para atencién primaria basado en la prime-
ra ola de la Encuesta de Salud, Envejecimiento y Jubilacion en Europa. SHARE-FI cuenta con
suficiente validez de constructo y predictiva, y es de facil acceso y gratuito mediante calculado-
ras web.

SHARE-FI representa el primer esfuerzo de investigacion europeo encaminado a un len-
guaje comun sobre la fragilidad a nivel comunitario. La Encuesta de Salud, Envejecimiento y
Jubilacion en Europa, en sus olas finalizadas y futuras, ofrece, y seguira ofreciendo, excelentes
oportunidades para el estudio cientifico de la fragilidad en Europa.

e Varones: https://static-content.springer.com/esm/art%3A10.1186%2F1471-2318-10-57/
MediaObjects/12877_2010_346_MOESM2_ESM.ZIP

e Mujeres: https://static-content.springer.com/esm/art%3A10.1186%2F1471-2318-10-57/
MediaObjects/12877_2010_346_MOESM1_ESM.ZIP

e Disponibles en: Romero-Ortuno, R., Walsh, C.D., Lawlor, B.A. et al. A Frailty Instrument
for primary care: findings from the Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe
(SHARE). BMC Geriatr 10, 57 (2010). https://doi.org/10.1186/1471-2318-10-57
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SRS (Surgical Risk Scale

Esta escala informa del riesgo prequirdrgico y es independiente de las influencias relacionadas
con el cirujano. Evalia como se presenta la enfermedad, las comorbilidades del paciente y el tipo
de cirugia con la combinacion de varias escalas. Para calcular el indice de mortalidad es nece-
sario consultar: https://www.evidencio.com/models/show/1013.

Confidential Enquiry into Perioperative Deaths (CEPOD)

» Elective: Routine booked non-urgent case, e.g. varicose veins or hernia.

» Scheduled: Booked admission, e.g. cancer of the colon or abdominal aortic aneurysm (AAA)
» Urgent: Cases requiring treatment within 24-48 h of admission, e.g. obstructed colon

» Emergency: Cases requiring immediate treatment, e.g. ruptured AAA

British United Provident Association (BUPA) scores.

» Minor: Removal of sebaceous cyst, skin lesions, oesophagogastric duodenoscopy.

» Intermediate: Unilateral varicose veins, unilateral hernia repair, colonoscopy.

+ Major: Appendicectomy, open cholecystectomy.

» Major plus: Gastrectomy, any colectomy, laparoscopic cholecystectomy.

»  Complex major: Carotid endarterectomy, AAA repair, limb salvage, anterior resection,
oesophagectomy.

American Society of Anesthesiologists (ASA):

+ |: No systemic disease.

» |I: Mild systemic disease.

+ |ll: Systemic disease affecting activity.
» |V: Serious disease but no moribund.
» V: Moribund, not expected to survive.
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Thamer et al. Score

Escalas prondsticas para el Inicio de didlisis en pacientes >67 afios.

e <70 afios (0 puntos)

e 70-84 afos (1 punto)

e 85-89 afos (2 puntos)

e >89 anos (3 puntos)

e Albumina <3,5g/dl (1 punto)

e Asistencia para AVD* (1 punto)

e Residencia en centro sociosanitario (1 punto)

e Cancer (1 punto)
e Insuficiencia cardiaca (1 punto)

e Hospitalizaciéon previa (1 punto).

Total score Estimated probability of dying Proportion of patients with same score
Within 3 mo Within 6 mo

0 2% 4% 2%
1 3% 7% 12%
2 7% 12% 25%
3 12% 20% 27%
4 17% 27% 19%
5 22% 35% 10%
6 28% 44% 4%
7 34% 49% 1%
>8 39% 55% 0.2%

Nota: Las probabilidades fueron calculados en una muestra de 70.000 pacientes con enfermedad renal cro-

nica avanzada mayores de 67 afos que iniciaron didlisis.

*Esta herramienta de valoracion de riesgo no esté destinada como asesoramiento médico o sugerir tratamientos.
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