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RESUMEN

CALIDAD DE ATENCION DE PACIENTES QUE FALLECEN EN CUIDADOS INTENSIVOS.
ESTUDIO MULTICENTRICO SOBRE LA INTEGRACION DE CUIDADOS PALIATIVOS EN
UNIDADES DE CUIDADOS INTENSIVOS BASADO EN INDICADORES INTERNACIONALES

Introduccidn: La calidad de la atencion del fallecimiento en las unidades de cuidados
intensivos (UCI) deberia perseguirse del mismo modo que se busca la excelencia en
otros aspectos clinicos.

Hipdtesis y Objetivos: La hipdtesis de nuestro estudio es que la calidad del cuidado de
los pacientes que fallecen en las UCI espafiolas es deficiente. El objetivo es evaluarlo
en UCI espafiolas mediante un analisis del grado de implementacién de los indicadores
de calidad desarrollados por el Grupo de Trabajo de Cuidados Intensivos de la Robert
Wood Johnson Foundation (RWF), que definen criterios de excelencia en el cuidado de
final de vida de calidad en cuidados intensivos.

Pacientes y Métodos: Estudio de cohorte, observacional, retrospectivo, de pacientes
gue fallecieron en la UCI de una muestra de UCI espanolas. El criterio de inclusién fue
pacientes mayores de 18 afos fallecidos en UCI tras ingreso minimo de 24h. Se
analizaron ingresos consecutivos, sin exclusiones.

Resultados: Se incluyeron 282 pacientes de 15 UCI espafiolas en las que se observd
una mediana de 13% de cumplimiento de todos los indicadores. La mayor fortaleza se
encontré en la continuidad de cuidados, en el cumplimiento de la informacion médica,
en las medidas que dirigen su objetivo a centrar las decisiones de tratamiento en el
paciente/familia. En las demads, la comunicacién interdisciplinar con la familia, la
documentacién del control sintomatico, el apoyo psicosocial y espiritual al
paciente/familia, el cumplimiento fue bajo. Las actuaciones observadas por UCI fueron
inconsistentes e infrecuentes, excepto dos, con una mediana de cumplimiento de
todos los indicadores de 44% y 62% respectivamente, el resto fueron 0-10%.

Conclusiones: El cuidado al final de la vida en las UCI observadas es de baja calidad,
con escasa implementacion de medidas elementales de cuidados paliativos. El estudio
identifica déficits y sefala recursos reales que permiten disefiar un plan de mejora
gradual adaptado a cada realidad hospitalaria. El analisis, poco costoso en su
realizacion, coincide con la recomendacién unanime de las sociedades profesionales
de cuidados intensivos, asi como ofrece un beneficio desde el punto de vista de la ética
en medicina intensiva.



ABSTRACT

THE QUALITY OF ATTENTION OF PATIENTS WHO DIE IN INTENSIVE CARE.
MULTICENTRIC STUDY ON THE INTEGRATION OF A PALLATIVE CARE APPROACH IN
INTESIVE CARE UNITS BASED ON INTERNATIONAL INDICATORS.

Background: The quality of care of patients who die in intensive care should be
pursued in the same way that excellence is sought in other clinical aspects.

Hypothesis and Objective: The hypothesis of our study is that the quality of care of
patients who die in intensive care units (ICU) in Spain is deficient. The objective is the
evaluation in Spanish ICUs by analyzing the degree of implementation of quality
indicators developed by the Robert Wood Johnson Foundation Intensive Care Work
Group (RWF), which define criteria of excellence in end-of-life care of quality in
intensive care.

Methodology: A retrospective observational cohort study of patients who died in the
ICU based on a Spanish sample. Inclusion criteria were patients older than 18 years
who died in ICU after a minimum stay of 24 hours. Consecutive admissions without
exclusions were analyzed.

Results: 282 patients from 15 Spanish ICU were included. The median of 13% was
observed in the achievement of the indicators. The greatest strength was found in the
continuity of care, in the physician communication with the family and in the measures
for patient and family centered decision making. In the others, the interdisciplinary
clinician family conference, the documentation of sympton management, the
psychosocial and spiritual support for patients and family, were low. The performance
in each ICU were inconsisent and infrequent, excepting two ICU with a median of 44
and 62 % respectively in the achievement of all indicators, in the others were low
between 0-10 %.

Conclusions: The quality of end-of-life care in participating ICU is low with low
implementation of basic measures of palliative care. The study identifies shortcomings
and existing resources in clinical practice from which a gradual improvement plan,
adapted to the situation in each hospital, can be designed. The analysis, inexpensive in
its implementation, is an objective recommended by most professional societies of
intensive care medicine, as well as offers a benefit from the point of view of the ethics
in intensive medicine.



ABREVIATURAS

Cl: Cuidados Intensivos

CP: Cuidados Paliativos

EOLC: Cuidados de final de vida

LTSV: Limitar el tratamiento de soporte vital
MP: Medicina Paliativa

OMS: Organizacidon Médica de la Salud

RWEF: Grupo de Trabajo de Cuidados Intensivos de la Robert Wood Johnson

Foundation.

UCI: Unidad de cuidados intensivos
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Introduccion

1. CUIDADOS INTENSIVOS

1.1. DESCRIPCION. FINALIDAD Y CARACTERISTICAS

La medicina de cuidados intensivos (Cl), a diferencia de otras especialidades, no tiene
una definicién establecida (1). La UCI no es una terapia concreta propiamente dicha,
sino una unidad de cuidado en la que se tratan pacientes con patologias de distinta
naturaleza, con el rasgo comun de ser agudas, graves y con riesgo vital. Al mismo
tiempo que implican un riesgo para la vida del paciente, tienen una potencial
capacidad de recuperacion. Puede tratarse de una lesidn o disfuncidén organica unica, o
de patologias multiples que confluyen en el mismo paciente, con diferentes grados de

complejidad.

El objetivo de la terapia intensiva es aplicar medidas de reanimacién para mantener la
funcionalidad orgdnica, superar la lesién aguda y restablecer la salud a su estado
originario o basal, restaurando la calidad de vida previa o incluso mejordndola (2) (3).
Para ello, la medicina de CI tiene acceso a los mejores recursos de los que dispone la
medicina en la actualidad, haciendo uso de los avances tecnoldgicos, tanto en los
procesos diagndsticos como en los terapéuticos. El gran esfuerzo terapéutico que
compone la terapia intensiva desarrollada en las UCI se fundamenta vy justifica en las
posibilidades de sobrevivir (4). El fin no es aumentar o prolongar la supervivencia, sino
reducir la mortalidad y la morbilidad evitable de esas patologias (5). Por eso, el término
“cuidado critico” se podria considerar mas apropiado que el de Cl, pues hace
referencia mas a la potencial reversibilidad de la enfermedad que a la intensidad del

tratamiento en si(4).

La principal habilidad del médico de Cl es saber reconocer, entre la patologia de riesgo
vital, aquella con potencial capacidad de recuperacién, conocer el curso fisiopatoldgico
de las enfermedades y saber tratarlas. Si se ajustan bien los criterios de ingreso, se
evitard en mayor medida la admisién de pacientes con escasas posibilidades de

recuperacion.

10



Introduccion

Un rasgo de los Cl es su caracter multidisciplinar (6), pues en él deben trabajar
conjuntamente médicos de distintas especialidades, por la variedad de la patologia

gue atiende, y enfermeras.

El interés de este trabajo de investigacidon no se centra en la recuperacion de la vida
del paciente, que es el objetivo terapéutico principal del Cl, sino precisamente en el
tema opuesto, el fallecimiento. Un paciente, a pesar de reunir criterios de ingreso en
UCIl y de que se emplee con él el maximo esfuerzo con la tecnologia apropiada y las
practicas basadas en la evidencia de Cl, no siempre llegara a alcanzar el objetivo
terapéutico, y una proporcién significativa de pacientes morira, como desenlace
inevitable de su enfermedad, por lo que la muerte forma parte de la realidad habitual
de la UCL. Por eso, aunque la recuperacién de la vida del paciente sea el objetivo
primario de los Cl, la paliacidn, el alivio del sufrimiento y la facilitacion de una muerte

en paz y dignidad forman también parte de su trabajo (7).

1.2. EPIDEMIOLOGIA DEL FALLECIMIENTO Y DE OTRAS NECESIDADES PALIATIVAS

Entre el 75 % y el 90 % de los pacientes ingresados son dados de alta por
restablecimiento de salud en UCI (3), si bien estos porcentajes varian segun las series, y
dependiendo de la severidad de la lesién. Si se analiza por patologias, la mortalidad
puede llegar a estar, por ejemplo, en cohortes heterogéneas para lesion pulmonar
aguda entre el 35 % y el 45 %, o entre el 50 % y el 60 % para el shock séptico; sin
embargo, en el caso de una lesidén miocdardica aguda, seria de un 7 %. Otro estudio
sobre escalas de gravedad en UCI de Norteamérica, Europa, Australia y Nueva Zelanda
presenta rangos de mortalidad entre el 8 % y el 18 % (1); las cifras del Intensive Care
National Audit & Research Centre (ICNARC) (8) muestran una mortalidad de los
ingresados en la UCI entre el 15 % y el 25 %. Ademas, la disponibilidad y el acceso a
buenos recursos también se traducen en una menor mortalidad (1) (9). Comparar
mortalidad en UCI es dificil debido a la disparidad de los pacientes criticos y de los
tipos de UCl y, al no disponerse de criterios universales, faltan datos de comparacién
internacional, aunque se sabe que las tasas de mortalidad varian ampliamente tanto
dentro de un mismo pais como entre distintos paises, influyendo en ello numerosos

factores. Se sabe que, en EE. UU., una de cada cinco muertes de la poblacién global (20
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%) va precedida por un ingreso en UCI, falleciendo bien en el propio ingreso o poco
tiempo después del mismo, y constituyendo la mayor proporcién de mortalidad

hospitalaria (10). En Australia, el 15 % de las muertes ocurre en UCI (11).

En definitiva, la cifra global de los pacientes que fallecen en UCI es importante y, sobre
todo es de resaltar el peso de la mortalidad en UCI con respecto a la hospitalaria. Se
puede decir que la UCI es un lugar comun de fallecimiento, y que pocos clinicos se
enfrentan tan habitualmente a la muerte. Ademas del fallecimiento, en UCI existen
otros pacientes con necesidades paliativas (12) (13) (14), como pueden ser pacientes
de edad avanzada, o enfermos con multiples comorbilidades o con enfermedades
crénicas graves que reciben tratamientos médicos y quirdrgicos agresivos (15).
Actualmente, se tiende a que este tipo de paciente complejo, con necesidad de terapia
paliativa, reciba la atencién en unidades especializadas de cuidados paliativos, por lo
gue, en general, tienen menor probabilidad de fallecer en el hospital, si bien es verdad
que, entre estos pacientes, ha aumentado el uso de UCI en su ultimo mes de vida (16).
Otro caso concreto de necesidad paliativa es el de los pacientes que, estando en
tratamiento por parte de cuidados paliativos, precisan algun proceso invasivo que
requiere una vigilancia o un cuidado intensivo tras su aplicacién, por un corto espacio
de tiempo (por ejemplo, una intervencién quirdrgica paliativa). En este caso, necesitan

dar una continuidad a su plan de cuidados paliativos ya establecido.

Por otro lado, entre los pacientes que sobreviven, algunos pueden necesitar paliacién
como consecuencia de las secuelas de su enfermedad (17) (18) durante o tras el
ingreso en UCI, por lo que necesitan continuidad de cuidados. Entre otras secuelas (15)
(19) (20), pueden quedar alteraciones cognitivas (21) (22), como delirium, desdrdenes
psiquiatricos (labilidad emocional, depresién, ansiedad, estrés postraumatico),
insomnio, fatiga, discapacidad funcional y, en consecuencia, mayor mortalidad. Entre

los pacientes de edad avanzada, estas secuelas se producen en mayor proporcion.

Por dultimo, en funcién de las caracteristicas particulares del paciente, existen
necesidades paliativas en UCI, durante el tratamiento intensivo para la optimizaciéon

del manejo sintomatico y de la funcion en todas las etapas de su grave enfermedad.

En definitiva, la necesidad de la paliacion adquiere importancia vital en el paciente que

finalmente termina por fallecer. Las circunstancias complejas y de dificil manejo que
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rodean el ingreso en UCI (23) condicionan la posibilidad de un fallecimiento de mayor
sufrimiento que en cualquier otra unidad hospitalaria, caracterizado por la ausencia de
paz y por un trato o entorno no apropiado a su dignidad (24). A continuacién, se

detallaran estas circunstancias particulares que se producen en la UCI.

1.3. PROBLEMAS EXISTENTES EN LA ATENCION DEL FINAL DE LA VIDA EN LA UCI

El paciente critico presenta ciertas particularidades que pocas otras realidades
hospitalarias comparten. Es un paciente complejo cuyo estado grave puede provocar
una debilidad fisica y psiquica extrema con fuerte carga sintomatica, acompafiada de la
percepcion de la cercania de la muerte. Entre la sintomatologia variada que sufre el
paciente critico (25) (26), destaca el dolor, pero no es la Unica. Existe otra
sintomatologia fisica, cognitiva y emocional que exige un manejo adecuado, como
disnea y sed, debilidad, fatiga, anorexia, estrefiimiento, nduseas, tos y secreciones,
ansiedad, depresion, delirium, alteraciones del suefo y otra serie de vivencias
psicosomaticas desagradables (7) (27). A este sufrimiento inherente a la enfermedad,
se afiaden el malestar y la iatrogenia de las monitorizaciones y de los procesos
diagnédsticos y terapéuticos agresivos que se utilizan (ventilacidn mecanica,

hemofiltracion, canalizacidon de vias, etc.).

A ello se une, en muchas ocasiones, la soledad, sin la cercania y consuelo de los seres
qgueridos. En pocas otras circunstancias o realidades hospitalarias, una persona puede
llegar a ser tan vulnerable. Es facil hacerse una idea del sufrimiento del paciente,
observando las secuelas, ya comentadas anteriormente, que quedan entre los que
sobreviven (alteraciones cognitivas y psiquiatricas entre otras). Al menos entre los
supervivientes el esfuerzo puede haber merecido la pena, pero no asi entre los que

fallecen.

El estudio SUPPORT (28) describe esta dura realidad del fallecimiento en UCI. Un gran
nimero de personas muere en soledad, con dolor moderado e incluso severo, y tras
haber estado dias y semanas recibiendo tratamientos futiles, ya que las medidas

terapéuticas utilizadas en UCI son agresivas. El estudio concluye que el tratamiento
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recibido por parte de los pacientes criticos en los dias finales de su vida (end of life

care-EOLC) y la atencidn a las necesidades de sus familias estan lejos de ser adecuados.

El sufrimiento de los pacientes alcanza a los familiares que estan viendo sufrir a su ser
querido. El sufrimiento de los familiares es considerable (12) y entre ellos se observa
ansiedad y depresién por la enfermedad de su ser querido en mayor proporcidon que

en otras unidades (29) (30).

Un punto doloroso es la escasa participacion y acompafamiento familiar en la
enfermedad del ser querido que estd ingresado en UCI; de hecho, esta es una de las
peores situaciones que se pueden encontrar si lo comparamos con otras unidades
hospitalarias. En la enfermedad, la compafiia del ser querido es una parte importante
del apoyo psicosocial para el paciente y para el propio familiar que necesita
acompanfarle. Esto se acentua cuando la vida toca a su fin, cuando las necesidades
espirituales, sociales y psicoldgicas reclaman, en primer lugar, el acompafiamiento
familiar. Sin embargo, el paciente de UCI vive la enfermedad y muere, a menudo, en
soledad. La restriccion en los horarios de visita en las UCI es una nota comun (31) (32).
Ademas, los datos observados apuntan también a una carencia de apoyo familiar y de

atencién en el duelo (33).

Por otro lado, la familia del paciente critico tiene un papel durante la enfermedad que,
en ocasiones, resulta complicado. Nos referimos a su participaciéon en las decisiones
sobre el tratamiento y manejo de la enfermedad. Los pacientes no suelen estar en
condiciones de tomar decisiones (se calcula que menos del 5 % de los pacientes
pueden hacerlo), y, por ahora, se utilizan poco las directrices avanzadas en las que el
paciente manifiesta previamente sus preferencias (34). Ello implica un protagonismo
del familiar en la decision, que no siempre esta bien enfocado, y esto se refleja, o bien
en una sensacion de escasa participacién por parte de la familia que se siente al
margen (35), o bien en una sensacidon de demasiada carga, en la que el familiar siente
la responsabilidad de las consecuencias de la decisidon y no se ve capaz de actuar. En
numerosas ocasiones, existe una falta de sintonia entre el equipo y los familiares
debido a que no todos entienden de la misma manera la enfermedad, el prondstico,
las opciones de tratamiento y las expectativas, lo que supone una fuente importante

de conflictos, en mayor proporcidn que en otras unidades hospitalarias (36).
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Estas circunstancias afectan también a los profesionales (23), especialmente en el caso
de fallecimiento del paciente. El profesional se debate entre dos decisiones
importantes: la de si hacer algo es excesivo (futilidad), y la de si dejar de hacer o
retirarse es quitar oportunidades al paciente. En el paciente critico, se trata de una
decisién dificil, pues los pacientes estan en riesgo de fallecer, aunque, al mismo
tiempo, mantienen la posibilidad de restablecerse. El profesional es consciente del
riesgo de tomar decisiones precipitadas que conlleven muertes potencialmente
evitables, por lo que busca la seguridad en el prondstico, y, en ocasiones, ante la
incertidumbre, difiere la toma de decisiéon, manteniendo las medidas de reanimacion
hasta que el paciente se deteriora tanto que se produce la muerte. El profesional mira
hacia atrds y ve que ha propiciado un sufrimiento innecesario. Asi, los clinicos de UCI
guedan afectados vy, entre ellos, es frecuente que se produzcan situaciones de estrés

profesional.

Los estudios que analizan la practica clinica dejan entrever esta dificultad mostrando
una gran variabilidad (37) en la proporcién de fallecimientos que van precedidos de
decisiones de cambio de objetivo (6rdenes de no-resucitacidon-cardiopulmonar, de no
escalada del tratamiento o de retirada del ya instaurado), y que ponen de manifiesto la
incertidumbre que vive el profesional. Esta variabilidad no se da exclusivamente entre
distintos paises, sino que se produce también entre distintas UCI del mismo pais, e
incluso dentro de una misma UCI, en funcién de los profesionales que en ella trabajen
(34) (38) (39). Sin embargo, existe una tendencia comun, cada vez mas frecuente, de
limitar —para evitar el sobretratamiento en cualquiera de sus formas— los
tratamientos agresivos considerados innecesarios. Segun datos europeos, el 70 % de
las muertes ocurren tras la no escalada o la retirada de tratamientos de soporte vital
(37). La situaciéon estacionaria de no tomar decisiones hace que el enfoque de
tratamiento permanezca centrado en el objetivo de reanimacion, cuando, en el caso
del paciente que fallece, deberia centrarse en manejar de manera exhaustiva los
sintomas, y en procurar un ambiente humano y en paz, permitiendo la cercania de sus

seres queridos.

Finalmente, todo esto afecta a la justicia y a la equidad en el reparto de los recursos (4)

por la posible futilidad del tratamiento y el elevado coste que implica.
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En definitiva, la muerte en la UCI es una realidad peculiar, diferente a la que se
produce en otras unidades hospitalarias, puesto que va cargada de un elevado
sufrimiento para el paciente y para la familia. Es un tema de creciente preocupacion
entre los profesionales, y sus consecuencias afectan a la institucién sanitaria. Cuando
la recuperacion del paciente resulta inviable, ya no tiene sentido mantener medidas de
soporte vital, siendo un coste humano y econdmico innecesario para todos, para el

paciente, la familia, los profesionales y la institucion sanitaria.

Precisamente, el objetivo terapéutico de la medicina paliativa y el trabajo cotidiano de

los clinicos que a ella se dedican supone una tarea pendiente para la UCI.
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2. CUIDADOS PALIATIVOS

2.1. DESCRIPCION. FINALIDAD Y CARACTERISTICAS

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la medicina paliativa (MP) como un
enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y de las familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a
través de la prevencién y el alivio del sufrimiento, por medio de la identificacidn
temprana y de la impecable evaluacion y tratamiento del dolor y de otros problemas
fisicos, psicoldgicos y espirituales (40); o bien, tal y como lo define el Center to Advance
Palliative Care, «el cuidado paliativo (CP) es el tratamiento médico que se dirige a
aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad de vida, al mismo tiempo que se facilitan
simultdneamente otros tratamientos apropiados para pacientes con enfermedad
avanzada y sus familiares» (41). La calidad de vida designa las condiciones en que vive
una persona que hacen que su existencia sea placentera y digna de ser vivida, o la
llenen de afliccién. Es un concepto extremadamente subjetivo y muy vinculado a la

sociedad en que el individuo existe y se desarrolla.

La caracteristica fundamental y definitoria (4) de esta especialidad es su manera
holistica y comprensiva de entender la medicina, que alcanza toda la persona y la trata
en su dimensidn fisica, psicoldgica, social y espiritual de una manera integrada, tal y
como lo definié Cicely Saunders hace poco mas de 50 afios. Entender asi la atencién
médica implica reconocer y respetar el valor intrinseco de cada paciente, su dignidad e
integridad, que alcanza también a la familia, la cual queda integrada como una unidad
de cuidado inseparable. Contempla con especial sensibilidad la autonomia y la libertad
(7) legitimas del paciente en el contexto clinico, y, para ello, necesita conocer los
valores personales y culturales, las creencias y las practicas religiosas de cada paciente,
para poder asi asegurdarselos sin discriminacién. Procuran el ambiente humano vy
seguro que es necesario para vivir en la fragilidad de su situacidn clinica, capaz de dar
sentido al sufrimiento del paciente y de sus familiares y amigos (4). Son la respuesta
mas adecuada y humana que se puede ofrecer hoy en dia al paciente que estd en la

fase final de su vida (7).
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El objetivo primario de la especialidad de CP es el manejo clinico exhaustivo del alivio
del dolor y otros sintomas. La excelencia en el manejo sintomatico es uno de sus
méritos. Su campo de accidon son aquellos pacientes que sufren una elevada carga
sintomatica y que estan cercanos a la muerte. Unas veces, ese manejo sintomatico se
realiza simultdneamente con otros tratamientos del proceso subyacente (se pueden
aplicar cuidados paliativos en cualquier circunstancia); otras veces, como terapia Unica.
El dolor es el principal objetivo del CP porque supone mucho sufrimiento, y porque un
dolor implacable deja minimizados muchos otros aspectos que el paciente tiene como

importantes al final de vida (7).

Aparte del excelente manejo sintomatico, hay otras habilidades que caracterizan al
médico de CP, tales como la comunicaciéon y la capacidad para tratar temas
relacionados con las necesidades clinicas, humanas, éticas y espirituales de los
pacientes. Por el amplio abanico de los aspectos que atiende, necesitan trabajar en
equipos multidisciplinares (médicos, enfermeras, psicélogos, trabajadores sociales,
capellan), tomar decisiones, establecer objetivos consensuados y asegurar la
continuidad de los tratamientos. Es crucial ser capaces de consensuar objetivos entre
los profesionales para poder transmitir al paciente y a la familia una informacién
coherente, clara y asequible; esta es la Unica manera de poder participar en las
decisiones clinicas con armonia. Los objetivos del tratamiento se van adaptando
conjuntamente (médico, paciente y familia) a cada etapa de la enfermedad y a la
circunstancia particular de cada paciente, teniendo en cuenta todas las dimensiones de
la persona: fisica, psicosocial y espiritual. Asi es como los CP realizan la atencién clinica

de sus pacientes.

Merece una mencién especial la facilidad con la que un equipo de cuidados paliativos
aborda conversaciones sobre el final de la vida, en concreto, sobre el fallecimiento. La
cultura de la época rehuye la realidad de la muerte; los CP, sin embargo, la aceptany la
entienden como un proceso natural, como una parte mas de la vida, y de esa manera
la afrontan. Reafirman la vida y cuidan la muerte, ni la prolongan ni la acortan
indebidamente (12) (42); simplemente la respetan. La idea de incluir como un aspecto
del CP el reclamo inusual de adelantar la muerte esta simplemente rechazada. No se

trata de una actitud pasiva, sino que llevan a cabo un cuidado activo. La cercania de la
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muerte siempre es una situacion dificil y, segun las circunstancias que la rodeen, puede
ser aun mas compleja. Los CP son el modelo clinico de una atencién holistica y
comprensiva, capaz de adaptar el tratamiento a las circunstancias especificas de cada
paciente. Se pueden aplicar cuidados paliativos en cualquier circunstancia clinica. En
definitiva, consiguen una atencidén individualizada, amoldada al contexto clinico de

cada paciente.
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3. COMPATIBILIDAD DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS Y DE LOS CUIDADOS
INTENSIVOS

3.1. NEXO DE UNION EN EL OBJETIVO DE AMBAS ESPECIALIDADES

Ambas especialidades, a simple vista, parecen opuestas, pues tienen dos objetivos muy
diferentes, ya sea restablecer la vida o cuidar la muerte; sin embargo, esto no es asi,

puesto que son dos enfoques que se pueden trabajar conjuntamente.

El actual desarrollo de ambas especialidades permite que ambos objetivos se
encuentren. En su inicio, el CP solo atendia a los pacientes por los que la medicina no
podia hacer nada mas, al paciente moribundo o al paciente sin opciones de terapia
curativa, quedando la administracion del CP reducida a los hospicios. Sin embargo, en
los ultimos anos, el CP ha alcanzado un gran desarrollo, y, actualmente, constituye
todo un cuerpo de cuidados de alta calidad con varios niveles de atencidn: desde el
médico individual, en relacion con las necesidades bdsicas de sus pacientes, pasando
por la atencién especificamente cualificada del médico especialista en medicina
paliativa, hasta llegar al ambito académico y de investigacién clinica (23) (43). Hoy en
dia, el concepto del final de la vida abarca una definicién mas amplia que la mera
atencién al momento de la muerte. Realmente, no hay un consenso en la literatura
cientifica en cuanto a la definicién concreta del final de la vida (7) (44), pero si respecto
al tipo de pacientes que atiende el CP (como es el moribundo propiamente dicho, pero
ademds, aquel que tiene limitaciones de tratamiento, o el que padece una enfermedad
grave o con mal prondstico), y también sobre los elementos que conforman el CP. Los
CP han dejado de ser sélo los cuidados compasivos que se aplican cuando ya no queda
nada por hacer, para constituir un cuerpo de atencidn clinica especializada, segun los
pardmetros de la medicina moderna y de la evidencia cientifica, con sus criterios de
excelencia, que lo hacen compatible con el avance tecnolégico moderno, en cuya cima
se encuentra la medicina de Cl. El CP es compatible con cualquier circunstancia porque
se adapta a la situacién particular de cada paciente y a sus circunstancias personales,

pues atiende a cada uno de ellos de una manera comprensiva y holistica.
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En contraste con el CP, esta el Cl, que, inicialmente, tenia como objetivo hacer todo lo
posible por recuperar la vida del paciente y aplicar todos los recursos con los que
contaba la medicina. Antes, era poco lo que se podia hacer. Ahora, hacer todo lo

posible puede ser hacer demasiado.

La relacidn entre la medicina paliativa y la curativa debe verse, no como dos
alternativas mutuamente excluyentes, sino como dos objetivos complementarios y
gue pueden aplicarse simultdneamente. La terapia paliativa puede acompafar a la
terapia curativa y a la inversa, la paliacion puede necesitar recursos propios de la
terapia curativa. Por ejemplo, un drenaje quirdrgico puede suponer la adecuada
paliacién de unos sintomas concretos, y una adecuada paliacién permite al paciente
recibir tratamientos que, sin un adecuado acompafamiento y un alivio sintomatico, no
podria recibir. A veces, parece que la medicina es dicotdmica: o curar (medicina
curativa) o paliar (medicina paliativa); pero el deber general de la medicina estd en
ambas realidades (45). La responsabilidad médica no se agota en la biologia de la
enfermedad; el médico debe velar por los intereses del paciente, salvaguardar y
proteger la integridad de su persona, procurando la mejor atencion posible para él
(principio de beneficencia de la relacién médico-paciente). El CP encarna esa vision
originaria de la medicina y la ha desarrollado y adaptado a la medicina moderna. Por
eso, en la actualidad, este enfoque del CP, capaz de integrarse con una variedad de

circunstancias clinicas, también puede integrarse con el Cl.

Los pacientes de Cl y CP se parecen; posiblemente en la UCI los enfermos son los mas
vulnerables de la realidad clinica. En pocas otras circunstancias existe tal conexion
entre la dignidad humana y la debilidad, y donde la centralidad del paciente se
presente ante médicos y enfermeras tan cargada de significado, y, al mismo tiempo,
tan oscura (4). Esta vulnerabilidad del enfermo de UCI le hace merecedor de un
esfuerzo paliativo. Aliviar el dolor y paliar el sufrimiento no deja de ser capital, al
mismo tiempo que se aplican terapias dirigidas a curar. Se puede aspirar a utilizar la
filosofia de cuidados paliativos también con los pacientes de UCI, a la vez que se aplica
la terapia que apoya el restablecimiento de sus funciones organicas. Resulta atractivo
pretender que ambos objetivos coexistan en la UCI, de forma que se realicen los

esfuerzos de la terapia intensiva al mismo tiempo que se atienden esos otros aspectos
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con todos los pacientes y sus familias, independientemente del prondstico, desde el
momento del ingreso, tanto si superan la crisis vital como si fallecen, y, en este caso,

con mas necesidad.

El CP, capaz de integrarse con una variedad de circunstancias clinicas, también puede
integrarse con el Cl. Desde el punto de vista del fallecimiento en UCI, se enfocaria
como una atencién individualizada en ese contexto particular, que son la enfermedad
y los tratamientos de UCI, para procurar un ambiente seguro, humano y apropiado a la

fragilidad de su situacion clinica, y también adecuado si llega la muerte.

3.2. APORTACION DE LA MEDICINA PALIATIVA A LA MEDICINA INTENSIVA EN LA
RESOLUCION DE LOS PROBLEMAS EN LA ATENCION DEL FINAL DE LA VIDA EN LA UCI

Con esta idea y, una vez evidenciada la compatibilidad de ambos enfoques de la
medicina, se pueden ir analizando ciertos beneficios que aportaria la manera de

trabajar del CP en la UCI.

En primer lugar, el CP tendria una necesaria influencia cultural (23). Hoy en dia, hay
una tendencia social de negacion o rechazo de la muerte que influye en todos, en el
paciente, en el familiar y también en el profesional. Muchos consideran la muerte
como algo que puede ser mas o menos retrasado en funciéon de los remedios
tecnolégicos que se apliquen (4); se busca como objetivo evitar la muerte a toda costa
y, cuando sucede, se vive como un fracaso. La buena muerte no es aquella contra la
gue se ha luchado encarecidamente. Si la muerte Unicamente se prepara cuando se
torna inminente, dificilmente se puede atender adecuadamente al moribundo. Cuando
la muerte se vea, no como un fallo, sino como algo inevitable que puede ocurrir, se
aceptara y se afrontara mejor (12). Este factor cultural ejerce su influencia en las
expectativas que pueden hacerse pacientes y/o familiares respecto al prondsticoy a la
eficacia del tratamiento en UCI, expectativas irreales que pueden darse también en el

profesional (23).

Quizas este problema cultural haya empezado a disminuir un poco, en el sentido de
gue cada vez es mas frecuente que las muertes vayan precedidas de una limitacion del

tratamiento, si bien de una manera muy variable, como se ha descrito anteriormente.
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Aun asi, sigue existiendo, en ocasiones, una escalada terapéutica en la que se ve
envuelto el manejo de un paciente, ese circulo vicioso en el que un tratamiento lleva a
otro mientras el paciente va deteriordndose paulatinamente hasta que la muerte
sorprende, cargada de futilidad terapéutica. Entre los médicos y enfermeras puede
haber una sensacién de haber proporcionado cuidados inapropiados o excesivos (46).
Es muy importante aqui el manejo de las decisiones clinicas. La mortalidad en UCI tiene
un complejo componente de interaccion entre las decisiones clinicas de limitacién del
tratamiento intensivo y las propias consecuencias de la enfermedad. Se conecta aqui
con una gran aportacion de los CP a las decisiones clinicas y al correcto

establecimiento de los objetivos de tratamiento.

En un principio, parecia que la clave para solucionar el problema de la toma de
decisiones estaba en avanzar en la ciencia del prondstico. Mejorar el conocimiento del
prondstico se contemplaba como un objetivo para asegurar una valoracién real de la
evolucidn y de la respuesta al tratamiento. De hecho, se ha conseguido un gran avance
en los patrones prondsticos bien definidos de varias patologias, como es el caso del
cancer, las enfermedades cardiovasculares, la TBC, el VIH, etc., pero no ha sido
suficiente, ya que ha aumentado el uso de Cl en los ultimos 30 dias de vida de los
pacientes crénicos con comorbilidades asociadas, aunque fallezcan fuera de la UCI
(16). El prondstico permite establecer expectativas reales, pero las decisiones pueden
estar influidas por el pesimismo o por un optimismo irreal. El factor cultural de rechazo
de la muerte puede también ejercer su influencia. El siguiente paso es tener en cuenta
al paciente. Hoy en dia, hay consenso en cuanto a la necesidad de obtener el
consentimiento informado del paciente para tratamientos ordinarios, procedimientos
invasivos, incluso para tratamientos para salvar la vida (excepto ante un peligro
inminente). En este punto de las decisiones es donde juega un papel fundamental la
vision holistica y comprensiva de los CP, y su capacidad de comunicacién tan altamente
cualificada, necesaria para recabar y manejar toda esa informacion, su capacidad de
entender y de informar, y su capacidad de razonar y deliberar sobre las opciones. En el
caso concreto de la UCI, se afiade cierta complejidad a este proceso de comunicacion,
lo que hace mds necesaria aun una adecuada preparacién en estas habilidades. Hay

tres tipos de situaciones: el paciente con capacidad de comunicacién; el que carece de
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esta capacidad, pero tiene voluntades anticipadas, porque previamente habia
manifestado sus valores y preferencias; y, en tercer lugar, el paciente que ha perdido
esa capacidad, siendo sus preferencias desconocidas, y donde los familiares adquieren
un papel importante (47). En el caso concreto de la UCI, se debe tener en cuenta que
son numerosos los pacientes sin capacidad de comunicacidn. El testamento vital juega
un papel decisivo cuando el paciente no puede manifestar su voluntad, y es
importante saber manejarlo. En el mismo nivel, es conveniente definir, al inicio de la
enfermedad, el sustituto/representante de las decisiones del paciente en el momento
en que no sea capaz. Ambos aspectos, las voluntades anticipadas y la preocupacion
por conocer el familiar en el que delegaria el paciente, son de vital importancia y
deberian quedar bien aclarados desde el principio, porque, en la UCI, el paciente
puede quedar incapacitado para comunicarse de manera brusca, a veces incluso desde
el principio. El papel del familiar adquiere en UCI un especial protagonismo y, muchas
veces, no saben cémo hacerlo por falta de experiencia, porque no han podido tratar
previamente las preferencias con su ser querido o por una falta de confianza en su
papel de sustituto. Tomar decisiones es una fuente de estrés para los familiares de los

gue fallecen y no todos tienen las mismas preferencias de participacién en ellas.

La toma de decisiones de la MP (48) (49) es un modelo compartido entre el equipo
multidisciplinar (médico/enfermeria) y el paciente/familia, todos en sintonia, sin
asumir responsabilidades unilaterales. Es la manera de evitar ciertos conflictos
presentes en UCI de una manera especial. La buena gestion del proceso de toma de
decisiones debera huir del paternalismo tradicional, mas presente en Europa, en el que
el médico comparte la informacidén, pero asume la responsabilidad de la decisién; y de
la autonomia en exclusividad, mas frecuente en Norteamérica, en la que el paciente
tiene que ser quien tome la decisién y el médico solo tiene un papel consultivo (37)

(47)(50)

La aportacidon de la MP en este sentido sefalado en el parrafo anterior supondria un
beneficio. Un adecuado proceso de toma de decisiones, como el que maneja la MP, es
clave para poder establecer objetivos terapéuticos. Una vez definidos, la limitacidn del
tratamiento para evitar la futilidad, mas aun cuando se trata de tratamientos

intensivos, se puede realizar mas facilmente, y la similitud ética entre no iniciar un
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tratamiento de soporte vital o retirar el ya instaurado se comprende mas facilmente.
Esta manera de afrontar las decisiones ayudaria a reducir la duracién de los ingresos
gue se prolongan generando un deterioro progresivo hasta el fallecimiento, con
retirada tardia de la terapia intensiva. Incluso podria ayudar a disminuir el nimero de
ingresos de pacientes con mal prondstico conocido, evitando el dafio que supone un
ingreso en UCI mal decidido. Los objetivos de tratamiento deben estar en continua
evaluacién, es decir, no se trata de una decisién cerrada, sino que deben ser

reevaluados y redefinidos a diario.

Las habilidades de comunicacién, punto fuerte del CP, son realmente importantes. Esta
destreza es clave para el trabajo en equipo. La actividad en la UCI es multidisciplinar, y
abarca, desde la necesidad de colaboracién entre médico y enfermeria, hasta la

participacién de otros especialistas en el tratamiento de los pacientes.

Otra gran aportacion del CP es la excelencia en el manejo sintomdtico, tanto de los
sintomas fisicos como de otras necesidades psicosociales y espirituales. Su campo de
accion son aquellos pacientes que sufren una elevada carga sintomatica y que estan
cercanos a la muerte. Esta es precisamente la descripcion del paciente de UCI,
independientemente del prondstico: un enfermo débil y vulnerable que percibe la
cercania de la muerte y sufre una elevada carga sintomatica. Este sufrimiento alcanza a

sus familiares y seres queridos, que también necesitan un apoyo psicosocial.

La manera de trabajar y el enfoque del tratamiento de los CP tienen mucho que
aportar a los Cl. Reune una serie de puntos clave cuya aplicacion tendria un profundo
impacto en la atencién clinica de todos los pacientes de UCI (4) y, entre los que
finalmente fallecen, podria reducir esa sobrecarga de sufrimiento, que deja en los

allegados secuelas y duelos peores.

La linea de separacion entre la vida y la muerte no es tan clara de definir como para
poder concretar cudndo la enfermedad deja de ser rescatable de manera inequivoca.
Hay ocasiones en las que realmente no se puede discernir claramente y se hace

necesario un trafico bidireccional de ambos objetivos.

La dificultad esta en llevar el CP a la practica clinica, a la realidad concreta de cada UCI.

Muchas son las dificultades que se encuentran para poder aplicar los principios de la
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medicina paliativa (23). Atender todas las necesidades de los pacientes, incluido el
fallecimiento, procurando una muerte en paz y dignidad, sin renunciar al esfuerzo
terapéutico que supone el objetivo vital, constituye un gran reto para el intensivista.
Desde un punto de vista ético, el esfuerzo estd justificado, pero, como cualquier otro
proyecto de la practica clinica, necesita, ademas, el apoyo de la evidencia cientifica.
Aunque no todos los procesos de excelencia de los cuidados del final de la vida tienen
por qué estar basados en la evidencia, sera conveniente que también estén asentados
en principios éticos y legales, si bien eso no impide que la investigacién tenga que
demostrar las ventajas de la mutua colaboracién entre ambos objetivos (6). Y podemos
argumentar que la integracion de los principios de la medicina paliativa en cuidados
intensivos puede asegurar la excelencia del proceso asistencial y suponer un gran

beneficio en la ética de la medicina intensiva (51).
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4. LA INTEGRACION DE LOS PRINCIPIOS DE PALIATIVOS EN LA PRACTICA
CLINICA DE INTENSIVOS

4.1. EL «<ESTADO DEL ARTE» EN LA ATENCION CLINICA DE UCI. DESCRIPCION DE LA
ESTRATEGIA PROPUESTA PARA SU IMPLEMENTACION

El planteamiento del CP en UCI ha ido cambiando de posicién. Hasta ahora, solo se
podia contemplar como una idea, atractiva y razonable, pero tedrica. Dar el salto a la
practica clinica era otra cuestién. Y es aqui donde esta la novedad, el avance crucial de
estos ultimos afos. Se dispone de informacién nueva suficiente para iniciar un proceso
de integracion, para dar un salto desde una posicién de meros testigos presenciales de
unos déficits en la atencién del final de la vida, a otra en la que ya se pueden instaurar
mejoras introduciendo elementos del CP en la practica clinica de la UCI. Se dispone de
suficiente informacién como para que cada UCI pueda realizar ciertos esfuerzos
clinicos en este sentido. Hoy en dia, para dar un enfoque adecuado a la calidad del
cuidado global en UCI, es necesario el doble objetivo de la busqueda de la excelencia,
tanto en los procedimientos médicos adecuados que restablecen la salud como en
todas aquellas intervenciones dirigidas a amoldar la terapia a los deseos del paciente, a
aliviar su sufrimiento y las secuelas de la enfermedad, v, llegado el caso, a procurarle
una muerte en paz y dignidad (15). Esto implica un enfoque de tratamiento desde una
perspectiva holistica (fisica, psicoldgica, social y espiritual), que integra a la familia en
la unidad de cuidado; es decir, supone introducir los principios de tratamiento de la
medicina paliativa en el enfoque interdisciplinar tanto del paciente que padece una
enfermedad amenazante para su vida, o terminal, como de su familia. La busqueda de
la excelencia de las habilidades en los cuidados del final de vida en la UCI queda al
mismo nivel que la busqueda de la excelencia en las habilidades de reanimacion. Y

para ello se dispone de mucha informacion, que pasamos a detallar a continuacién.

La Sociedad Médica Americana (American Medical Association - AMA) ha realizado un
gran esfuerzo para llegar a este punto del «estado del arte». Un grupo de trabajo
interdisciplinar de expertos en Cl, constituido por clinicos, educadores e investigadores

pertenecientes a la Robert Wood Johnson Foundation (RWF), ha desarrollado el
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proyecto «Promoting excellence in end-of-life care» (52), gracias al cual han llevado a
cabo un proceso de consenso que comenzaron en 1999 y que, actualmente, ya esta
finalizado. Tras realizar un exhaustivo trabajo de revision de la literatura, examinaron
el potencial de integracion de ambos objetivos para después demostrar esa necesidad
de integracidn, segun criterios de validez cientifica. Una vez finalizado, fue presentado,
en 2006, en la conferencia «Improving the quality of end-of-life care in the ICU:
interventions that work», junto con la Society of Critical Care Medicine. Una de las
conclusiones mads importantes de este proyecto fue la definicidon de lo que constituye
un cuidado paliativo adecuado y de calidad para la realidad concreta de la UCI,
teniendo en cuenta su manera de trabajar y su objetivo particular. La definicién se
compone de una serie de factores clave de cuidado (o dominios de calidad o
dimensiones del cuidado), que deben estar presentes en el cuidado de todos los
pacientes de UCI, si bien no limitados a ellos (19) (ver Cuadro 1). Estos factores clave
de cuidado estan traducidos en términos de indicadores de calidad con sus medidas
correspondientes, medidas de estructura y proceso, de tal manera que permiten pasar

los conceptos tedricos al terreno de la operatividad.
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Cuadro 1. Componentes clave de cuidado que caracterizan un cuidado de final de

vida de calidad para UCI (36)

— Una fuerte colaboracidn interdisciplinar y comunicacién dentro del equipo de Cl y con

los especialistas de CP

— Buenas habilidades de comunicacién de los miembros del equipo de Cl

— Excelencia en la valoracién y manejo de los sintomas, incluyendo dolor, disnea,

delirium, ansiedad y otra serie de sintomas diversos

— Cuidado centrado en el paciente, enfocado en sus valores y preferencias de

tratamiento

— Cuidado centrado en la familia, que incluya una comunicacién regular, apoyo

psicoldgico, espiritual y social, asi como visitas abiertas

— Reunidn interdisciplinar con la familia enfocada en la toma de decisiones compartidas,

y destinada al apoyo del familiar
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Para ello, identificaron factores y los sometieron a nuevas revisiones sistematicas hasta
llegar a la conclusidn final. En un principio, propusieron un total de 53 indicadores de
calidad, y elaboraron mas de 100 medidas clinicas y organizativas (24). Finalmente, los
concretaron en 18 indicadores dentro de esos 7 dominios o dimensiones de cuidado,
cuya aplicacién, segun ellos, y con criterios validos para la ciencia, asegura en gran
medida la calidad de la atencidn al final de la vida de los pacientes de UCI (ver Cuadro
2). Este paquete de medidas se ajusta, a su vez, a los criterios americanos de «The
national consensus project for quality palliative care» y «The national quality forum»,
los cuales establecen las guias de practica clinica y practica preferida por los
profesionales de cuidados paliativos, es decir, los «Clinical practice guidelines for

quality palliative care» (53).
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Cuadro 2. Indicadores de calidad del cuidado paliativo y del final de vida en UCI por
dimensiones de cuidado (54)

Indicadores de calidad del cuidado paliativo y del final de vida en UCI por dimensiones de

cuidado

Toma de decisiones médicas centrada en el paciente y su familia

1. Valoracion de la capacidad de decision del paciente ®

2. Documentacion de un sustituto en la toma de decisiones en las primeras 24 horas desde el
ingreso *

3. Documentacién de la presencia de directrices avanzadas, y, si estd presente, su contenido *

4. Documentacion de los objetivos de cuidado ?

Comunicacion fluida entre el equipo y con el paciente y la familia

5. Documentacién de una adecuada comunicaciéon del médico con la familia ®

6. Documentacion de una adecuada reunién interdisciplinar entre el equipo clinico y la
familia ®

Continuidad de cuidados

7. Transmisién de informacidn clave para el alta de la UCI ®

8. Normas o politicas de continuidad de cuidados de enfermeria °

Apoyo emocional practico al paciente y a su familia

9. Normas de visitas abiertas para los miembros de la familia °

10. Documentacion del apoyo psicosocial que se ha ofrecido *

Manejo de sintomas y cuidados de confort

11. Documentacion de la valoracién del dolor ?

12. Documentacion del manejo del dolor ?

13. Documentacion de la valoracidn de la disnea ?

14. Documentacion del manejo de la disnea ®

15. Protocolo de analgesia/sedacion en la retirada terminal de la ventilacién mecanica b

16. Documentacion de las medicaciones apropiadas disponibles durante la retirada de la
ventilacién mecanica °

Apoyo espiritual al paciente y/o familia

17. Documentacion del apoyo espiritual ofrecido a miembros de la familia y/o al paciente *

Apoyo emocional y organizativo al clinico

18. Oportunidad de revisar la experiencia del cuidado del moribundo por clinicos de UCI °

® Medida de proceso a nivel de analisis de paciente; ®Medida de estructura a nivel de anlisis de UCI
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De esta manera, el conjunto de medidas que se ofrece adapta la UCI a los estandares
de CP ya definidos. Estos factores clave de cuidado deben ir dirigidos a todos los
pacientes, independientemente del prondstico, desde el primer momento del ingreso.
Es la manera de llegar a todos los pacientes con necesidad; esto es especialmente
relevante en el caso de que el paciente finalmente fallezca, porque, aunque el final sea
brusco, al menos parte de esas necesidades del final de vida habrian sido atendidas

(ver Figura 1).

Figura 1(2). Enfoque curativo y paliativo del tratamiento a lo largo de la trayectoria

de la enfermedad critica.
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Con este proyecto finalizado, se llevé a cabo una iniciativa posterior, en este caso por
parte del Voluntary Hospital Association (VHA) (23). VHA es una cooperativa de trabajo
de hospitales de EE. UU. dedicada, entre otras actividades y servicios, a la formacion
en la medicién de la calidad, y a la provisién de puntos de referencia de calidad.
Identificaron unos paquetes de medidas centrales (bundle), cuya aplicacidon conjunta
maximiza la mejoria de la calidad global. Son los paquetes de cuidados y comunicacién
(care and communication bundle) que se detallan en el Cuadro 3. Encajan en el
esquema de trabajo establecido por la National Quality Measures Clearinghouse of the
Agency for Healthcare Research and Quality (55) que exige que las medidas de calidad
sefialen puntos de practica importantes, reinan estandares cientificos y sean factibles

y utilizables.
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Cuadro 3. Paquete de actuaciones (bundle) de los indicadores de calidad del CP y
cuidados al final de la vida (EOLC) para UCI (23) (56)

Actuaciones para el primer dia en UCI

1. Responsable de la toma de decisiones médicas

Documentacién de los esfuerzos empleados en identificar al que va a
tomar las decisiones médicas (miembro de la familia/sustituto
apropiado), durante o antes del primer dia en UCI

2. Directrices avanzadas

Documentacion del estado de las directrices avanzadas durante o antes
del primer dia en UCI

3. Estatus de reanimacion

Documentacién del estatus de reanimacion durante o antes del primer
dia en UCI

4. Informacidn por escrito para la familia

Documentacién de distribucién de informacidn por escrito para los
miembros de la familia durante o antes del primer dia en UCI

5. Valoracion del dolor

Valoracidn regular del dolor

6. Manejo del dolor

Manejo éptimo del dolor

Actuaciones para los 3 primeros dias en UCI

7. Apoyo de trabajo social

Apoyo de trabajo social ofrecido a los pacientes o sus familiares durante
o antes del tercer dia en UCI

8. Apoyo espiritual

Apoyo espiritual ofrecido a los pacientes o sus familiares durante o
antes del tercer dia en UCI

Actuaciones para los 5 primeros dias en UCI

9. Reunidn interdisciplinar con la familia

Comunicacion adecuada del clinico con el paciente/familia durante o
antes del quinto dia en UCI

Medida puntual

10. Sala de reunién de familiares

Espacio dedicado a las reuniones entre clinicos y familiares de UCI
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El sistema de bundles es un método vdlido para medir y mejorar la calidad en una
variedad de practicas de UCI (57) (58). Estas medidas estdn concretamente
especificadas, filtradas por tiempos de estancia en UCI y detalladas en forma de
proporcién, cada una con su numerador y su denominador; los términos quedan asi
definidos para dar precisién y facilitar la implementacion. Este «paquete de medidas»
0 actuaciones ha sido revisado por un equipo interdisciplinar de expertos nacionales
formado por el National Consensus Project for Quality Palliative Care (59), National
Quality Forum (60), Robert Wood Johnson Foundation’s Promoting Palliative Care
Excellence in Intensive Care Project, Center to Advance Palliative Care (61), Joint
Commission on Accreditation of Health Care Organizations (62) y RAND Corporation
(63). También estan planificados futuros analisis y su diseminacién. Lo que aportan las
actuaciones respecto a los indicadores es que se pueden usar para la monitorizaciéon
de rutinas y la retroalimentacién de la actuacidon en UCI particulares (23) (56). No son
medidas de resultado, sino de proceso, o, mds especificamente, medidas de
documentacién de procesos en la historia clinica. Por ejemplo, registra si ha tenido
lugar la informacidén a la familia, pero no monitoriza directamente la reunidn en si, o si
los participantes han sido bien informados o estan satisfechos con la informacidn. Lo
hacen de esta manera, y no con medidas de resultado, porque todavia quedan por
establecer medidas directas con firme vinculacién con el resultado. La documentacién
promueve resultados favorables y se espera que promuevan cambios de

comportamientos clinicos deseables.

La introduccidn de estas intervenciones se ha llevado a cabo en una serie de UCI claves
(médicas, quirurgicas, de adultos o pediatricas) de la Sociedad Profesional Americana.
Han incorporado practicas y las han evaluado concluyendo que sus intervenciones
mejoran la calidad del cuidado de sus pacientes, a la vez que hacen un uso eficiente de
los recursos. Los resultados muestran que reducen discordias y mejoran la satisfacciéon
del staff y de los familiares (33) (64). Aunque la mayoria de estas investigaciones en
cuidados del final de vida se ha llevado a cabo en Norteamérica, los resultados y

conclusiones de las mismas son compartidos por la comunidad internacional.
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En definitiva, existe una propuesta real para poner en practica la integracion de los CP
en UCI (65), proporcionando una base de conocimiento para guiar a otras futuras UCI
gue quieran implementar esta idea. Han encontrado la manera de acceder a la practica
clinica, han demostrado que la integracion del enfoque del CP en UCI es susceptible de
ser llevada a la practica clinica. Queda aun pendiente demostrar su aplicabilidad,
fiabilidad y validez cientificas (54) como instrumento regulador, es decir, queda por
demostrar la firme vinculaciéon con el resultado esperado de mejora para poder
establecer el estandar definitivo. De momento, constituyen un punto de referencia, y
como tal, se pueden utilizar para evaluar (analizar, medir, monitorizar) (35) (52), y para
mejorar de manera continua los cuidados del final de vida de una UCI particular (66).
Lo ofrecen ademds como el «estado del arte» y como informaciéon que cualquier
intensivista debe conocer como un reto a alcanzar (7); cada UCI puede recoger estas
medidas y darles forma, adaptandolas a su servicio. Los indicadores son una manera de
reducir la variabilidad excesiva y mejorar la calidad del cuidado; permiten que los
clinicos y la administracién sepan cdmo ofrecer calidad, describen especificamente
actitudes, comportamientos e intervenciones dentro de cada dominio particular, y
guedan enmarcadas como un primer paso dentro del camino para alcanzar el
estandar. Con esa tarea pendiente, se cred otro nuevo proyecto, en julio de 2010,
llamado «IPAL-ICU Project» («/mproving palliative care in the ICU Project») (67),
establecido en Mount Sinai School of Medicine y apoyado por The National Institute on
Aging (68) y por el Center to Advance Palliative Care (61). Este proyecto, a su vez, estd
diseflado para servir como una fuente o depdsito de herramientas practicas para
mejorar los CP en cada UCI (64), y permite el acceso online, de tal manera que puede

ser usado desde cualquier UCI para un proyecto particular.

Con todo este avance, un déficit de calidad en los cuidados del final de vida de la UCI
puede ser contemplado como un error médico. Hoy en dia, la mejora de la calidad en
este aspecto del cuidado de UCI, cuya deficiencia actual demanda una imperiosa
solucidén (69), no depende de una compleja infraestructura, sino que puede orientarse
de la misma manera en que se han realizado otras campaiias exitosas de
implementacién de medidas (57) (58). Cada UCI puede explorar sus practicas locales

respecto a ese marco de referencia, evaluar el nivel de su practica clinica para definir
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niveles de actuacion, y orientar de una manera eficaz sus recursos. Por eso, hoy se
considera una obligaciéon (35) analizar toda esta informacién e ir incorporando
mejoras. Se debe manejar el cuidado paliativo y el cuidado especifico del final de la
vida, al igual que el resto de habilidades de la UCI (7). La especialidad de Cl es una
especialidad médica multidisciplinar; el cuidado paliativo formaria una parte mas de

esa atencidon multidisciplinar (70).

Las recomendaciones americanas descritas en los parrafos anteriores, son apoyadas
por la mayoria de sociedades que representan a los profesionales de cuidados criticos
(3) (71) (72), y a ellas se unen las europeas (48) y las espafiolas (73), respaldadas

también por la OMS y acogidas por pacientes y familiares (74).

4.2. PRESENTACION DE MODELOS DE ACTUACION CLiINICA PARA APLICAR LOS CP EN
ucl

La provision de los CP en UCI se ha convertido en una prioridad. De momento, no se
sabe cual es el método mas efectivo para llevarla a cabo, pero hay dos modelos
recomendados por la sociedad profesional: el modelo de integracion y el modelo

consultivo (17) (64).

En el modelo de integracidn, la aplicacion del CP se considera competencia del médico
de Cl. La aplicacién del cuidado paliativo queda incorporada en el dia a dia, y afecta
tipicamente a todos los pacientes sin exclusién. Para ello, el equipo de UCI debera
tener una formacién especifica en CP. Suele implicar la adquisicién de habilidades
basicas en el manejo del dolor y de otros sintomas no complicados, asi como de
preferencias de tratamiento y conversaciones basicas sobre objetivos de cuidado. Su
principal herramienta suele ser la creacién de protocolos, tales como la valoracién
rutinaria del dolor y sus sintomas, la documentacion del sustituto en la toma de
decisiones y de las directrices avanzadas del paciente, la introducciéon de reuniones
familiares con una duracion de tiempo prescrito, el uso de una parte de la historia para
ordenes de CP, etc. La existencia de protocolos no asegura el éxito, pues depende, en

gran medida, de la cultura de cada UCl y del entrenamiento personal de cada médico.
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En el modelo consultivo, la propuesta es recurrir a la consulta de un servicio de CP ya
existente en el hospital, en vez de cargar la competencia al médico de Cl. De esta
manera, son los especialistas de paliativos los que deben tener formacion en CI (75). Al
aumentar la presencia del equipo de CP, puede intensificarse la implicacién del propio
equipo de UCI en la integracion de los CP (75). Es una estrategia mads accesible, en caso
de existencia del servicio en el propio hospital. La decision de la realizaciéon de la
consulta puede quedar a cargo del intensivista, o puede ser el propio especialista de
CP quien se responsabilice de hacer una ronda diaria para ayudar a identificar a los
pacientes. A su vez, el consultado puede ser un Unico especialista en paliativos
(médico, enfermera) o un equipo multidisciplinar (médico, enfermera, trabajador
social, psicologo y/o capellan). La responsabilidad de aplicar las recomendaciones
podrd quedar a cargo del intensivista o del médico de paliativos. Se suele ceder al
equipo de CP la toma de decisiones complejas, el manejo del dolor y de otros sintomas
refractarios, la afectacién psicoldgica significativa o la resolucién de conflictos sobre
los objetivos del cuidado o el manejo de pacientes con alto riesgo, desde un principio

de mal resultado de tratamiento intensivo o con enfermedad grave crdnica.

En este tipo de modelo, cuando la decisién de la consulta queda a cargo del equipo de
UCI, se deben tener definidos los criterios de eleccidn eficientes o triggers para iniciar
la consulta a CP de manera precoz, mediante una busqueda proactiva de los pacientes
de riesgo, con el fin de comenzar a aplicar las medidas paliativas sin demora y sin
depender de la percepcién individual del médico o del conocimiento que ese médico
particular tenga de los CP (29). Hay estudios que han medido estos criterios. En el
Cuadro 4, se citan algunos de ellos, aunque es mejor que cada centro los adapte a las

necesidades de su servicio y a su tipo de poblacién de paciente (76).
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Cuadro 4. Criterios de eleccion eficientes o triggers para iniciar la consulta a CP (29)

Ejemplos de criterios de eleccidn que se pueden utilizar para iniciar una consulta a CP

Peticién por parte de la familia

Futilidad, considerada o declarada, por parte del equipo médico

Desacuerdo entre la familia y el equipo, con las directrices avanzadas o con otros
motivos, no mas de 4 dias

Muerte esperada en el ingreso de UCI

Estancia en UCI durante mas de un mes

Diagndstico con supervivencia media inferior a 6 meses

Diagnéstico de carcinomatosis o malignidad irresecable

Presencia de una directriz avanzada que autoriza la retirada del tratamiento

Mas de 3 ingresos en UCI en una misma hospitalizacion

Escala de Glasgow menor o igual a 8 durante mdas de una semana en un paciente mayor

de 75 afos

Escala de Glasgow inferior a 3 (por ejemplo, estado vegetativo persistente)

Fallo multiorgdnico de, por lo menos, 3 sistemas

De entre ellos, han demostrado ser eficientes:

Ingreso en UCI tras una estancia hospitalaria de por lo menos 10 dias

Fallo multiorgdnico de, por lo menos, tres sistemas

Diagndstico de estadio IV activo de malignidad (enfermedad metastasica)

Estado tras RCP

Diagndstico de hemorragia cerebral que requiere ventilacién mecanica
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No hay estudios comparativos entre diferentes triggers que pongan de manifiesto
cuales son los que consiguen la mejor calidad del cuidado o el uso mas eficiente de
recursos y la mejora de la percepciéon del cuidado por parte de la familia. Una de las
ventajas del uso de estos criterios definidos es que consiguen un doble efecto; al
mismo tiempo que aseguran los CP a los pacientes mas complejos, aumentan la
presencia del especialista de CP en UCI, lo que puede suscitar referencias a otros
pacientes que no reunan los criterios. Ademads, ayudan a introducir en la UCI la cultura
de los CP y a educar en CP a los médicos de Cl. Si bien es cierto que puede existir un
riesgo de fragmentacién del cuidado, en el que el médico de Cl puede dejar en exceso
el cuidado del final de vida al especialista de CP, disminuyendo su incentivo por
desarrollar conocimientos y hdabitos en CP, sin embargo, en general, aporta mas
beneficio que fragmentacién, sobre todo en las UCI donde el CP no estd integrado en
su cultura. Hay hospitales que no tienen servicio de CP, en cuyo caso se podria recurrir

a la consulta del comité ético, como un recurso minimo.

Cada modelo tiene sus ventajas e inconvenientes (64) (ver Cuadro 5).
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Cuadro 5. Comparacion de los modelos de cuidados paliativos en la UCI (64)

Modelo consultivo Modelo de integracion

adecuadamente preparado

Ventajas Conocimiento de expertos Disponibilidad de CP para todos los
pacientes de UCl y familiares
Experiencia existente, No necesidad de servicio de CP
entrenamiento adicional
innecesario
Evidencia empirica de beneficio Conocimiento de la importancia del CP
como elemento esencial del Cl
Continuidad de cuidados antes, Sistematizacion de los procesos de
durante y después de UCI trabajo y promocidn de la confianza en
la actuacion (CP)
Facilitacion de traslado fuera de
UClI para continuar el cuidado del
final de vida, si procede
Desventajas Necesidad de servicio de CP Necesidad de formacién de los clinicos

de UCl en el conocimiento y las
habilidades de CP

Posibilidad de ser vistos como
«externos» a UCI

Necesidad de compromiso por parte de
los clinicos y de una cultura de UCI

Posibilidad de falta de familiaridad
con los parametros
médicos/enfermeria de UCI

Posibilidad de que existan carencias en
la dedicacion de la plantilla y de otros
recursos necesarios

Posible superposicién de su
actividad con la del equipo de Cl
y/o entrada en conflicto

Acceso a nuevo equipo en caso de salir
de UCI por no necesitar o beneficiarse
mas del Cl

Necesidad de un rapido
establecimiento de relacidon
efectiva con el paciente/familia

Necesidad de cuidar la
fragmentacion del cuidado

Posibilidad de disminucidn del
incentivo del equipo de Cl por
mejorar el conocimiento y las
habilidades en CP
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Cada centro deberd valorar sus posibilidades, eligiendo el camino mas facil y haciendo
una valoracion real de las capacidades y de los recursos disponibles. Una
recomendacién es elegir un modelo combinado, en el que el equipo de UCI aplique en
el dia a dia unas medidas basales de CP a todos los pacientes, y seleccione un subgrupo
de pacientes mas complejos, basado en un sistema definido de triggers, para una
consulta al equipo especializado de CP. Como parte de la rutina y competencia del
médico de Cl, quedaria un manejo sintomatico basico y la capacidad de establecer los
objetivos de cuidado en relacidén con el prondstico y con las preferencias del paciente,
y se interpelaria al profesional experto en CP avanzado para establecer objetivos de
tratamiento en familias que estan viviendo un sufrimiento especial o que tienen
conflictos internos, para apoyar en el duelo y para continuar el cuidado, en el caso de
alta del paciente de la UCI a otro servicio. Este modelo mixto es el acercamiento tipico
gque se establece en UCI para el manejo de ciertas enfermedades infecciosas,
cardioldgicas, nefroldgicas... La sociedad profesional aboga por promocionar ambos
modelos, aumentar la capacidad del clinico de UCl y expandir el trabajo del especialista

de CP(15) (64).

Estas formas de actuar, si bien son beneficiosas, no aseguran la calidad, ya que tienen
carencias: para empezar, la falta de especialistas de CP en los hospitales. Ademas, la
identificacion de todos los pacientes con necesidad de cuidados de final de vida es
dificultosa. El momento de inicio del CP es variable, asi como la calidad de su provisidon
(17). Entre los beneficios que han demostrado, podemos citar la disminucién de los
tiempos de estancia, la reduccidn de tratamientos no beneficiosos (como la duracién
de la ventilacion mecanica), de costes y de conflictos con los objetivos de cuidado,
todo ello sin aumentar la mortalidad (64). Se consigue, ademds, un mayor
acercamiento entre el cuidado que se ofrece y el que realmente desea el paciente, una
mejora en el manejo de los sintomas y del apoyo familiar —se observa mayor
satisfacciéon y comprension por parte de los familiares, y una disminucién de los
problemas de ansiedad, depresién y estrés postraumatico—, y un acortamiento de los
tiempos entre el establecimiento del mal prondstico y la instauracion del tratamiento

dirigido al control sintomatico (17) (29).
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En definitiva, hoy en dia, contamos con modelos clinicos que permiten integrar
progresivamente los CP en UCI, y que cada servicio particular debe ir adaptando. Para
mayor facilidad, a nivel formativo y educacional, individual y en equipo, existen

también numerosos recursos a los que se puede acceder (15).

El CP constituye hoy un componente esencial del cuidado integral del paciente critico,
pero se necesita mds investigacion para entender cémo aplicar ese cuidado de la
manera mas efectiva y eficiente, y como dar mas apoyo a los supervivientes con CP
después de la UCI. Para evaluar la calidad del CP existente y medir el impacto de
futuras investigaciones, es importante la identificacién y validacion de resultados que
estén centrados en el paciente y en sus familiares, y que sean sensibles a la practica y
variacion del CP en UCI. Esto supone un reto que se podra ir desarrollando conforme
se documenten las mejoras. A medida que las secuelas de la enfermedad critica y su
tratamiento en UCI se vayan aclarando, el impacto a largo plazo de las intervenciones

iniciadas dentro y tras salir de la UCI necesitard un estudio adicional.

En conclusion, el fallecimiento y otras necesidades paliativas forman parte de la
realidad habitual de la UCI, de tal manera que el cuidado paliativo y los cuidados del
final de vida estdn reconocidos como parte integral del cuidado intensivo. Del mismo
modo que se busca la excelencia en otros aspectos clinicos, buscar la excelencia en el
cuidado del final de vida es competencia del trabajo multidisciplinar que caracteriza a
la UCI. Hoy en dia, estan definidos los criterios de excelencia que definen un cuidado
de final de vida de calidad en cuidados intensivos, siendo este un objetivo a conseguir
para las UCI, tal y como esta recomendado por la sociedad profesional de cuidados

intensivos.
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Hipdtesis y objetivo

La hipdtesis de nuestro estudio es que la calidad de la atencidn clinica de los pacientes

que fallecen en las UCI espafiolas es deficiente.

Nuestro objetivo es realizar un andlisis del grado de implementacién de los indicadores
de calidad desarrollados por el Grupo de Trabajo de Cuidados Intensivos de la Robert
Wood Foundation (RWF), que definen criterios de excelencia en el cuidado de final de
vida de calidad en cuidados intensivos, para valorar la calidad global de la practica
clinica actual, al mismo tiempo que se sefialan dreas de mejora en la actuacién y una
estrategia de implementacion, con un plan de mejora gradual y factible, adaptado a

cada realidad hospitalaria.
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Pacientes y Métodos

Se presenta un estudio retrospectivo de pacientes fallecidos en varias UCI del territorio

espafiol.

1. POBLACION A ESTUDIO Y TAMANO MUESTRAL

Fueron invitados a participar multiples servicios de cuidados intensivos espainoles, a
través de correos electrénicos personalizados, a todos los socios de la Seccidon de
Cuidados Intensivos de la SEDAR (SCI_SEDAR), pagina web de la SCI_SEDAR, grupos de
investigacion en cuidados intensivos y de redes sociales (Facebook, LinkedIn, Twitter).
Se esperaba incluir en el estudio a 1.000 pacientes en total, con la participacién de 50
centros de toda la geografia espafiola, con 20 pacientes por UCI. Ante la escasa
respuesta se repitié el envio del mail, el recordatorio en redes sociales y el contacto

personal con las unidades de cuidados intensivos conocidas.

2. CRITERIOS DE INCLUSION Y RECOGIDA DE DATOS

El criterio que se utilizd para el reclutamiento de pacientes fue que se tratara de
adultos mayores de 18 afios, fallecidos desde el 30 de junio de 2014 (con antigliedad
inferior a un afio siempre), y cuyo ingreso en UCI hubiera sido igual o superior a 24
horas, sin otros criterios de exclusion. Previo al inicio del estudio, se realizé el mismo
analisis, como estudio piloto, en la UCI (77) de la Clinica Universidad de Navarra, con
24 pacientes fallecidos, para comprobar la adecuacién del cuestionario y su utilidad
para su repeticion extensa, modificAndose aquellos aspectos en los que se detectd

ambigliedad o necesidad de mejora del andlisis.

3. VARIABLES Y PROCEDIMIENTO DE RECOGIDA DE DATOS

Los datos se recogieron mediante revisién de la historia clinica, incluyendo las notas
médicas y de enfermeria, asi como los datos administrativos, mediante la

cumplimentacion de dos tipos de cuestionarios. El primero era una encuesta Unica
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sobre cuestiones generales de cada centro, y el segundo, un cuestionario para cada

paciente.

El modo de registro de datos demograficos, clinicos y sobre las circunstancias del
fallecimiento se disefié segun el estudio Ethicus (37) (ANEXO 1). Entre los pacientes
cuyo fallecimiento fue precedido de algun tipo de limitacion de tratamiento de soporte
vital, se ha descrito la forma de la toma de decision, segun lo recomendado por la

SEMICYUC (ANEXO 2).

Para valorar la calidad en el cuidado del final de vida en las UCI, se ha utilizado la
herramienta de los 18 indicadores de calidad asistencial del cuidado paliativo y del
final de vida en UCI de RWF (54), asi como la relacién de actuaciones de mejora de
calidad derivadas de esos indicadores (23) (56). La definicion de cada variable es el
concepto propuesto por los autores de los indicadores, que al no estar disponibles en
castellano, se realizd su traduccion y se facilité a las UCI para que fuera mas facil

mantener el mismo criterio en la recogida de datos (ANEXO 3).

Los indicadores estan agrupados en torno a siete dimensiones: toma de decisiones
centrada en el paciente y la familia (cuatro indicadores), comunicacion entre el equipo,
el paciente y la familia (dos indicadores), continuidad de cuidados (dos indicadores),
apoyo emocional y practico al paciente y a la familia (dos indicadores), manejo de
sintomas y cuidados de confort (seis indicadores: dos sobre control del dolor, dos
sobre la disnea y dos sobre la retirada de medidas de soporte), apoyo espiritual (un
indicador) y apoyo al equipo (un indicador). Las actuaciones derivadas de estos
indicadores estan agrupadas igualmente en esas dimensiones: toma de decisiones
centrada en el paciente y en su familia (tres actuaciones), comunicacién (tres
actuaciones), manejo sintomatico (dos actuaciones), apoyo emocional y practico (una

actuacién), apoyo espiritual (una actuacion).

Todas las variables recogidas se enumeran en el ANEXO 4.

4. ANALISIS ESTADISTICO

El andlisis estadistico de los datos es descriptivo, y se ha realizado en base al

porcentaje de cumplimiento de cada medida, calculdndose posteriormente la media
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total para cada dimension de cuidado y la mediana de todas las medidas para concluir
con una cifra Unica que cuantifica la calidad global. El analisis del cumplimiento se ha
realizado para cada uno de los pacientes de la cohorte o, en su caso, para cada UCI de
la cohorte, y, posteriormente, se ha presentado como porcentaje. Los resultados de los
indicadores son un cociente en el que el numerador corresponde al nimero de
pacientes o nimeros de UCI en los que se cumplia el indicador considerado, segun es
definido por RWF (54) (56), mientras que el denominador corresponde al nimero total
de pacientes de la cohorte que hubieran sido candidatos a ese cuidado o el nimero de
UCI totales, segln sea el indicador considerado. La unidad de analisis coincide con los
«pacientes en la UCI» o «UCl». Las definiciones se ofrecian junto con el cuestionario a
completar. Se ha diferenciado el cumplimiento éptimo del indicador (siguiendo
exactamente la definicidn) de aquel en el que la definicidon se cumple parcialmente o

con irregularidades.

Con el fin de identificar las areas de mejora de cada UCI participante, se presentan los
resultados en las diez areas de actuacién identificadas por RWF (Care and
Communication Bundle). Siguiendo la propuesta de RWF, siete areas se identifican con
uno o varios de los indicadores estudiados; el area de manejo dptimo del dolor resulta
de la aplicacion de dos indicadores, y se afiaden otras dos actuaciones adicionales, que
son la existencia de una sala para reuniones familiares y la disponibilidad de un folleto
informativo para los pacientes y sus familias. Los datos se presentan en porcentaje de
cumplimiento, y se indica también la mediana de cumplimiento, para cada UCI, como

indicador de su calidad global.

Se han realizado también comparaciones, entre los pacientes con y sin limitacion de
esfuerzo terapéutico, de variables como tiempos de estancia, probabilidad de muerte
hospitalaria, sedacidon terminal, tratamiento de soporte presente en situacion de
ultimas horas y cumplimiento de indicadores. Para las comparaciones cualitativas, se
ha utilizado el estadistico exacto de Fisher (bilateral) y, en su defecto, el Chi cuadrado
de Pearson, con significacién asintética bilateral. En el caso de las comparaciones

cuantitativas, se ha utilizado la t-Student.
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5. APROBACION POR EL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLIiNICA

El estudio fue autorizado por el Comité Etico de Investigacién Clinica, Departamento
de Salud, del Gobierno de Navarra (EO 31/2013) al ser un estudio multicéntrico en el
gue iban a participar unidades de todo el territorio espafiol. El comité ético eximid de
la necesidad de solicitar consentimiento para cada caso estudiado, dado el caracter
retrospectivo del estudio y el hecho de que el analisis de datos de la historia se

realizara de modo anénimo.
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Resultados

1. CARACTERISTICAS DE LOS HOSPITALES Y DE LAS UCI

En el estudio, participaron 15 UCI en total, recogiéndose informacion de 290 pacientes
adultos fallecidos (una UCI aportd informacién de diez pacientes nada mas). La Tabla 1
presenta las caracteristicas de los hospitales y de las 15 UCI consideradas. Se
incluyeron dos UCI de centros privados, trece publicas, y cinco llevadas por
intensivistas primarios (especialidad de Medicina Intensiva) y diez de Anestesia, que
ingresaban una media de 1.623 pacientes al afio (rango 586-3.600). Fallecieron una
media de 99 pacientes al afio, que corresponde al 9% de los fallecimientos
hospitalarios. La mortalidad media en UCI fue del 8% de los ingresos. El 60 % de las UCI
atienden patologia polivalente. El 80 % de las UCI tenian acceso a un servicio de
cuidados paliativos, pero solo una solicité mas de diez interconsultas. No solicitaron
ninguna consulta a paliativos cuatro de las UCI estudiadas. Las UCI tenian acceso a
psicdlogo (67 %), trabajador social (87 %), comité de ética clinica (93 %) y capellan (100
%), aunque el uso de estos recursos era, en general, nulo o muy escaso (ver Tabla 2).
En esta tabla se detalla también la existencia de ciertos recursos hospitalarios
relacionados con medidas de calidad cuya presencia podria facilitar su
implementacién. Por ejemplo, la existencia de boxes individuales es necesaria para
permitir el acompanamiento de la familia al paciente (40%). Otros recursos, si bien no
estrictamente necesarios, facilitan el manejo, como son la existencia de protocolos de
tratamiento del dolor y otros sintomas cuya presencia es variable desde un 13% para el
delirium hasta un 93% para escalas de sedacion en ventilacion mecanica. La existencia
de informacion clinica es un recurso presente (100%), sin embargo las encuestas de
satisfaccidon a familiares son inexistentes. Respecto a la formacion del staff en cuidados
paliativos no existe una formacion especifica, en ciertos casos, un tercio, hay cursos

esporadicos relacionados con temas del final de vida.
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Tabla 1. Caracteristicas generales de los hospitales y las UCI estudiadas

Caracteristicas

Hospitales estudiados

15

Camas hospitalarias (media £ DT (Rango)

677 + 270 (162 — 1200)

Titularidad o modelo de gestion del centro N (%)

Publica 13 (87 %)

Privada 2 (13 %)
Servicio o departamento a cargo de la UCI

Anestesia 10 (67 %)

Medicina intensiva 5(33 %)
UCI segun patologia atendida

Quirdrgica 5(33 %)

Médico-quirurgica 9 (60 %)

Médica especializada 1(7 %)
Formacion de residentes 14 (93 %)
Camas en UCI (media) (media + DT (Rango) 18 +8 (8 —32)

Ingresos/aiio en UCI (media) (media + DT (Rango)

1.623 £+ 1.256 (586-5.300)

Numero total fallecimientos hospitalarios 2013,

media  DE (Rango)

984 + 331 (327-1418)

Mortalidad hospitalaria (% muertos/afio), media +

DE (Rango)

4%+1,3(2-6)

Numero total fallecimientos UCI 2013, media £ DE

(Rango)

99 + 81,1 (21-320)

Mortalidad en UCI, media + DE (Rango)

8%+ 6 (1-19)

Mortalidad hospitalaria (%),media + DE (Rango)

9% £7 (3-24)
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Tabla 2. Caracteristicas de los recursos hospitalarios estudiados en relaciéon a la

posibilidad de implementar medidas de calidad respecto al cuidado al final de la vida

Caracteristicas

UCI con disponibilidad de interconsultas a:

Cuidados paliativos 12 79 %
Psicélogo 10 67 %
Trabajador social 13 87 %
Capellan 15 100 %
Comité ético de asistencia clinica 14 93 %
UCI con criterios definidos para interconsultas en
Cuidados paliativos 0 -
Psicélogo 0 -
Trabajador social 2 15%
Capellan 1 7%
Comité ético de asistencia clinica 1 7%
UCI que no utilizaron la interconsulta en el Gltimo aiio
Cuidados paliativos 4 33%
Psicélogo 3 30 %
Trabajador social 1 7%
Capellan 1 7%
Comité ético de asistencia clinica 3 21%
UCI que realizaron mas de 10 interconsultas al afo
Cuidados paliativos 1 7%
Psicélogo 1 7%
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Caracteristicas

Resultados

Trabajador social 0 0

Capellan 6 40 %

Comité ético de asistencia clinica 0 0
Todos los boxes son individuales con puertas 6 40 %
Disponibilidad de sala de espera para familiares 12 86 %
Protocolo para el dolor 8 53%
Protocolo para el delirium 2 13%
Protocolo de sedacidn para ventilacion mecanica (invasiva o no invasiva) 9 60 %
Protocolo de sedacion terminal 4 27 %
Protocolo de limitacion de tratamiento de soporte vital 7 47 %
Uso habitual de escala de dolor 9 60 %
Uso habitual de escala de sedacidn para ventilacion mecanica 14 93 %
Informacion habitual del médico a la familia desde el inicio del ingreso 15 100 %
Informacion habitual del médico al paciente (en caso de estar consciente) 9 100 %
las primeras 24 horas
Tras el fallecimiento del paciente, se realizan encuestas de satisfaccion a la 14 0%
familia
Uno o mas médicos del staff ha realizado algtin curso relacionado con CP 9 44 %
Uno o mas enfermeros del staff ha realizado algun curso relacionado con CP 6 33%
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2. DATOS DEMOGRAFICOS, CLINICOS Y CIRCUNSTANCIAS DEL
FALLECIMIENTO

Las 15 UCI recogieron informacién de 290 pacientes adultos fallecidos aunque en el
analisis, se excluyeron ocho registros por ingreso inferior a 24 horas, por lo que la

cohorte finalmente la constituyen 282 fallecidos.

En la Tabla 3, se presentan las caracteristicas de los pacientes, las circunstancias del

fallecimiento, los dias de estancia media en UCl y la toma de decisiones.

Se tratd de pacientes de una edad media de 68 afios, el 59 % de los cuales eran
varones; la mitad aproximadamente, por causa de ingreso quirdrgico, mientras que la
otra mitad, por causa médica, con alto riesgo de mortalidad hospitalaria en el
momento del ingreso (44,75 %). La mitad de los pacientes permanecieron
inconscientes en todo momento, y solo el 10 % estuvieron siempre conscientes. La
mitad de los pacientes fallecidos (47,6 %) murieron con limitacién del tratamiento de
soporte vital (LTSV). Estos presentaron una mayor estancia en UCI respecto a los que
no tuvieron limitacidon de ninguln tipo (15,2 vs. 10,5 dias). Las érdenes de no reanimar
se decidieron 2,6 dias antes del fallecimiento, como media, y tras un promedio de 13,7
dias de ingreso; las de no escalar medidas a los 2,2 dias tras 14,1 de ingreso y las de

retirar medidas a los 1,1 dias tras 15 dias de ingreso.
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Tabla 3: Caracteristicas de los 282 pacientes estudiados

Resultados

Caracteristicas

Edad, media £ DE (Rango)

68 + 13 (19-96)

Varones, n (%)

165 (59 %)

Motivo del ingreso

Médico urgente, n (%)

139 (50 %)

Médico programado, n (%) 8(3%)

Cirugia urgente, n (%) 82 (30 %)

Cirugia programada, n (%) 49 (18 %)
Consciencia durante el ingreso

Conscientes todo el ingreso, n (%) 31 (11 %)

Inconscientes todo el ingreso, n (%)

129 (48 %)

Conscientes solo al principio del ingreso, n (%)

57 (21 %)

Conscientes solo al final del ingreso, n (%)

50 (19 %)

Circunstancias del fallecimiento (*)

Parada cardiorrespiratoria, n (%)

114 (40 %)

(Rango)

Indicacién de no reanimar / no escalar medidas 89 (32 %)
de soporte, n (%)
Indicacidn de retirada de medidas de soporte 45 (16 %)
(withdrawal), n (%)
Muerte encefilica, n (%) 28 (10 %)
Medidas con posible acortamiento del proceso de 6 (2 %)
muerte, n (%)

Probabilidad de muerte hospitalaria (%) (**),media £ DE 44,8% + 33%

(0-100)
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Caracteristicas

Estancia media en UCI (dias) (***) 4+1,9(1,5-7,5)

Estancia media de pacientes fallecidos con 15 +19,3 (1-161)

soporte, media + DE (Rango)

Estancia media de pacientes fallecidos con algun 11 +14,7 (1-115)

tipo de LTSV, media * DE (Rango)

Toma de decision antes del fallecimiento (dias)

Indicacidn de no reanimar, media * DE (Rango) 2,6 5,9 (0-36)

Indicacion de no escalada de medidas 2,2 +4,6 (0-31)

(withholding), media + DE (Rango)

Indicacidn de retirada del soporte (withdrawal) 1,1 +3,7 (0-30)

Toma de decision tras el ingreso (dias)

Indicacién de no reanimar, media + DE (Rango) 13,7 £19,6 (0-161)

Indicacion de no escalada de medidas 14,1 + 20,1 (0-161)

(withholding), media £ DE (Rango)

Indicacidn de retirada del soporte (withdrawal), 15+ 22,9 (0-161)

media + DE (Rango)

(*) Clasificacion segun estudio ETHICUS.

(**) La probabilidad de muerte hospitalaria al ingreso no muestra diferencia significativa entre la
cohorte de los pacientes con algun tipo de LTSV y los que no lo tenian.

(***) La estancia media de los pacientes es diferente (estadisticamente significativa) segin hubiera o no
limitacién del esfuerzo terapéutico.



Resultados

3. DESCRIPCION DE LA TOMA DE DECISIONES

Aproximadamente la mitad de los pacientes fallecieron tras la decision de limitar el
tratamiento de soporte vital (LTSV), con diferencias significativas entre hospitales,

desde un 5 hasta un 90 %. La Tabla 4 ofrece una distribucion de la LTSV por hospital.

Tabla 4. Distribucion de la LTSV por hospital

Limitacion tratamiento

soporte vital*

uci 1 65
ucCl 2 80
ucCl 3 50
ucl 4 60
UCI 5 70
ucCl 6 50
ucl7 70
uci 8 50
ucls 40
UCl 10 55
ucl 11 25
ucCl 12 40
UcCl 13 90
UcCl 14 5
UCl 15 25

*Con diferencia significativa.
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En la Tabla 5, se describe la forma de la toma de decisién, segin lo recomendado por

la SEMICYUC.

Tabla 5. Toma de decisiones y parametros de la SEMICYUC en los pacientes que
fallecieron con algun tipo de limitacidon de tratamiento de soporte vital

Parametros de la SEMICYUC. N=149 Muestra [\[o)

se cumple

n n % n %
Justificacion Decision tomada por 140 127 91% 13 9%
documentada de consenso del equipo médico
— —— 5 5
LTSV Argumentacion en la historia 147 134 91% 13 9%
clinica
Consta en la historia la 137 87 64% 50 36%
voluntad del

paciente/familia
Tras decision, se documentd 139 9% 69% 43 31%

en 6rdenes médicas

Omision o retirada de TSV (ver tabla 6: Tratamiento en situacion de ultimas horas)

Sedacidon terminal 149 93 62% 56 38 %
Incorporacion de Tienen TV o no tienen 42 6 14 % 36 86 %
instrucciones previas Queda incorporado en la 42 8 19% 34 81%
historia clinica
Usa formularios LTSV 132 32 24% 100 76%
Consejo y soporte Oferta de trabajador social 104" 1 1% 103 99%
personal asistencialy  Reciben ayuda del T. Social 109" 0 - 109 100
a familiares Oferta de psicélogo 97" 15 15% 82 85 %
Reciben a. psicoldgico 1117 8 7% 103 93%
Oferta de apoyo espiritual 717 38 54% 33 46 %
Reciben a. espiritual 317 7 23 % 24 77 %
Proceso de La decisién médica se 1677 3 19% 13 81%
comunicacion comunico al paciente
La decisién médica se 13877 135 98% 3 2%

comunicod a la familia

(*) La n cambia en funcion de datos perdidos en las respuestas
(**)Una unica exclusiéon por paciente inconsciente sin familia.

(***) El resto de pacientes de la cohorte estaban inconscientes por lo que se excluyen del contaje al no
poder establecer comunicacién con el paciente pero si a la familia.
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Las decisiones se tomaron por consenso del equipo médico, y la justificaciéon de la
decisidon se documentd en la historia clinica casi siempre (en mas del 90 % de los
casos), pero no siempre se registré en la hoja de érdenes médicas ni se corroboré la
aceptacién por parte de la familia/paciente, aunque se hizo en algo mas de la mitad de
los casos. Sin embargo, no se ofrecid, en general, apoyo psicosocial, se ofrecid, con
mas frecuencia, el espiritual. Se comunicd casi siempre a la familia, y aunque el
paciente estaba casi siempre inconsciente, en los pocos casos en los que estaba
consciente, no se le comunico a él la decision. El uso de directrices avanzadas fue
también escaso. Algo mas de la mitad de los pacientes recibieron sedacién terminal y

tuvieron medidas de soporte vital en el momento del fallecimiento.

Si se compara con el grupo de pacientes sin limitacién, estos ultimos recibieron menos
sedacién terminal y tuvieron mayor presencia de tratamientos de soporte en situacién

de ultimas horas, con diferencia significativa (ver Tabla 6).
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Tabla 6. Tratamiento en situacion de ultimas horas

Situacion ultimas horas Pacientes con LTSV Pacientes sin LTSV

(N=149) (N=133)

Muestra Si Muestra No

n n % n n %

RCP 149 57 34% 120 37 308%
Antiarritmicos 149 68 45,6% 131 115 87,8%
Hemoderivados 148 14 9,5% 132 52 39,4%
Depuracion extrarrenal 149 23 154% 133 44  33,1%
Nutricién parenteral o enteral 149 75 50,3% 130 95 73,1%
Hidratacion 148 132 89,2% 133 129 97,0%
Antibidtico 142 101 71,1% 133 114 85,7 %
Cirugia 149 5 3,4% 133 22 16,5%
VMI o VMNI 148 117 79,1% 131 119 90,8 %
Retirada terminal 149 31 20,8% 133 0 0,0%
Sedacion terminal 149 93 62,4% 130 28 21,5%

LTSV: limitacion de tratamiento de soporte vital. VMI: ventilacién mecdnica invasiva. VMNI: ventilacion

mecanica no invasiva.
(*): la n cambia en funcion de datos perdidos
(**): 4 pacientes tenian 6rdenes de no RCP vy, a pesar de ello, se les aplicé RCP.

Diferencias estadisticamente significativas.
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No hubo un uso generalizado de formularios para completar cuando se realizaba la
LTSV. Tampoco hubo, en general, documentacion de las sedaciones, pero, entre los
gue se documentaban, se ve que se ajustaban las dosis de sedantes, sin embargo, la
participaciéon del familiar no estuvo del todo integrada (70 %), siendo su

consentimiento implicito (ver Tabla 7).

Tabla 7. Forma de realizacion de la sedacion terminal

Sedacion terminal (N=121) Muestra Silo cumplen

Se aplicé protocolo 7 4 57 %
Documentados los opidceos y benzodiacepinas 118 107 91%
Ajuste dosis progresivo y gradual 99 90 91 %
Participacion del paciente o familiar para iniciarla 88 62 70 %

Se realiz6 consentimiento

- Implicito 88 48 55 %

- Explicito 88 17 19%

- Delegado 88 23 26 %




Resultados

4. ANALISIS DE CALIDAD ASISTENCIAL

Los resultados del analisis se exponen detalladamente en la Tabla 8. Se observé una
mediana de cumplimiento de los indicadores del 13 %. El mayor cumplimiento lo tuvo
la valoracién de la capacidad de decision del paciente (96 %). Le sigue la comunicacién
con la familia, que siempre constaba o se deducia de la historia (98 %), aunque con
irregularidades (62 %). También tuvo un alto nivel de cumplimiento la documentacidn
del plan o los objetivos del cuidado (50 %, considerando también la documentacién
irregular) y el indicador de las medidas para garantizar la continuidad del cuidado (47
%) en los pocos casos (n=15) en los que el paciente se traslada para fallecer en la
planta de hospitalizacion, aunque un tercio de las unidades no disponia de una politica

escrita al respecto. Solo 2 UCI disponian de un régimen abierto de visitas de familiares.

En cuanto al control sintomatico, se documentd mejor la valoracién de la disnea (48 %)
qgue la del dolor (28 %, incluyendo irregularidades frecuentes). No habia protocolos de
analgesia/sedacion para la retirada de medidas de soporte en 13 UCI (86,7%), si bien

su uso quedaba documentado en 24 de los 35 casos en los que se indico.

Los indicadores de «apoyo emocional y practico al paciente y a la familia», «apoyo
espiritual para el paciente y la familia» y «apoyo emocional y organizativo para

clinicos» tuvieron un cumplimiento inferior al 10 %.
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Tabla 8. Cumplimiento de los indicadores de calidad asistencial en 15 UCI

Dimension

Indicadores

n (%)

Resultados

n (%)

Toma de
decisiones
centrada en el
paciente y en
la familia

1. Valoracién de la
capacidad de
decisién del
paciente

282

270 (96 %)

12 (4 %)

2. Documentacién
de la designacién
de representante
en la toma de
decisiones en las
primeras 24 horas

282

36 (13 %)

13 (5 %)

233 (82 %)

3. Documentacién
de la existencia 'y
de los contenidos
de las directrices
avanzadas

282

22 (8 %)

35 (12 %)

225 (80 %)

4. Documentacion
de los objetivos de
cuidado

282

68 (24 %)

68 (24 %)

146 (52 %)

Comunicacién
entre el
equipo, y con
el pacientey
la familia

5. Documentacion
de la comunicacién
oportuna del
médico con la
familia

281

100 (36 %)

175 (62 %)

6 (2 %)

6. Documentacion
de la reunién
interdisciplinar del
equipo clinico con
la familia

166

11 (7 %)

61 (37 %)

94 (56 %)

Continuidad
de cuidados

7. Transmision de
la informacion
clave en el
momento del alta
en la UCI

15

7 (47 %)

0(-)

8 (53 %)

8. Normas o
politica de
continuidad de los
servicios de
enfermeria en la
ucl

15

10 (67 %)

0(-)

5(33 %)
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Muestra Se cumple Se cumple

exactamente

Indicadores definidos y

dimensiones evaluadas

Apoyo
emocional y
practico al
pacienteya
la familia

9. Normas de
visitas abiertas
para los miembros
de la familiaen la
ucl

15

2 (13 %)

13 (87 %)

10. Documentacién
del apoyo
psicosocial que se
ha ofrecido

218

0(-)

0(-)

218 (100
%)

Manejo de
sintomasy
cuidados de
confort

11. Documentacién
de la valoracion del
dolor (intervalo fijo
cada 4 horas)

281

47 (17%)

30 (11 %)

204 (73 %)

12. Documentacion
del manejo del
dolor

230

13 (6 %)

0(-)

217 (94 %)

13. Documentacion
de la valoracién de
la disnea

282

135 (48 %)

0()

147 (52 %)

14. Documentacién
del manejo de la
disnea respiratoria

239

13 (5 %)

0(-)

226 (95 %)

15. Existencia en la
UCI de protocolo
para
analgesia/sedacion
en la retirada de la
ventilacién
mecanica

15

2 (13 %)

0(-)

13 (87 %)

16. Medicaciones
apropiadas
disponibles
durante la retirada
de la ventilacion
mecanica

35

24 (69 %)

0(-)

11 (31 %)

Apoyo
espiritual al
pacienteyla
familia

17. Documentacién
del apoyo espiritual
gue se ha ofrecido

218

2 (1%)

53 (24 %)

163 (75 %)

Apoyo

emocional y
organizativo
para clinicos

18. Oportunidad de
estudiar la
experiencia de los
clinicos en el
cuidado del
moribundo en la
ucl

15

1(7 %)

0(-)

14 (93 %)
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Indicadores definidos y Muestra Se cumple Se cumple
dimensiones evaluadas exactamente

Mediana de cumplimiento de los 13% 74 %
indicadores

(*) Se indica cumplimiento exacto de la dimensién evaluada en los pacientes en los que se identificé un

cumplimiento exacto de todos los indicadores de esa dimensidn. Se indica con n total y porcentaje.

(**) Irregularidades identificadas en el cumplimiento del indicador: cumplimiento mas tarde de lo
recomendado: indicadores 2, 3, 4y 17; realizado, pero no documentado: indicador 5y 6; medido con

escala inadecuada: indicador 11.
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En el analisis de las areas de mejora, destacaron la UCI2 (mediana de cumplimiento del
62 %) y la UCI5 (44 %). El resto, en conjunto, tuvieron datos de cumplimiento de
indicadores bajos (medias entre 0 % y 10 %). En todas las dareas, excepto en la
disponibilidad de salas para reunién familiar (solo UCI 7, 10 y 13 no tienen) vy
disponibilidad de folleto informativo (tienen todas excepto la UCI 2, 4, 12 y 14), se
objetivé un amplio margen de mejora. Dos UCI destacaron por valorar y manejar de
modo éptimo el dolor, con un cumplimiento de entre el 80 % y el 100 %, otras dos
resaltaron por el registro del sustituto en la toma de decisiones entre 75 %y 90 % y
otras tres, por el establecimiento del status de reanimacion entre 70 % y 90 %. Es muy
baja la presencia de apoyo espiritual y de reunion multidisciplinar en las distintas UCl y

nula la intervencidn de apoyo del trabajo social. (Ver Tabla 9).

Si se escoge la cohorte de los pacientes para los que se tomd la decisién de realizar
algun tipo de limitacion (N=149), el cumplimiento de los indicadores no consiguid
mejor calificacién. Se observé una mediana de cumplimiento de los indicadores del 15
%. Como diferencias, se observd una mayor documentacién de los objetivos de
tratamiento en los dias posteriores al ingreso, con una diferencia estadistica
significativa (40,9 % vs. 5,3 %), pero no ocurre asi con la condicién de hacerlo desde el
principio, minimamente superior en el grupo de los pacientes sin LTSV. Entre la
cohorte de los limitados, se registré6 con mayor frecuencia, de manera significativa, el
sustituto en la toma de decisiones, pero, en ambos casos, es inferior al tercio de los
casos (17,4 % vs. 7,5 %), y, respecto al «manejo sintomatico», existi6 una mayor
documentacion de la medicacion utilizada durante la retirada terminal de la

ventilacién mecanica terminal (0 % vs. 75 %).
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Tabla 9. Nivel de actividad de las dreas de mejora de calidad en el cuidado al final de
la vida en cada UCI (Care and Communication Bundle de RWF) (*)

AREA DE Porcentaje de actividad (%)

MEJORA

UCI N 1 2 3 a4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 Media

1.Designar 0 75 0 1 90 5 5 0 0 0 0 0 0 0 0 12%
sustituto

parala toma

de

decisiones

2.Indicacidn 0 50 10 44 0 5 5 0 0 15 0 0 5 0 0 9%
de

directrices

anticipadas

3.Indicacién 20 80 5 0 70 5 15 0 5 0 42 5 5 90 0 23%

del estatus
de
reanimacion

4.Valoracién 0 85 0 0 0 21 25 0 100 0 5 0 0 0 0 16 %

regular del
dolor

5.Manejo 0 81 0 0 58 8 35 0 90 0 0 0 0 0 0 18 %

6ptimo del
dolor

6.Registro 0 10 5 0 0 0 0 0 0 5 0 0 0 0 0 1%

de oferta
espiritual

7.Reunién 0 20 0 0 30 5 15 0 15 10 0 0 10 0 0 7%

multi-
disciplinar

8.Intervenci 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0%
6n de apoyo

del trabajo

social

9.Disponibili 100 0 100 O 100 100 100 100 100 100 100 O 100 O 100 73%
dad de

folleto

informativo

10.Sala para 100 100 100 100 100 100 0 100 100 0 100 100 0 100 100 80 %

la reunion
familiar

Mediana 0 62,5 2,5 0 44 5 10 0 10 0 0 0 0 0 0

(*) El nivel de actividad se expresa, bien como porcentaje de cumplimiento de los respectivos
indicadores o bien indicando la disponibilidad del recurso (Areas 9 y 10: 0 no disponibles, 100 recursos
disponibles).



V.

DISCUSION
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1. INTERES Y ORIGINALIDAD

En las UCI espaiolas que quisieron participar en nuestro estudio existe un déficit de
implementaciéon de los elementos esenciales de un cuidado paliativo de calidad
indicado para UCI, confirmando la sospecha inicial de la existencia de déficits de
atencion, que implican una calidad global deficitaria en los cuidados al final de la vida.
Este analisis pretende ser un estimulo y una demanda para iniciar un camino de
mejora. El propio estudio ofrece una oportunidad para ello, pues muestra y aplica una
metodologia que permitiria a cada UCI disefiar su propio plan de mejora gradual y

factible a través del analisis de las medidas que no se cumplen.

El andlisis de calidad a través de indicadores no es un andlisis exhaustivo ni profundo
de la asistencia al final de la vida en UCI. Se determina la calidad en funcion del
cumplimiento de unos indicadores que marcan unos criterios basicos de cuidado, sin
profundizar en como se realizan. Se basan en la documentacidn de la historia clinica,
qgue es la fuente mads practica y fiable para la monitorizacién de la rutina, la
retroalimentacién y la mejora de los cuidados. Ademas, evaluar con indicadores
internacionales tiene la ventaja de ser un proceso sencillo y que soslaya la subjetividad
de percepciones personales que se podria producir al realizar una valoracion, por
ejemplo, mediante entrevistas. El resultado es un ejercicio util de evaluacién del grado
de implementacion del cuidado paliativo en UCl y, a la vez, un principio de proceso de
mejora de calidad (78). Ademas, el analisis del conjunto de actuaciones que maximizan
la mejora de la calidad tiene la ventaja de proporcionar una lista concreta de medidas

fiables a implementar si fuera necesario.

Estos indicadores han sido previamente utilizados en otros estudios internacionales
(23) (56) (79) (80) (81), pero no se han aplicado aun en Espafia. Hay estudios espafioles
gue analizan aspectos aislados del cuidado paliativo en UCI (50) (82) (83), pero no
constituyen una evaluacion global de la calidad del cuidado paliativo y, para el
entendimiento de la practica y del planteamiento de mejoras, es importante no fijarse

en aspectos aislados, sino plantear un enfoque holistico (84).
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2. RESULTADOS DESTACADOS

La cohorte final del estudio la constituyen 282 pacientes con 15 UCI participantes, cifra
muy inferior a la esperada. La escasa adhesion al estudio puede considerarse parte de
los resultados del mismo puesto que, a pesar de haber seguido la misma sistematica
de reclutamiento que en otros estudios con respuesta elevada, la aceptacién ha sido
baja, como lo ha sido el bajo resultado de cumplimiento obtenido. Existe un
desconocimiento de la importancia para la UCI de este enfoque de tratamiento que
resuelve problemas de atencidn a sus pacientes. Al mismo tiempo parte del desinterés
puede proceder del miedo a afrontar un tema del que el intensivista, o incluso los
principios de la propia medicina intensiva, no son capaces de resolver por si mismos y
se debe recurrir a la ayuda externa de la medicina paliativa. Esta es una razén, entre
otras, que forman parte de las motivaciones que subyacen a esta tesis. Se deben tener
en cuenta posibles reticencias de Anestesia con Medicina Intensiva que pudieran

dificultar los estudios multicéntricos (85).

2.1. FORTALEZAS DETECTADAS

Se han encontrado pocas fortalezas en las UCI estudiadas; una de ellas estd
relacionada con las medidas que dirigen su objetivo a centrar las decisiones del
tratamiento en el paciente/familia, existiendo, en gran parte de nuestras unidades, un

cauce adecuado para mantener esta dimensién del cuidado.

Un proceso de comunicacion adecuado de las UCI es otra fortaleza que detecta el
estudio. La costumbre arraigada de la informacién médica a la familia, en casi la
totalidad de los casos, y entregar informacion escrita sobre el funcionamiento de Ia
UCI a los familiares son aspectos que manifiestan esa fortaleza. Sin embargo, el
proceso de comunicacion no es completo, por no existir constancia de la reunién
multidisciplinar ni la documentacién de la informacién transmitida en las distintas

reuniones con la familia.
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2.2. DEBILIDADES DETECTADAS

El resultado deficitario mas preocupante del analisis de la actuacion de las UCI es el
obtenido en relacion con la documentacién del manejo de los sintomas, puesto que
este es un punto crucial de los cuidados al final de la vida, considerado como estandar
del cuidado paliativo (3) (86) (87), e incluso utilizado como el quinto signo vital en
muchos hospitales (88). A pesar de su importancia y de ser una carencia conocida
desde hace muchos afos (27) (28), la atencidn que se le presta puede estar siendo

inadecuada.

Por los resultados obtenidos, se observa la deficiencia de apoyo psicosocial: solo
tienen régimen de visitas abiertas dos UCI de las 15 (13,3%), porcentaje que coincide
con el estudio de Escudero (89); los servicios que prestan el trabajador social y el
psicdlogo son escasos, siendo incluso este ultimo algo menos accesible. Asi como al
trabajador social tienen alta disponibilidad 13 UCI (87%), al psicélogo solo tienen
acceso diez (67%), pero, en cualquier caso, se hace un uso esporadico de este servicio.
El apoyo psicosocial ayuda a entender el entramado social del paciente y de su familia,
mejorando afrontar la enfermedad, y puede ayudar en la coordinacién del paciente-

familia con el equipo médico (53) (90).

El escaso apoyo espiritual constatado en la documentacidon examinada es otro punto
débil. Son claros los beneficios demostrados del apoyo espiritual (43). A pesar de que
todas las UCI del estudio tienen acceso a este servicio externo, parece que permanece

sin utilizarse y sin ofertarse en un alto porcentaje de pacientes que fallecen.

La cohorte del estudio estd formada por pacientes que fallecen en la unidad. Para los
pocos casos en los que el paciente se traslada para fallecer en la planta de
hospitalizacién se ha estudiado el cumplimiento de los indicadores que garantizan la
continuidad del cuidado apropiado. Se observa que un tercio de las unidades no
dispone de una politica escrita al respecto. Si el traspaso del paciente a planta no
ofrece garantias de continuidad, provoca mucha incertidumbre en el paciente-familia;
de ahi la importancia de garantizar los objetivos de tratamiento médico y la

continuidad de los cuidados de enfermeria (91) (92) (93).
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Por ultimo, destaca la inexistencia de un plan de apoyo a los clinicos que trabajan con
estos pacientes, a pesar del desgaste laboral que sufren, superior al de otras unidades

hospitalarias (87) (94).

En resumen, la actuacion clinica documentada que se ha estudiado es deficiente,
inconsistente e infrecuentemente dptima, tal y como queda reflejado en el analisis de
las areas de mejora. La confirmacion de una baja calidad en el cuidado de los pacientes
severamente enfermos en estas UClI nuevamente ofrece mds razones a los que
reclaman un cambio para esta preocupante realidad (95). Llama particularmente la
atencion la permanencia en el déficit pasados ya mds de 20 afios desde el estudio

SUPPORT.
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3. DISCUSION DE LOS HALLAZGOS

3.1. EXPLICACION DE RESULTADOS

Los resultados obtenidos, con todos estos aspectos a mejorar, afectan a un ndmero
importante de pacientes pues la cifra de fallecimientos en UCI de nuestra cohorte ha
sido elevada, corresponde al 9 % de todos los fallecidos del hospital, y ha resultado
una mortalidad por ingreso en UCI de 8 %, cifras de mortalidad similares a otros
estudios internacionales (96), y espanoles (por ejemplo, con el estudio de Abella, que
describe una mortalidad de entre el 4 % y el 9 %) (97); sin embargo, otros estudios
muestran cifras diferentes, como el de Herndndez-Tejedor, que encuentra una
mortalidad por ingreso en UCI del 21,6 % (82), si bien consideraba una cohorte de
pacientes con estancia minima de una semana. La mortalidad en UCl es una cifra
variable en la que influyen numerosos factores, encontrando rangos de mortalidad que
oscilan entre el 10 % y el 25 % de los ingresados (98) (99); sin embargo, es constante la
importancia de la cifra global, lo que refuerza la necesidad de estudiar y mejorar este

aspecto de la atencién clinica que son los CP.

El analisis de los resultados obtenidos en el estudio es preciso desglosarlos medida a

medida, de manera detallada.

La unidad paciente-familia debe ser el centro del enfoque terapéutico; para ello, se
debe valorar, en primer lugar, la capacidad de comunicacidén y de decisién del
paciente. En este estudio, la evaluacién de la situacion neuroldgica, suficiente para
que el médico pueda reconocer la capacidad del paciente (100), se cumple en la
mayoria de los casos; Unicamente se podria reforzar para que se hiciera en todos los
pacientes sin excepcidn, pero para ello es necesario dar un paso mas. En el caso de la
UCI, hay que tener en cuenta que la mayoria de los pacientes no estdn en condiciones
de decidir por si mismos; por ejemplo, en nuestra cohorte, casi la mitad de los
pacientes tuvieron un nivel de conciencia disminuido a lo largo de todo el ingreso, y
uno de cada cinco ingresaron conscientes, pero perdieron la conciencia a lo largo del
mismo, siendo esto lo comun entre los pacientes de UCI que quedan dependientes de

la familia o de otro sustituto para tomar decisiones de tratamiento. De ahi la

74



Discusion

importancia de conocer la existencia de directrices anticipadas y saber quién
representara al paciente en sus decisiones en caso de necesidad, y de adquirir esta
informacién de manera temprana (15) (50) (101) (102). En nuestra cohorte, no se
cumple adecuadamente el registro de las directrices pero, de momento, las directrices
avanzadas siguen siendo un punto sujeto a implementacion, pues, por ahora, por su
frecuente redaccion confusa y legalista, no sirven ni para decidir ingresos en UCI ni
para tomar decisiones (103), y porque son muy infrecuentes en nuestro medio y, en
general, en muchos otros paises (47). En el estudio EPIPUSE (82), con una cohorte de
589 pacientes de 75 UCI espaiiolas, no constaban en ninguno. En EE. UU., aunque la
presencia de directrices avanzadas y su registro son mayores, tampoco tienen un
grado de implementacién elevado. En un estudio con 872 pacientes oncoldgicos
ingresados en UCI (University of Texas M. D. Anderson Cancer Center), solo tenian
directrices el 27 %, y, ademas, la adecuacién de la actuacién clinica a esas directrices
fue pobre (104); sin embargo, el registro del representante del paciente se hace
habitualmente (68), a diferencia de lo que ocurre en nuestro estudio. Estas
desemejanzas se pueden justificar por la diferencia cultural existente entre ambos
paises. Puede ser que, en nuestro medio, no sea tan necesario concretar estrictamente
un Unico sustituto portavoz; habitualmente, es el grupo familiar en su conjunto el que
representa al paciente, y automaticamente se cuenta con ellos. Teniendo en cuenta
gue se suelen anotar los datos de contacto de los allegados, no supondria gran
esfuerzo recoger esa misma informacion dentro de la historia clinica, especificando el

interlocutor principal.

En este nivel de cuidado, y una vez centradas las preferencias y los valores del
paciente, se pueden definir los objetivos de tratamiento acordes con ellos, desde el
primer momento y dejando constancia en la historia clinica para evitar la variabilidad
sujeta a los cambios de profesionales entre turnos o guardias. El estatus de
reanimacion no se registra en todos los pacientes, lo que deberia hacerse
independientemente de su prondstico. Sin embargo su cumplimiento mejora
conforme aumenta la duracién de la estancia en UCI, ya que se documentan los

objetivos de tratamiento con la justificaciéon y consenso del equipo médico para los
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gue se esta decidiendo algun tipo de limitacion de soporte vital. Este aspecto seiiala un

posible esfuerzo a realizar.

Aunque la excelencia de la calidad inste a documentar los objetivos de tratamiento en
todos los pacientes, y no se esté haciendo asi, es una medida que tiende a realizarse
en los pacientes con limitacién de los tratamientos de soporte vital (LTSV). Sin
embargo, y al mismo tiempo, puede reflejar un concepto equivoco, es decir, puede
establecer la iniciacién de los cuidados paliativos a partir de la toma de decisién de
LTSV, tal y como sucede en ciertos casos (105). Ni todos los fallecimientos van
precedidos de LTSV, ni el momento de la decisién de limitacién tiene por qué ser el
momento adecuado para suministrar los EOLC, ya que puede ser demasiado tarde. La
limitacion marca pacientes susceptibles de adecuar el EOLC, pero no incluye a todos.
La recomendacidn profesional es que el cuidado paliativo se inicie desde el primer
momento del ingreso, independientemente del prondstico. En nuestra cohorte, las
muertes precedidas de limitacién fueron del 53 %, similar a otro estudio espafiol (106),
pero a este respecto, hay una gran variabilidad con rangos entre el 40 % y el 90 % de
muertes precedidas por retirada de medidas de soporte vital, y entre el 5 % y el 64 %
en casos de no escalada de tratamiento (37) (38) (107) (108) (109) (110) (111),
variabilidad que no se explica sélo por la diversidad de las personas. El tiempo
transcurrido entre la toma de la decisién y el fallecimiento fue como media, de 2,6 dias
para 6rdenes de no reanimar, 2,2 dias en no escalar medidas y 1,1 dias al retirarlas,
mientras que el tiempo transcurrido desde el ingreso hasta la decision fue de 13,7,
14,1 y 15 dias respectivamente. Los pacientes con LTSV presentaron una mayor
estancia en UCI respecto a los que no tuvieron limitacién de ningun tipo (15,2 vs. 10,5
dias) que se puede explicar en parte porque la ausencia prolongada de mejoria a pesar

de las medidas terapéuticas promueve plantearse la limitacién.

La limitacion de tratamiento, segun los parametros de RWF, no constituye un indicador
de calidad; el indicador es el establecimiento de objetivos, es decir, no hay que
aumentar la limitacidon para mejorar la calidad, sino que hay que ajustar el plan de
tratamiento a unos objetivos bien establecidos, si bien, en numerosas ocasiones,
implique limitar tratamientos de reanimacién (112). Desde la perspectiva de nuestro

estudio, la calidad del cuidado del final de vida (EOLC) no muestra diferencias
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significativas entre los pacientes con limitacién y aquellos sin limitacidn, puesto que
ninguno cumple los procedimientos propuestos por la SEMICYUC para llevar a cabo las
limitaciones de tratamiento. No obstante, las decisiones de tratamiento del final de la
vida son un tema importante, dificil y que preocupa a los profesionales, y, aunque cada
vez se intentan unificar mas los criterios sobre retirada de tratamientos, no es un tema
cerrado (113). Por otro lado, el concepto de la presencia de tratamientos de
reanimacion al final de la vida usado como medidor de la baja calidad de EOLC, en
ocasiones queda cuestionado, o, por lo menos, es controvertido (114) (115) (116). En
nuestro estudio, la prevalencia de estos tratamientos (suspensién de transfusiones,
hemodiilisis, vasopresores, retirada de ventilacion mecdnica, analitica, antibioticos,
nutricion parenteral, sonda de alimentacién, sueroterapia) en situacién de ultimas
horas ha sido menor (de manera significativa) entre los pacientes con LTSV; sin
embargo, conviene destacar el caso de cuatro pacientes en los que se realizd RCP a
pesar de tener érdenes de no reanimacién, situacion que no es exclusiva de esta
cohorte. Estd documentado pacientes con confirmacién en la historia clinica de
preferencias de no recibir resucitacidon cardiopulmonar, que, sin embargo, la reciben

(111).

El proceso de comunicacion se realiza, si bien no de manera completa. En el momento
del ingreso del paciente, se explica verbalmente el funcionamiento de las UCl y, en la
mayoria de los casos (73,3 %), se deja esa informacion por escrito. Este recurso de
comunicacion ya existente se puede aprovechar para hacer un acercamiento proactivo
a la familia en el que se enfatice que se va a cuidar al paciente y que se le van a realizar
los estudios y tratamientos pertinentes, y para explicarles la existencia de ayudas o
apoyos, tanto de manera verbal como escrita. Esta medida de comunicacién verbal y
escrita forma parte de las actuaciones escogidas entre los indicadores como medidas
eficaces de mejora y ha demostrado ser un arma eficaz para la mejora de la

comunicacion (92) (117).

También en nuestras UCI esta arraigada la informacion del médico a la familia, pero no
sucede asi con la documentacion del contenido de dicha informacidn, ya que solo se
hace en un tercio de las ocasiones. Esta carencia es bastante comun, por otro lado, en

las UCI (92), donde ademas la reunién interdisciplinar se incumple casi siempre.
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Comparando con el pais vecino, en un estudio en el que participan el 65 % de las UCI
francesas, se informa que hacen distribucién de informacién escrita en el 89,3 % de las
UCI, hay informacién interdisciplinar en el momento del ingreso en el 79,2 % de los
pacientes, y lo documentan en el 59 % de los casos (118). La realizacién de la
comunicacion al nivel de exigencia que promueven los indicadores, en general tiene
escaso cumplimiento en UCI y, ademas, es dificil de conseguir (13) (119) (120). Otra

cuestiéon de mayor dificultad aun es la calidad de la comunicacién en si misma (121).

Los indicadores que valoran el control sintomatico exigen, en primer lugar, la
valoracion regular del sintoma, a intervalos fijos y con escala cuantitativa; en el caso de
la adaptacion respiratoria, se hace en la mitad de los casos; en el caso del dolor, en la
tercera parte, y de entre los de la valoracién del dolor, ni siquiera usan todos una
escala adecuada, puesto que la mitad de ese tercio usa una escala cualitativa, lo que
tendria una facil solucién puesto que cambiar de escala no supondria, en principio, un
gran esfuerzo. El tratamiento del sintoma no puede ser adecuado si la primera
condicién (la frecuencia de valoracién) no se cumple, pero es que, ademas, entre los
pacientes regularmente valorados, tampoco se puede concluir que estén bien

manejados, pues no tienen documentado el manejo del sintoma.

La implementacion de un protocolo de analgesia/sedacion para la retirada terminal de
la ventilacion mecanica es necesaria para guiar adecuadamente las medidas de manejo
sintomatico. En nuestro estudio se comprueba que solo existe en dos de las 15 UCI
(13%); no obstante, queda documentado en 24 de los 35 casos (69%) en los que se
indicaron las benzodiazepinas y opidceos utilizados. La retirada de la ventilacién no ha
sido una practica frecuente en nuestra cohorte (solo un 10 %) probablemente por
consideracién a la familia y por el miedo a la disnea; sin embargo, la presencia de
ventilacidn mecanica (invasiva o no invasiva) hasta el final se encontraba en el 85 % de

los pacientes.

En el manejo sintomatico, cabe hacer un comentario especial referente a la sedacién
terminal, parametro recomendado por la SEMICYUC para los pacientes con alguna
clase de limitacidn de tratamiento. En nuestra cohorte, se practicd significativamente
mas en los pacientes con algun tipo de limitacidén (62,4 % vs. 21,5 % en los que no

tenian LTSV). Aunque se acostumbra a realizar un ajuste de dosis progresivo y gradual,
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documentando en la historia los farmacos utilizados, no hay constancia del
consentimiento mas que en dos tercios de los casos, de los cuales, en la mitad se trata
de un consentimiento implicito. La ausencia de consentimiento puede reflejar una
escasa participacion o presencia familiar en la trayectoria del paciente. La tendencia
actual en el control sintomatico de los pacientes es que colaboren los familiares en la
valoracion del mismo, y se oriente el control del sintoma desde una perspectiva
holistica (87). Entre los indicadores de RWF, no esta resaltada la sedacién terminal; la
exigencia de esta herramienta es hacer un exhaustivo control sintomatico desde el
principio, no esperar al final. Un paciente con una valoracién regular del sintoma y una
adaptacion del tratamiento segun esa valoraciéon, que es lo que exigen los indicadores
de manejo sintomatico, presentara sedacion terminal como evolucién de ese

tratamiento.

Respecto a los indicadores indirectos de medidas que facilitan el apoyo psicosocial, se
observa un bajo cumplimiento en nuestra cohorte. Tanto en Europa como en EE. UU,,
hay restriccion de visitas a pesar de saber que no debe ser asi por los claros beneficios
gue tiene un régimen abierto (3) (31) (86) (87) (91) (122) (123); pero, a diferencia de lo
que ocurre en nuestra cohorte, en otros paises existe un aumento progresivo de
accesibilidad a familiares. En Espafia se ha pasado de un 5 % de apertura en 2005 (83)
a un 13 % objetivado en nuestro estudio, dato que coincide con el estudio de Escudero
realizado en 131 UCI, en el que se muestra cdmo solo el 13,6 % tiene visitas abiertas
(89), si bien este porcentaje aumenta en nuestro estudio al 42 % a medida que se
acerca la muerte; asi ocurre, por ejemplo, en Brasil, que solo tiene abierto el 2,6 % de
UCI, pero permiten las visitas en situaciones de final de vida en el 98,7 % de ellas (124).
En Francia, en 2001, de 92 UCI, el 97 % tenian visitas restringidas; en 2009, en 222 UCI,
el 6,7 % habia abierto las 24 horas, en 2011, de 264 UCI, el 8 % tenia abierto 24 horas,
y finalmente en 2014, de 188 UCI, lo tienen el 23,9 %, y entre las que tienen
restricciones, en el 74,8 % se permitid abrir las visitas en situaciones de final de vida
(118). En ltalia, también se esta dando esa evolucién (125) (126). Por otro lado, para
poder establecer estas condiciones mas abiertas de visita de familiares, se necesita un
disefio de UCI que lo acomparie, como puede ser la privacidad del box (solo seis de las

15 UCI -40%- tienen todos los boxes individuales y con puertas), y una sala de espera
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para los familiares para los momentos necesarios (91), que si tienen la mayoria (el 87 %
de ellas), aunque no hemos evaluado si reunian condiciones de confortabilidad
adecuadas, pues se sabe que muchas de ellas se consideran lugares incdmodos y poco

agradables (127).

La escasez de apoyo espiritual (en nuestro estudio practicamente inexistente) es un
problema generalizado en las UCI (128) (129), aunque consta en otros trabajos que
algunas UCI si atienden este aspecto del cuidado (128) (129). Es una medida a reforzar,
teniendo en cuenta, ademas, que todas las UCI de la cohorte tienen acceso a capellan,

y que, por tratarse de un recurso externo a UCI, no supondria trabajo afiadido.

Las actuaciones son inconsistentes —por eso, no se pueden hacer comparaciones
entre las distintas UCI—, y son infrecuentes —solo hay dos con una media de
cumplimiento de entre el 44 % y el 62 %; el resto, entre el 0 % y el 10 %—. No tenemos
datos para comparar en Espana, pero haciendo similitudes con otros estudios,
observamos que la actuacidn es variable en cada lugar, y ninguno de ellos cumple
correctamente todos los items (56) (79), si bien, claro esta, estamos hablando de otro

nivel de cumplimiento.

Esta tesis doctoral fue inspirada por el Master de Bioética de la Universidad de
Navarra. Como resultado de un trabajo de investigacion, se llevd a cabo un andlisis en
la ética de la medicina intensiva que derivd en un plan de actuacién para la practica
clinica en UCI cuyo resultado se ofrece aqui. Es una aplicacién practica real derivada de
una investigacion en bioética, por ello se ofrece como muestra de que la formacion en

bioética facilita y mejora el avance cientifico.

3.2. PROPUESTA: MODELO CONSULTIVO

Realmente, la importancia del estudio viene remarcada por la posibilidad de mejora
gue brinda. Y es que se puede hacer una propuesta real y factible tras la consideracién
de los problemas existentes y de los recursos disponibles, ajustandose a las estructuras
de las practicas locales (130). Segun esto y lo mostrado por la evidencia cientifica,

nuestra propuesta es hacer un acercamiento al modelo consultivo.
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A lo largo de la explicacion de resultados, se han observado ciertas medidas que
sugieren pequeios cambios, faciles de implementar, como, por ejemplo, cambiar de
escala para la valoracién del dolor, hacer la valoracion regularmente, redisefiar el
folleto que se distribuye en cuanto a la informacién en él incluida, etc. Sin embargo,
otras propiedades ausentes requieren una formacién especifica o una estructura de
trabajo mas dificil de conseguir, como pueden ser la comunicacién, sobre todo, la
reunion interdisciplinar, el apoyo emocional, psicosocial y espiritual, y el apoyo al
propio clinico. Por eso, una solucion es introducir en el manejo de estas medidas a
aquellos que ya tienen adquiridas estas habilidades, siendo el equipo de paliativos el
gue reune todas ellas. Para llevar a cabo este objetivo, se necesitaria establecer un
sistema de interconsultas con unos criterios establecidos basados en la identificacidn
de factores de riesgo que indiquen situaciones mas complejas («activadores/triggers»),

y asi, detectados precozmente, iniciar una atencién especifica sin demora (29) (64).

Teniendo en cuenta que el establecimiento de los objetivos de tratamiento no es una
practica desconocida en nuestras UCI, sino que tiene cierta implementacion en la
practica diaria, nuestra propuesta es introducir, en ese trabajo de determinar
diariamente los objetivos de tratamiento, una busqueda proactiva de los pacientes con
mayor necesidad de cuidados de final de vida, detectar esos activadores vy, si procede,
realizar la interconsulta. Existe un modelo propuesto con los activadores detallados y
gue ha demostrado beneficios en la calidad de la atencidn y en la satisfaccién de los
familiares, del paciente y del propio staff (64). Esta propuesta es valida para UCI con
acceso a este servicio. En nuestro caso, lo tienen el 80 % de las UCI, aunque no se
acude a ellos (solo una solicitdé mas de diez interconsultas en un afio, y no solicitaron
ninguna consulta a paliativos cuatro de las UCI estudiadas); es decir, se trata de un
gran recurso que esta infrautilizado, como sucede en otras muchas UCI (81) (131), y
parece que acudir a ellas es aleatorio, es decir, no existen criterios preestablecidos,
como sucede en nuestra cohorte. En otros estudios, se observa que la intervencion del
equipo de paliativos en UCI no ha partido, por lo general, de la iniciativa del equipo de
UCI (95) (105). Para aquellas que no tienen esta opcidn, como alternativa, se puede

recurrir al comité de ética asistencial para una adecuada gestién de decisiones o de
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resolucién de conflictos (64) (132). En este estudio, todas las UCI tienen acceso a un

Comité Etico, excepto una, que, ademads, tampoco tiene acceso a equipo de paliativos.

Un paso posterior podria ser el de redefinir los activadores que mejor encajan en cada

UCI, aunque los preestablecidos sean utiles (133).

El modelo consultivo es el modelo mas prevalente en los hospitales de patologia aguda
(81), y es compatible con la implementacién de otras medidas basales a llevar a cabo
por el equipo de cuidados intensivos; de esta manera, cada UCI puede disefiar su

propio plan de introduccidon de mejoras.

3.3. LIMITACIONES

El estudio se ha centrado, por motivos practicos, en los pacientes que fallecen, lo cual
implica que los pacientes con alto riesgo de morir que no sufren tal desenlace se
escapan del analisis, asi como el resto de pacientes que también deben beneficiarse de
esta atencién dirigida a paliar su sufrimiento; usar como denominador los fallecidos es
una forma de analisis comun a la mayoria de los estudios que miran la calidad del EOLC

(9), puesto que suponen una proporcién importante de afectados.

Una limitacién de los estudios retrospectivos, basados en lo registrado en la historia,
es la imposibilidad de diferenciar entre las medidas que no se han tomado y aquellas
gue, habiéndose realizado, no se han anotado en la historia, por lo que es posible que
la evaluacién sea peor que el manejo real; sin embargo, la documentacién es también

necesaria para una iniciativa de mejora (134).

Entre las limitaciones del estudio, nos encontramos con que la cohorte de UCI
participantes es pequefia, si bien estan representadas UCI de diferentes regiones de
Espana y con diversos regimenes de gestidn, incluyendo centros privados y UCI
llevadas por intensivistas primarios y anestesistas. La escasa adhesién de UCI al estudio
puede ser consecuencia del conocimiento previo de la existencia de una baja
implementacién de esta practica clinica y del hecho de saber, a priori, que muchas
contestaciones a la encuesta serian negativas. Otra posible causa puede ser la escasa
formacién de los profesionales de UCl en CP (11) (32) (67) (135) (136) (137) (138) (139),

y, también, el bajo interés por esta materia (140). En nuestra cohorte, solo en cuatro
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UCI hay constancia de que algun miembro del staff médico o de enfermeria tiene
alguna formacion esporadica relacionada con el final de vida. En este sentido, utilizar

indicadores y actuaciones clinicas tiene también un efecto educativo.

83



VI.

CONCLUSIONES

84



Conclusiones

CONCLUSIONES

. El estudio de una cohorte de pacientes atendidos en UCI al final
de la vida no ha encontrado documentacion de un nivel de
cuidados de calidad.

. En las UCI estudiadas se constata un déficit de implementacion
de medidas elementales de cuidados paliativos, segun
indicadores internacionales.

. Es urgente en nuestro medio prestar atencion a los cuidados
paliativos en UCI, de acuerdo con las recomendaciones de las
sociedades profesionales.

. El estudio muestra la factibilidad de un método de evaluacion
de la calidad asistencial de los cuidados al final de la vida para
una UCI singular, y permite el diseio de planes apropiados y
concretos para su mejora gradual.

. Este trabajo de investigacion fue inspirado por el Master de
Bioética de la Universidad de Navarra y muestra como la
formacidn en bioética de profesionales de cuidados intensivos
puede resultar en la promocion de una mejor atencion de los
pacientes que fallecen en UCI.
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2. PUBLICACION 2

Girbau MB, Monedero P, Centeno C. El buen cuidado de pacientes que fallecen en
unidades de cuidados intensivos en Espafia. Un estudio basado en indicadores
internacionales de calidad asistencial. An Sist Sanit Navar 2017. (Aceptado, en
imprenta)

El buen cuidado de pacientes que fallecen en unidades de cuidados intensivos en Espafia. Un
estudio basado en indicadores internacionales de calidad asistencial.

Resumen

Introduccion: El buen cuidado de los pacientes que fallecen en cuidados intensivos deberia
perseguirse del mismo modo que se busca la excelencia en otros aspectos clinicos.

Objetivo: Evaluar la calidad de la atencidn clinica de los pacientes fallecidos en unidades de
cuidados intensivos (UCI) espafiolas a través de las historias clinicas.

Metodologia: Estudio de cohorte, observacional, retrospectivo, de pacientes que fallecieron en
la UCI de una muestra de UCI espaiolas. El criterio de inclusidon fue pacientes mayores de 18
afos fallecidos en UCl tras ingreso minimo de 24h. Se analizaron ingresos consecutivos, sin
exclusiones. Se valoraron criterios de excelencia especificos para la UCI mediante los
indicadores y medidas de calidad desarrollados por el Robert Wood Johnson Foundation
Critical Care Workgroup.

Resultados: Se incluyeron 282 pacientes de 15 UCI espaiiolas. Se observé una mediana de 13%
de cumplimiento de los indicadores. La capacidad de decisidn del paciente estaba
documentada en la historia clinica casi siempre (96%). La comunicacién con la familia también
se deducia de la historia (98%). Un plan u objetivo del cuidado constaba en 50%. Sélo dos UCI
tenian régimen abierto de visitas de familiares. Estaba mejor documentada la valoracién de la
disnea (48%) que la del dolor (28%). No habia protocolos de retirada de medidas de soporte en
13 UCL. En los indicadores de apoyo emocional y apoyo espiritual se observé un cumplimiento
inferior al 10%.

Conclusiones: La calidad del cuidado del final de vida en las UCI estudiadas puede mejorar. El
estudio identifica déficits y sefiala recursos reales de la practica clinica a partir de los cuales se
puede disefar un plan de mejora gradual adaptado a cada realidad hospitalaria. El analisis,
poco costoso en su realizacidn, coincide con la recomendacién unanime de las sociedades
profesionales de cuidados intensivos.
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ANEXO 1. NORMAS DE FALLECIMIENTO SEGUN EL ESTUDIO ETHICUS (37)

. Parada cardiorrespiratoria (PCR): el fallecimiento ha sobrevenido tras una PCR en
la que se han realizado las maniobras, ventilacién y masaje cardiaco, sin éxito. Si,
tras las maniobras, el paciente queda en situacion de muerte encefalica, se le
incluye en este grupo, en lugar de en el grupo de muerte encefalica.

. No maniobras o no escalada terapéutica (withholding): pacientes para los que se ha
tomado la decision de no iniciar o no escalar el tratamiento, o que han indicado que
no hay que maniobrar si les sobreviene una parada cardiorrespiratoria.

. Retirada de tratamiento (withdrawing): pacientes para los que se toma la decision
de retirar el tratamiento que ya se habia iniciado. Si el paciente primero estuvo
clasificado como withholding y luego como withdraw, se le incluye en el grupo de
withholding.

. Muerte encefalica: aquellos pacientes que reunen los criterios documentados de
muerte encefélica. En este grupo, no se incluyen los pacientes que, tras el intento
de recuperaciéon de una PCR, quedan en muerte encefalica, puesto que estos son
incluidos en la seccibn PCR. Tampoco se incluyen aqui, sino en su seccién
correspondiente, aquellos pacientes para los que se habia tomado la decision de
withholding o withdrawing previa a la situacion de presentar muerte encefalica.

. Acortamiento activo del proceso de muerte: incluye a aquellos pacientes a los
cuales se les ha administrado medicacion con la intencion de acortar activamente el
proceso de muerte (sobredosis de narcéticos, anestésicos). Un paciente con
indicacion de retirada o no progresion de tratamiento para el que luego se tomara la
decision de acortar el proceso de muerte seria clasificado dentro de este apartado.
En nuestro estudio, no se ha incidido en valorar este apartado con exactitud;
Unicamente entran en esta categoria aquellos pacientes con posible acortamiento.
Desde el punto de vista ético de nuestro estudio (51), y desde la perspectiva
cientifica en la que nos basamos, no se contempla el acortamiento del proceso de
muerte posible medida en un tratamiento de vida. El acortamiento por causa de
doble efecto de una sedacion ante sintomas refractarios no se consideraria dentro
de este apartado, sino en cualquiera de los anteriores, segun correspondiera (134).
En relacion con la sedacion, la dosis no sirve para saber si es sedacion o eutanasia
porque depende de los sintomas; los rangos de dosis son los mismos. De lo que si
hay evidencia es que es posible que los médicos suministren mas dosis de la
necesaria para aliviar el sintoma para dar muerte con dignidad, pero estos médicos
no lo consideran eutanasia (Ethicus). Y, por otro lado, a veces hay quien puede
entender como una amenaza contra la vida el hecho de usar altas dosis de
sedacién o la retirada de VM, en vez de un alivio del sufrimiento. Tales tensiones
éticas proceden de un mal entendimiento del CP. De todos modos, la medicacion,
no solo tiene que estar perfectamente expresada por escrito en érdenes médicas,
sino que hay que informar y explicarla (comunicarla) a la enfermera, que es la que
implementa el tratamiento prescrito por el médico.
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ANEXO 2. INDICADORES DE LA SEMICYUC

Segun las recomendaciones de la SEMICYUC (73) (141), el indicador n.° 96 de la
seccion de bioética, «Adecuacion de los cuidados al final de la vida», debe
contemplarse en todos los pacientes fallecidos en los servicios de medicina intensiva,
donde un porcentaje importante fallece tras decidirse la limitacién del tratamiento de
soporte vital (LTSV). Existe una gran variabilidad en la préactica clinica de los cuidados
al final de la vida. La existencia de protocolos basados en las recomendaciones de las
sociedades cientificas puede disminuir dicha variabilidad y mejorar la calidad. El
indicador queda definido de la siguiente manera:

Numerador: numero de enfermos fallecidos en UCI con LTSV, a los que se aplico el
protocolo.

Denominador: numero total de enfermos fallecidos en UCI con LTSV.

Poblacion: todos los enfermos fallecidos en SMI con LTSV durante el periodo de
estudio.

Fuente de datos: documentacion clinica.

Para nuestro estudio, hemos analizado el cumplimiento por separado de los requisitos
del protocolo, de tal manera que el denominador se mantiene, aunque cambia el
numerador, siendo este Ultimo el nimero total de pacientes que cumplen cada uno de
los requisitos. Los minimos que ha de cumplir el protocolo de los cuidados al final de la
vida son:

Justificacion de la LTSV.

Omision o retirada del tratamiento de soporte vital.
Sedacién en la LTSV.

Incorporacion de instrucciones previas.

Uso de formularios de LTSV.

Consejo y soporte personal asistencial y para los familiares.

N o g bk wNPRE

Proceso de comunicacion.

1. Justificacion documentada LTSV

La decision esta tomada por consenso del equipo asistencial, no por un Unico
médico.

Queda documentada en la historia clinica la argumentacion de la decision.

Queda documentada en la historia clinica la voluntad del paciente o de su familia.

Tras la toma de decision, esta queda documentada en 6rdenes médicas.

2. Omisidn o retirada del tratamiento del soporte vital

— Si han recibido o no intubacién, didlisis, transfusién, vasoactivos, nutricion
artificial, ventilacion mecanica.

3. Sedacion terminal

— Sila han recibido o no.
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4. Incorporacién de instrucciones previas

— Silos pacientes tienen 0 no instrucciones previas.

— Entre los pacientes que las tienen, su TV queda documentada dentro de la historia

clinica.

5. Sobre el uso de formularios de LTSV

— Sise usan o no.

6. Consejo y soporte personal, asistencial y para los familiares
— Oferta de trabajador social, y si lo han recibido.
— Oferta de psicologo, y si lo han recibido.

— Oferta de apoyo espiritual, y si lo han recibido.

7. Proceso de comunicacién
— Sila decisi6n médica se comunicoé al paciente.

— Sila decisién médica se comunic6 a la familia.

Comentario: El requisito es que la informacion sea diaria y quede documentada en la
historia clinica. Para facilitar la recogida de datos, se ha analizado el cumplimiento de
esta variable en las primeras 24 horas de ingreso. Otros requisitos se refieren a la
idoneidad de la sala de informacién (si se trata de un lugar confortable y con suficiente
privacidad) y al hecho de que la informacion debe ser dirigida por el médico
responsable del paciente, debiendo quedar, en caso contrario, explicitamente
establecido quién debe ejercer dicha tarea en ausencia del médico responsable; en
este caso, lo asumiria el médico de guardia, aunque solo se ha observado si se realiza

0 no.

108



ANEXO 3. INDICADORES DE CALIDAD DEL CUIDADO PALIATIVO Y DEL FINAL
DE VIDA EN UCI Y PAQUETE DE ACTUACIONES DERIVADAS DE LOS
INDICADORES

Indicadores de calidad del cuidado paliativo y del final de vida en UCI (54) de la
fundacion Robert Wood Johnson Foundation (RWF), clasificados por
dimensiones de cuidado

2 Medida de proceso a nivel de andlisis de paciente. ® Medida de estructura a nivel de
analisis de UCI.

Toma de decisiones centrada en el paciente y en su familia

1. Valoracion de la capacidad de decision del paciente #

Definicion: valorar dentro de las primeras 24 horas de ingreso la capacidad del
paciente para tomar decisiones.

Numerador: nimero total de pacientes que tienen recogida la documentacién sobre su
estado neurolégico dentro de las primeras 24 horas tras la admisién del paciente en
UCI.

Denominador: nimero total de pacientes de la cohorte con ingreso de 24 horas.
Unidad de analisis: pacientes en la UCI.
Exclusiones de potenciales: ninguna.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento
clinico (electrénico o papel) obtenido por revision de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos.

Comentario: se asume como medida cumplida el registro en la historia clinica médica
del estado neurologico del paciente el dia del ingreso. Se presupone al paciente
consciente y con capacidad para decidir, entendiéndose que el paciente orientado y
con capacidad de comunicacién sera capaz de tomar decisiones.

2. Documentaciéon de un sustituto en la toma de decisiones dentro de las primeras 24
horas del ingreso ?

Definicién: documentacion del sustituto o de los sustitutos en la toma de decisiones, o
documentacion de la ausencia de la existencia de ese sustituto, en las primeras 24
horas de ingreso en UCI.

Numerador: numero total de pacientes que tengan recogida la documentacion del
sustituto o de los sustitutos en la toma de decisiones, o la documentaciéon de la
ausencia de la existencia de ese sustituto dentro de las primeras 24 horas tras la
admisién del paciente en UCI.

Denominador: numero total de pacientes de la cohorte con ingreso de 24 horas.
Unidad de andlisis: pacientes en la UCI.

Exclusiones potenciales: ninguna.
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Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento
clinico (electrénico o papel) obtenido por revision de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos.

Comentario: la subdptima es que lo cumple, pero posteriormente a las primeras 24
horas de ingreso.

3. Documentacion de la presencia de directrices avanzadas, y, Si esta presente, su
contenido ?

Definicion: documentacién de la presencia o ausencia de una directriz avanzada
(incluyendo el deseo de vivir o poder notarial) y, si existe, la documentacion de sus
contenidos o una copia de dicha directriz.

Numerador: nimero total de pacientes con mas de 24 horas con la documentacion de
la presencia o ausencia de una directriz avanzada (incluyendo el deseo de vivir 0
poder notarial) y, si existe, la documentacion de los contenidos o una copia de dicha
directriz.

Denominador: niumero total de pacientes de la cohorte con ingreso de 24 horas.
Unidad de andlisis: pacientes en la UCI.
Exclusiones potenciales: pacientes con capacidad de decidir.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento
clinico (electronico o papel) obtenido por revisiobn de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacidon de medicion: principios éticos.

Comentario: la subéptima es que lo cumple, pero posteriormente a las primeras 24
horas de ingreso. En el estudio, no se han excluido los pacientes con capacidad para
decidir.

4. Documentacion de los obijetivos de cuidado ?

Definicion: documentacion de los objetivos de cuidado en la grafica (se modifica que
esté en la historia clinica) del paciente, dentro de las primeras 72 horas del ingreso. Se
modifica a 24 horas, tal y como viene indicado en el conjunto de actuaciones.

Numerador: nimero total de pacientes con 24 horas de ingreso, que tengan recogida
en su historia los objetivos de cuidado.

Denominador: niumero total de pacientes de la cohorte con ingreso de 24 horas.
Unidad de andlisis: pacientes en la UCI.
Exclusiones potenciales: ninguna.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento
clinico (electronico o papel) obtenido por revisiobn de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos y estudios observacionales.

Comentario: la subéptima es que lo cumple, pero posteriormente a las primeras 24
horas de ingreso.
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Comunicacién fluida entre el equipo y con el paciente y la familia

5. Documentacion de una adecuada comunicacion del médico con la familia #

Definicion: documentacion de la existencia de informacion médica con un miembro de
la familia 0 un amigo del paciente dentro de las primeras 24 horas del ingreso.

Numerador: numero total de pacientes con 24 horas de ingreso de los que hay
documentacion sobre la existencia de tal informacion médica con un miembro de la
familia o amigo del paciente en las primeras 24 horas de ingreso.

Denominador: namero total de pacientes de la UCI con ingreso de 24 horas de los que
hay localizado un miembro de la familia o un amigo.

Unidad de andlisis: pacientes en la UCI.

Exclusiones: pacientes de los que no hay miembro de la familia o amigo identificado
en esas 24 horas.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento
clinico (electronico o papel) obtenido por revisiobn de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos y estudios observacionales.

Comentario: la subOptima es que se realiza la informacion médica, pero queda
documentada.

6. Documentacién de una adecuada reunién interdisciplinar entre el equipo clinico v la
familia ?

Definicion: documentacion relativa a la celebracién de una reunién interdisciplinar
clinica con la familia en los primeros 3 dias de ingreso, asi como la documentacion de
lo que en ella se ha discutido. Se modifica a los 5 primeros dias de ingreso, tal y como
viene indicado en el conjunto de actuaciones.

Numerador: numero total de pacientes con 5 dias de ingreso de cuya reunion hay
documentacion, en la que estuviera presente, por lo menos, un miembro de la familia o
un amigo, un médico y otro clinico (que no sea médico), y de la cual exista
documentacion relativa al contenido de la reunion.

Denominador: ndamero total de pacientes con ingreso de 5 dias de los que se haya
identificado a un miembro de la familia o0 a un amigo.

Unidad de andlisis: pacientes en la UCI.

Exclusiones: pacientes de los que no se ha identificado miembro de la familia o amigo
en los primeros 5 dias, o pacientes con capacidad de decision que deciden excluir a
los miembros de la familia de la participacidn en las discusiones.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento
clinico (electronico o papel) obtenido por revision de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos y estudios de antes/después que muestran
reduccion de dias de estancia en UCI de los pacientes que mueren.

Comentario: en el estudio, hemos definido la reunion interdisciplinar como la realizada
entre la familia y el médico y la enfermera. Se considera cumplimiento irregular, bien
cuando dicha reunién tiene lugar, pero se realiza después de los primeros 5 dias de
ingreso, o bien cuando el indicador no queda documentado.
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Continuidad de cuidados

7. Transmision de informacién clave en el momento del alta de la UCI #

Definicion: documentacion relativa a los objetivos de cuidado, al estatus de
reanimacion al equipo receptor del paciente, tras su alta de UCI.

Numerador: numero total de pacientes dados de alta de la UCI con la documentacién
relativa a los objetivos de cuidado y al estatus de reanimacion al equipo receptor del
paciente, tras su alta de UCI.

Denominador: nimero total de pacientes dados de alta de UCI, transferidos a otro
servicio hospitalario o a otra unidad de cuidado.

Unidad de analisis: pacientes en la UCI.

Exclusiones: pacientes fallecidos en UCI (corresponde a nuestra cohorte) y pacientes
dados de alta a su domicilio sin servicio de cuidados domiciliarios.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento
clinico (electrénico o papel) obtenido por revision de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos y estudios de antes/después que muestran
reduccién de dias de estancia en UCI de los pacientes que mueren.

Comentario: modificacién: puesto que todos los pacientes de la cohorte del estudio
estarian excluidos de este contaje, este indicador se ha analizado en forma de politica
que permita la continuidad de cuidados .

8. Normas o politicas de continuidad de cuidados de enfermeria ®

Definicion: documentacion de una politica que permita la continuidad de cuidados de
enfermeria para pacientes y familiares de pacientes con estancia de mdltiples dias en
UCI.

Numerador: nimero total de UCI con la documentacion de la existencia de una politica
gue permita la continuidad de cuidados de enfermeria para pacientes y familiares de
pacientes con estancia de multiples dias en UCI.

Denominador: UCI.
Unidad de andlisis: pacientes en la UCI.
Exclusiones: ninguna.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de estructura; revision de normativas
de UCI.

Justificacion de medicion: investigacion observacional mostrando niveles altos de
puntuacion de cuidado por parte de familiares.

Apoyo emocional practico al paciente y a su familia

9. Normas de visitas abiertas para los miembros de la familia, no restrictivas para los
miembros de la familia °
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Definicion: documentacién de una politica que permite visitas no restrictivas de la
familia 0 amigos.

Numerador: nimero total de UCI con la existencia de una politica en la UCI que
permita a la familia y/o amigos pasar tiempo en la habitaciébn del paciente,
independientemente del momento del dia. La politica puede incluir restricciones en
cuanto al nimero de visitas simultdneas o en cuanto a la importancia de no molestar a
otros pacientes o a otros miembros de la familia, o de no impedir el buen
funcionamiento de la UCI. La politica debe, ademas, incluir la oferta de una sala de
espera donde poder esperar durante los procedimientos.

Denominador: UCI.

Unidad de andlisis: pacientes en la UCI.
Muestra: todas las UCI.

Exclusiones: ninguna.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de estructura; revision de politicas de
UCI.

Justificacion de medicion: principios éticos.

10. Documentacion del apoyo psicosocial ofrecido 2

Definicion: documentacion del apoyo psicosocial ofrecido en las primeras 72 horas de
ingreso en UCI.

Numerador: numero total de pacientes con mas de 72 horas de ingreso que han
recibido la oferta de apoyo psicosocial por parte de cualquier miembro del equipo
(puede referirse al propio paciente o a sus familiares).

Denominador: total nUmero de pacientes con mas de 72 horas de ingreso.
Unidad de andlisis: pacientes de UCI.

Exclusiones: pacientes en coma profundo (escala de Glasgow- EG- = 2T o 3) que no
tengan identificado miembro de la familia o0 amigo.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento
clinico (electrénico o papel) obtenido por revision de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos.

Manejo de sintomas y cuidados de confort

11. Documentacion de la valoracién del dolor 2

Definicién: documentacién de la valoracion del dolor cada 4 horas.

Numerador: nimero total de periodos de 4 horas que los pacientes estan en la UCI, o
bajo el cuidado de una enfermera, durante un periodo de 24 horas, en el que el dolor
se ha valorado y registrado usando una escala cuantitativa.

Denominador: numero total de periodos de 4 horas que un paciente estd en UCI
durante el periodo de las 24 horas del dia que el paciente esta en la UCI, o bajo el
cuidado de una enfermera de UCI. Se modifica a nimero total de pacientes con 24
horas de ingreso.
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Unidad de andlisis: dias de pacientes en la UCI.

Exclusiones: el tiempo que se haya pasado fuera de la UCI y durante el cual no se
hayan prolongado los cuidados de UCI (por ejemplo, que esté en quiréfano). Podrian
excluirse potencialmente los pacientes en coma profundo con EG = 2T o 3.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento de
enfermeria (electrénico o papel) obtenido por revisiébn de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos.

Comentario: en el estudio, no se han excluido los pacientes en coma, sino Unicamente
aquellos con muerte encefalica. Se ha modificado la definicibon del numerador y
denominador: numerador, como el nimero total de pacientes en UCI en los que se ha
realizado esta medida (control del dolor a intervalos fijos cada 4 horas), y
denominador, como el nimero total de pacientes de la cohorte, de tal manera que la
unidad de andlisis es pacientes de UCI, en vez de la cifra correspondiente a los
pacientes UCI dia, habiéndose escogido las primeras 24 horas de ingreso. El
cumplimiento irregular hace referencia a una inadecuacion de la escala, puesto que se
ha usado una escala cualitativa, en vez de una cuantitativa.

12. Documentacion del manejo del dolor ?

Definicion: tratamiento de aquel dolor que haya sido valorado por encima de 3 en una
escala numérica del 1 al 10, o como mas de la mitad en otras escalas, habiendo sido
revalorado después del tratamiento.

Numerador: namero total de periodos de 4 horas durante el periodo de un dia de 24
horas que un paciente esta en la UCI, o bajo el cuidado de enfermeria de UCI, en
relacion con el cual el dolor esta valorado en mas de 3 (o mas de la mitad), del que
hay documentacion sobre la administraciébn de un tratamiento, y para el que esté
documentada la valoracién en las 2 horas posteriores al tratamiento.

Denominador: nimero total de periodos de 4 horas durante el periodo de un dia de 24
horas que un paciente esta en la UCI, o bajo el cuidado de enfermeria de UCI, en
relaciéon con el cual el dolor esta valorado en mas de 3 (0o mas de la mitad).

Unidad de andlisis: dias pacientes en la UCI.

Exclusiones: el tiempo que se haya pasado fuera de la UCI, siempre que no se hayan
prolongado los cuidados de UCI (por ejemplo, que esté en quiréfano).

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento de
enfermeria (electronico o papel) obtenido por revision de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos.

Comentario: en el estudio, se han excluido los pacientes con muerte encefalica, y se
ha modificado la definicion del numerador y del denominador: numerador, como el
namero total de pacientes en UCI en los que se ha realizado esta medida, y
denominador, como el nimero total de pacientes de la cohorte en relacion con los
cuales el dolor esta valorado en més de 3 (0o mas de la mitad), de tal manera que la
unidad de analisis es pacientes de UCI, en vez de la cifra correspondiente a los
pacientes UCI dia, habiéndose escogido las primeras 24 horas de ingreso.

13. Documentacion de la valoracion de la disnea @
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Definicion: documentacion de la valoracion de la disnea respiratoria en los pacientes
sin ventilacibn mecanica, o de la adaptacibn a la ventilacibn en pacientes con
ventilacion mecanica, cada 8 horas.

Numerador: numero total de periodos de 8 horas durante un periodo de 24 horas que
un paciente esta en la UCI, o bajo el cuidado de una enfermera de UCI, en relacion
con el cual esta valorada y recogida la disnea/desadaptacién, usando una escala
cuantitativa.

Denominador: numero total de periodos de 8 horas durante un periodo de 24 horas
gue un paciente esta en la UCI, o bajo el cuidado de una enfermera de UCI.

Unidad de andlisis: dias pacientes en la UCI.

Exclusiones: tiempo pasado fuera de la unidad durante el cual no se han continuado
los cuidados de enfermeria de UCI (por ejemplo, en quir6fano); podrian ser
potencialmente excluidos los pacientes en coma profundo (EG 2T o 3). No se realiza
esta exclusion.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento de
enfermeria (electrénico o papel) obtenido por revision de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos.

Comentario: en el estudio, no se han excluido los pacientes en coma, y se ha
modificado la definicién del numerador y denominador: numerador, como el nimero
total de pacientes en UCI en los que se ha realizado esta medida, y denominador,
como el nimero total de pacientes de la cohorte, de tal manera que la unidad de
analisis es pacientes de UCI, en vez de la cifra correspondiente a dias pacientes en la
UCI.

14. Documentacion del manejo de la disnea

Definicion: Tratamiento o plan de manejo para la disnea respiratoria (pacientes no
ventilados) o de la desadaptacién paciente-ventilador (pacientes ventilados) que esta
valorado en mas de 3 en una escala de 0-10 o mas de la mitad en otras escalas, con
revaloraciéon posterior al tratamiento.

Numerador: Numero total de periodos de 8 horas durante un periodo de 24 horas que
un paciente esta en la UCI, o bajo el cuidado de una enfermera de UCI, en relacién
con el cual esta valorada y recogida la disnea/desadaptacion en mas de 3 (o0 mas de la
mitad), habiendo un tratamiento o plan de manejo documentado, y estando
documentada también la revaloracién 2 horas tras el tratamiento o plan de manejo.

Denominador: numero total de periodos de 8 horas durante un periodo de 24 horas
gue un paciente estd en la UCI, o bajo el cuidado de una enfermera de UCI, en
relacion con el cual esta valorada y recogida la disnea/desadaptacion en mas de 3 (o
mas de la mitad).

Unidad de andlisis: dias pacientes en UCI.

Exclusiones: tiempo pasado fuera de la unidad durante el cual no se han continuado
los cuidados de enfermeria de UCI (por ejemplo, en quiréfano). Podrian ser
potencialmente excluidos los pacientes en coma profundo (EG 2T o 3).

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier documento de
enfermeria (electronico o papel) obtenido por revision de historia clinica. Todos los
pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos.
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Comentario: en el estudio, no se realiza la exclusion de los pacientes en coma. Se ha
modificado la definicion del numerador y denominador: numerador, como el niumero
total de pacientes en UCI en los que se ha realizado esta medida, y denominador,
como el numero total de pacientes de la cohorte, de tal manera que la unidad de
analisis es pacientes de UCI, en vez de la cifra correspondiente a pacientes UCI dia.

15. Protocolo de analgesia/sedacion en la retirada terminal de la ventilacién mecanica®

Definicion: documentacion de un protocolo para la provision de analgesia y sedacion
durante la retirada terminal de la ventilacion.

Numerador: presencia de un protocolo que puede ser aplicado en el proceso de la
retirada terminal de la ventilacion.

Denominador; UCI.
Unidad de analisis: UCI.
Exclusiones: ninguna.

Fuente de datos y métodos de recogida: medidas de estructura; revisién de protocolos
de UCI.

Justificacion de medicion: principios éticos e investigacion observacional, que muestra
la satisfaccién del clinico con el cuidado.

16. Documentacion de las medicaciones apropiadas disponibles durante la retirada de
la ventilacion mecénica ?

Definicion: documentacion de los opiaceos, benzodiacepinas o agentes similares en
las 6rdenes médicas para el manejo de la disnea en pacientes no comatosos
sometidos a retirada terminal de la ventilacién mecénica.

Numerador: numero total de pacientes no comatosos a los que se les retira la
ventilacidn mecanica antes de la muerte, y que tienen una orden escrita de opiaceos o
benzodiacepinas pautados o segun necesidades.

Denominador: namero total de pacientes no comatosos a los que se les retira la
ventilacion mecéanica antes de la muerte.

Unidad de analisis: pacientes no comatosos de la UCI sometidos a retirada de
ventilacibn mecanica.

Exclusiones: pacientes en coma profundo (EG = 2T o 3).

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; 6érdenes médicas de la
documentacion médica, ya sea en formato papel o electronico.

Justificacion de medicion: principios éticos.

Comentario: en el estudio, no se ha tenido en cuenta si el paciente estaba o no en
coma; es decir, todos los pacientes, sin exclusiones.

Apoyo espiritual al paciente y/o a la familia

17. Documentacién del apoyo espiritual ofrecido a los miembros de la familia y/o al
paciente *
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Definicion: documentaciéon de una oferta de apoyo espiritual al paciente y/o miembros
de la familia en las primeras 72 horas de ingreso en la UCI.

Numerador: nimero total de pacientes con mas de 3 dias de ingreso en UCI con una
oferta de apoyo espiritual por parte de cualquier miembro del equipo.

Denominador: numero total de pacientes con mas de 72 horas y con visita de
familiares.

Unidad de andlisis: pacientes en la UCI.
Exclusiones: pacientes sin visita de familiares durante su estancia en UCI.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de proceso; cualquier tarjeta
(electronica o papel) clinica o personal obtenida por revisién historial médico. Todos
los pacientes de UCI de nuestra cohorte.

Justificacion de medicion: principios éticos.

Apoyo emocional y organizativo al clinico

18. Oportunidad de estudiar la experiencia de los clinicos de la UCI en el cuidado del
moribundo P

Definicion: documentacion de un foro para clinicos de UCI que revisen, discutan y
resuman la experiencia del cuidado de los moribundos y de sus familias.

Numerador: numero de UCI con presencia de un foro para clinicos de UCI que revisen,
discutan y resuman la experiencia del cuidado de los moribundos y de sus familias.

Denominador; UCI.
Unidad de analisis: UCI.
Exclusiones: ninguna.

Fuente de datos y métodos de recogida: medida de estructura; encuestas a clinicos de
UCI.

Justificacion de medicion: principios psicoldgicos e investigacion observacional.

2 Medida de proceso a nivel de andlisis de paciente; ® Medida de estructura a
nivel de andlisis de UCI
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Paquete de actuaciones de los indicadores de calidad del CP y cuidados al final
de la vida (EOLC) para UCI (23) (56)

Toma de decisiones centrada en el paciente y su familia

Actuacién 1 % (Indicador 2). Identificacion del responsable de la toma de decisiones
médicas dentro de las primeras 24 horas del ingreso.

Actuacién 2 ® (Indicador 3). Documentacion de las directrices avanzadas dentro de las
primeras 24 horas del ingreso.

Actuacién 3 & (indicador 4).

Definicion: Documentacion de los objetivos de cuidado dentro de las primeras 24 horas
del ingreso. La actuacion modifica el indicador al primer dia, en vez de en las primeras
72 horas del ingreso.

Comunicacion
Actuacién 4 °: Folleto informativo para la familia.

Definicién: porcentaje de pacientes cuyas familias recibieron esta informacién por
parte de algin miembro de la UCI.

Numerador: nimero de pacientes con documentacion relativa a la informacion escrita
recibida por la familia, procedente de algiin miembro de la UCI.

Denominador: niumero total de pacientes de la cohorte con ingreso de 24 horas.

Material escrito para familiares que incluya orientacion del ambito de la UCI y guia
sobre la apertura para las visitas, informacion logistica (hoteles cercanos, bancos,
restaurantes, direcciones...), listados de los servicios de consultoria financiera y
programas y recursos de duelo.

Comentario: en este estudio, esta actuacion se ha empleado como medida de
estructura, en vez de proceso, de tal manera que, en lugar de analizar su distribucion
por paciente (es decir, a sus familiares), se ha analizado la disponibilidad de tal
recurso en cada una de las UCI, por motivos de practicidad a la hora de conocer si se
realiza esa actuacion clinica.

Manejo sintomatico
Medida 5 # (Indicador 11). Valoracién regular del dolor.
Medida 6 % Manejo 6ptimo del dolor.

Definicién: porcentaje de intervalos de tiempo de 4 horas con dolor documentado, de
una puntuacién menor o igual a 3, en una escala de 1 a 10.

Numerador: niumero de intervalos de 4 horas en los cuales la puntuacion del dolor era
menor o igual a 3, en una escala de 1 a 10.

Denominador: namero total de intervalos de 4 horas del total de pacientes de la
cohorte con ingreso de 24 horas.

Adaptacion: se ha modificado la definicion del numerador y denominador: numerador,
como el nimero total de pacientes en UCI en los que se ha realizado esta medida y
denominador como el nimero total de pacientes de la cohorte de tal manera que la
unidad de analisis es pacientes de UCI, en vez de los intervalos de tiempo.
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Apoyo emocional y practico para el paciente/familia
Medida 7 #: Apoyo del trabajador social.

Definicién: porcentaje de pacientes con la documentacion de que se ha ofrecido al
paciente/familia apoyo del trabajador social.

Numerador: nimero de pacientes con la documentacién de que se ha ofrecido al
paciente/familia apoyo del trabajador social.

Denominador: numero total de pacientes de la cohorte con ingreso igual o superior a 3
dias.

Apoyo espiritual para el paciente/familia

Medida 8 ®: (Indicador 17). Documentacién del apoyo espiritual ofrecido.

Comunicacién dia quinto de ingreso

Medida 9 % (Indicador 6). Documentacion de la reuniéon interdisciplinar del equipo
clinico con la familia dentro de los primeros cinco dias de ingreso.

Medida 10 °: Sala para la reunién familiar.

Definicion: existencia de un espacio dedicado a la reunion de los clinicos y las familias
de los pacientes.

Numerador: presencia de esa sala de reunién.
Denominador: numero de UCIs de la cohorte.

® Medida de proceso a nivel de andlisis de paciente; ® Medida de estructura a
nivel de andlisis de UCI

119



ANEXO 4. VARIABLES DEL ESTUDIO

Variables demograficas hospitalarias

Numero camas

Gestion (publica/privada/ambas)

Mortalidad hospitalaria (% muertos/afio)

Numero total de fallecimientos hospitalarios

Tipo de servicio (medicina intensiva/anestesia/cardiologia/otros)
Tipo de patologia (médica/quirtrgica/polivalente/especializada)
Formacion de residentes (si/no)

Numero de camas

NUmero de ingresos por afio

Estancia media (dias/paciente)

Numero de fallecidos en UCI (del afio 2013)

Escalas de gravedad en el momento del ingreso

Variables demograficas de los pacientes

Edad (afios)

Sexo (varén/mujer)

Motivo del ingreso (médico urgente/médico programado/cirugia urgente/cirugia
programada)

Riesgo de muerte calculado en el momento del ingreso (0-1)

Fechay hora del ingreso

Fecha y hora del éxitus

Variables de calidad hospitalaria

Ratio  enfermera-paciente por la maflana de dia laborable
(pacientes/enfermera)

Ratio médico (staff)-paciente por Ila mafana de dia laborable
(pacientes/médico)

Boxes individuales con puertas (si/no)

Disponibilidad de una sala de informacién para familiares (si/no)

Disponibilidad de una sala de espera para familiares (si/no)

Sobre el uso de escalas y protocolos: para contestar afirmativamente, el protocolo

debia estar vigente y utilizarse de manera habitual.

Manejo del dolor (si/no y tipo de escala)

Manejo de delirio (si/no)

Sedacion para la ventilacion mecénica invasiva o no invasiva (si/no y tipo de
escala)

Sedacioén terminal (si/no)

Retirada terminal de la ventilacion mecénica (si/no)

Limitacion del tratamiento de soporte vital (si/no)
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Sobre normas o politica de la UCI: para contestar afirmativamente, la norma debia
estar vigente y utilizarse de manera habitual.

Visitas abiertas (si/no). Definicion de visitas abiertas: permite a los familiares pasar
tiempo en la habitacion-box del paciente, independientemente del momento del dia. La
politica puede incluir restricciones en cuanto al nUmero de visitas simultaneas, o en
cuanto al no entorpecimiento del buen funcionamiento de la UCI. La politica debe
incluir la oferta de una sala de espera donde poder permanecer durante los
procedimientos.

Transmision escrita al alta de informacién clave (si/no). La informacién clave debe
hacer referencia a los objetivos del cuidado, el estatus de reanimacion y las
indicaciones sobre limitaciones de tratamiento de soporte vital del paciente.

Transmision escrita en el momento del alta sobre cuidados de enfermeria (si/no). Para
contestar afirmativamente, debe existir una politica que asegure que los pacientes con
estancia de multiples dias en UCI tengan continuidad de cuidados de enfermeria, tanto
en relacion con ellos como con sus familiares.

Sobre précticas habituales en la UCI: para contestar afirmativamente, debe realizarse
de manera habitual.

— Explicacién del funcionamiento de la UCI a los familiares (si/no; verbal/escrita).

— Registro del familiar/allegado responsable de la toma de decisiones (si/no).
Definicion de familiar/allegado responsable: persona responsable de decidir
cuando el paciente no sea capaz. Pueden ser familiares directos, allegados o
referentes autorizados por el enfermo. Para responder afirmativamente, la
variable precisa que se registre ese dato en la historia clinica, siendo
independiente del hecho de que el paciente sea capaz 0 no de tomar
decisiones por si mismo. No es valido el registro de familiares a quienes avisar.
Los familiares a quienes avisar no siempre coinciden con el responsable en la
toma de decisiones, aunque habitualmente si. Se trata de registros diferentes.
Es un dato que se recoge independientemente de que el paciente esté
consciente o inconsciente

— Registro de testamento vital, instruccion previa o voluntades anticipadas. Su
existencia (si/no) y su contenido (si/no)

— Registro del estatus de reanimacion de los pacientes (si/no). La respuesta
seria afirmativa si el paciente ha manifestado por escrito cualquier tipo de
limitacion, o si ha manifestado que no tiene limitaciones. Si el paciente
manifiesta, en Ordenes médicas, tratamiento intensivo en el que se
sobreentiende que no tiene ningun tipo de limitacion, pero esto no esti
expresamente especificado, la variable no se considera satisfecha

— Informacién habitual del médico a la familia en las primeras 24 horas del
ingreso (si/no) y registro de su contenido (si/no)

— Reunion conjunta del médico y enfermera con el paciente y/o familia para
ingresos superiores a 4 dias (si/no) y registro de su contenido (si/no)

— Tras el fallecimiento del paciente, los clinicos revisan la experiencia del cuidado
de los moribundos y de sus familias (si/no), lo documentan en la historia clinica
(si/no) y realizan encuestas de satisfaccion a familiares (si/no)

Sobre la formacién en cuidados paliativos de los médicos v enfermeras del staff:

— Maéster en Cuidados Paliativos (si/no)
— Estancia formativa en un servicio de cuidados paliativos (si/no)
— Otros cursos especificos acreditados

121



Sobre la posibilidad 0 no de acceso en el propio hospital, 0 a través de un servicio

externo a este, a un servicio de cuidados paliativos, de comité ético de asistencia
clinica, psicélogo clinico, trabajador social y capellan (si/no).

Sobre el uso de esos servicios desde la UCI: expresado en nimero de interconsultas

realizadas desde la UCI durante el afio 2013, y si las interconsultas seguian unos
criterios establecidos en el servicio o se realizaban por iniciativa particular del
paciente, de la familia o del médico.

Variables de calidad por paciente

Sobre la limitacion del tratamiento de soporte vital (LTSV)

Si, en algin momento del ingreso, existi6 alguna de esas indicaciones: no
maniobras de reanimacion, no escalada de tratamiento o retirada (si/no). En
caso de respuesta afirmativa:

Fecha y hora de la toma de la decision de la limitacion

Si esta documentada en la historia clinica (si/no, y fecha y hora de la decision)
Si se aplico formulario de LTSV, documento especifico en la historia clinica
dedicado exclusivamente a informacion detallada sobre limitacion (si/no)

Como fue tomada la decisién (por consenso del equipo asistencial/por un Unico
médico)

Si se documentd en la historia clinica la argumentacion médica de la decision
(si/no)

Si la decisi6bn médica se comunicé al paciente (si/no) y a la familia (si/no)

Si consta en la historia clinica la voluntad del paciente o de la familia sobre la
decision de limitacion (si/no)

Si quedo escrito en las 6rdenes médicas (si/no)

Sobre el fallecimiento:

Muerte encefalica (si/no, y fecha y hora del diagnéstico)

Si, en el momento de la muerte o situacion de Ultimas horas, el paciente recibié
tratamiento con  farmacos  vasoactivos  (incluidos  antiarritmicos),
hemoderivados, depuracion extrarrenal, nutricibn (parenteral o enteral),
hidratacion, antibiético, cirugia, sedacién terminal, ventilacibn mecéanica
invasiva o no invasiva y/o retirada terminal de la ventilacion mecanica (si/no)

En caso de sedacion terminal: si constan en érdenes médicas los opiaceos y
benzodiacepinas usados (si/no). Si la dosificacibn de la sedacion fue
progresiva y gradual, con ajuste estricto a los requerimientos sintométicos
(si/no). Si se contod con la participacion del paciente y/o familiar para iniciar la
sedacion (si/no). Si se realizd con consentimiento implicito/explicito/delegado.
Si el consentimiento esté registrado en la historia clinica (si/no)

En caso de retirada de la ventilacion mecanica, si constan en 6rdenes médicas
los opiaceos y benzodiacepinas usados para la retirada (si/no)

Sobre el paciente y la familia en la toma de decisiones:

Existe registro en la historia clinica del familiar o allegado responsable
(si/no/excluido porque no existe o el paciente se negdé a ello), y esta
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documentado en (las primeras 24 horas del ingreso/posteriormente a lo largo
del ingreso)

Existe registro en la historia clinica del testamento vital/instrucciones
previas/voluntades anticipadas (si/no), y estd documentado en (las primeras 24
horas del ingreso/posteriormente a lo largo del ingreso)

Nivel de conciencia del paciente al ingreso (consciente/disminucion del nivel de
conciencia). Si ingreso6 consciente, disminuyé el nivel de consciencia durante el
ingreso y no la volvi6 a recuperar (si/no, y fecha y hora de la pérdida de
consciencia). Si ingres6 con disminucién del nivel de conciencia, recuperé la
consciencia a lo largo del ingreso (si/no, y fecha y hora de la pérdida de
consciencia)

Existe registro en la historia clinica del estatus de reanimacion (si/no), y si esta
documentado (en las primeras 24 horas del ingreso/posteriormente a lo largo
del ingreso)

Sobre comunicacion:

Durante las primeras 24 horas de ingreso, el médico ha informado a la familia
(si/no/no existe familia o el paciente se niega a dar informacion a algun
familiar), y, en caso afirmativo, si esa informacion esta documentada en la
historia clinica (si/no). En el caso de que se informe al paciente, si esta
consciente (si/no)

Se han reunido a lo largo del ingreso conjuntamente el médico y la enfermera
con la familia (si/no/no existe familia o el paciente se niega a dar informacion a
algun familiar). En caso afirmativo, ha tenido lugar (dentro de los 5 primeros
dias de ingreso/posteriormente), y estd documentado en la historia clinica
(si/no)

Sobre el manejo sintomatico

Intervalo de valoracion del dolor durante las primeras 24 horas de ingreso (4
horas/6 horas/8 horas/12 horas/___veces al dia sin intervalo fijo/excluido por
muerte cerebral)

Numero de mediciones de dolor superior a 3 en escala cualitativa, o de
moderado a severo en cualitativa ___, y la existencia de prescripcion del
analgésico de rescate (si/no)

Para paciente sin ventilacibn mecénica, intervalo de valoracién de la
respiracion durante las primeras 24 horas de ingreso (4 horas/6 horas/8
horas/12 horas/___veces al dia sin intervalo fijo)

Para paciente con ventilacion mecanica, intervalo de valoracion de la
adaptacion durante las primeras 24 horas de ingreso (4 horas/6 horas/8
horas/12 horas/___ veces al dia sin intervalo fijo/excluido por muerte cerebral)
En caso de desadaptacion a la ventilacibn mecanica o sintomas de disnea en
paciente con respiracion espontanea, si esta registrado el tratamiento de
rescate (si/no)

Sobre el apoyo psicosocial

Se ha ofrecido al paciente y/o familia apoyo del psicélogo (si, dentro de los 3
primeros dias de ingreso/posteriormente/no); el paciente lo ha recibido (si/no),
y se ha registrado en la historia clinica (si/no). Se ha ofrecido al paciente y/o
familia apoyo del trabajador social (si, dentro de los 3 primeros dias de
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ingreso/posteriormente/no); el paciente ha recibido tal apoyo (si/no), y se ha
registrado en la historia clinica (si/no)

— El paciente ha tenido horario de visitas abierto (si, durante todo el ingreso/si
pero no durante todo el ingreso/no)

Sobre el apoyo espiritual

— Se ha ofrecido al paciente y/o familia (si, dentro de los 3 primeros dias de
ingreso/posteriormente/no)

Sobre el apoyo a los clinicos

— Una vez fallecido el paciente, se ha estudiado el procedimiento y actuacion
clinica (si/no), y si se ha documentado en la historia clinica (si/no)
— Entodos los casos, se da la opcién de respuesta de dato desconocido
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