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. INTRODUCCION:

JUSTIFICACION DEL TRABAJO:

La Medicina Intensiva es la especialidad médica que se ocupa de las alteraciones
fisiopatologicas que han alcanzado un nivel de severidad tal que presentan una
amenaza, actual o potencial, para la vida del paciente, y que son susceptibles de
recuperacion.

Las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI) surgieron hace casi 40 afios como
consecuencia de los avances cientifico-técnicos de la Medicina, que permitieron
recuperar numerosas situaciones criticas, irreversibles hasta ese momento. Para ello
disponen de un equipo personal y técnico especifico que se encarga de los cuidados del

. . 1
paciente critico .

Las caracteristicas de los pacientes ingresados en estas unidades y la
idiosincrasia de los servicios de Medicina Intensiva hacen de ellos un lugar propicio
para la aparicién de problemas morales. No en vano la literatura relacionada con los
aspectos ¢ticos de la practica de esta especialidad es notablemente extensa y
constantemente se recurre a los analisis’. Frecuentemente se generan conflictos
originados en la diversidad de valores del paciente, su familia y los profesionales, que
dependen de su edad, formacion, especializacion o religion. Por otra parte, algunos
estudios de las ultimas décadas han constatado que existen pacientes que mueren en las
UCIs con dolor o recibiendo tratamientos de soporte vital que ni ellos ni sus familiares

habian solicitado .
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En los cuidados del final de la vida son fundamentales las técnicas de
comunicacion y negociacion, la inclusion de los valores del paciente, la adecuada
transmision de los pronosticos inciertos, la ayuda al familiar ante la carga de decidir
sobre los riesgos y beneficios de continuar el tratamiento intensivo... Estas técnicas de
informacion profesional también requieren un adecuado aprendizaje.

Cualquier paciente que ingresa en un Servicio de Medicina Intensiva (SMI) para
algo mas que un control postoperatorio y tiene un riesgo significativo de muerte o de
estancia prolongada en la UCI debe incitar al profesional a indagar con el paciente, sus
familiares o subrogados los valores del enfermo respecto a los cuidados que desea
recibir. Ademads, deben desarrollarse protocolos de retirada de terapias de soporte vital y
documentar su correcto cumplimiento. Estas decisiones implican también una
colaboracion interdisciplinar para consensuar un acuerdo entre los intensivistas, otros

especialistas hospitalarios implicados y el equipo de enfermeria 3,

Aunque los objetivos iniciales de nuestra especialidad fueron el tratamiento de
enfermedades reversibles y la prevencion del sufrimiento innecesario y la muerte
prematura, el desarrollo tecnologico permite hoy la aplicacion de medidas de soporte
vital de beneficio incierto, que pueden prolongar la vida de forma indefinida con
minima expectativa de supervivencia real y sin aceptable calidad de vida o estado

funcional adecuado.

En la sociedad actual se reconocen multiples derechos a los pacientes criticos
que incluyen el derecho a recibir una atencion sanitaria de calidad, a la ayuda para
tomar decisiones relacionadas con las técnicas de soporte vital, su duracion e intensidad

y el derecho a recibir una atencion paliativa de calidad. La aplicacion de los
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tratamientos de soporte vital estd supeditada al criterio selectivo y la indicacion de los
profesionales sanitarios, pero si surgen discrepancias con la familia, existen protocolos
para garantizar un procedimiento justo de valoracion, encaminado a lograr el consenso y
la conveniencia de los cuidados. Esta practica se complica con multiples problemas
¢éticos: la gravedad del paciente y la urgencia de la situacion obligan, en ocasiones, a la
toma rapida de decisiones; en pacientes inconscientes o sedados es un representante con
elevado grado de ansiedad quien debe decidir... También hay que definir qué pacientes
deben ingresar en una UCI y quiénes no, cudl es la duracion adecuada de sus estancia, la
calidad de los cuidados impartidos, el coste de los mismos en relacion con la escasez de

recursos (justicia distributiva), la calidad de la muerte en los SMI... *,

Las decisiones acerca del ingreso de un paciente en una UCI tienen repercusion
no sdlo a nivel personal o familiar, sino también a nivel socioeconémico, legal y ético, y
se pueden estratificar en un macronivel hospitalario (condicionado por la infraestructura
de la unidad, el nimero de camas y el personal, la disponibilidad de acceso a servicios o
pruebas auxiliares...) y un micronivel clinico en que se consideran, principalmente, los
niveles de tratamiento, el grado de tecnologia aplicable o el tiempo de estancia

hospitalaria.

Estas decisiones, cuyo fundamento es frecuentemente implicito, estdn siendo
cada vez mas razonadas y basadas en argumentos explicitos (autonomia, efectividad

basada en la evidencia, justicia...).

La abundancia de dilemas éticos y la necesidad de distribuir con equidad los
recursos médicos ha originado diversos consensos relacionados con la futilidad °, el

triage ® (método de seleccion y clasificacion de pacientes en funcion de su gravedad,

13
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necesidades terapéuticas y recursos disponibles, especialmente en situaciones con
multiples lesionados) o la distribucién de recursos sanitarios " *. Este racionamiento, si
es adecuado profesionalmente, tiende a ser aceptado por la sociedad, que comprende
que un uUnico paciente no puede consumir una cantidad desproporcionada de recursos
cuando el beneficio es muy dudoso. La “ley del rescate” ante una amenaza vital que ha
regido la Medicina Intensiva en sus primeras décadas de desarrollo ya no se aplica
sistematicamente, al haberse demostrado actualmente que puede no maximizar la

probabilidad de beneficio individual.

Todos los intensivistas deben afrontar en algin momento la decision de a quién
ingresar en la ultima cama de su unidad y suelen decantarse por el paciente mas grave o
con mayor probabilidad de beneficio terapéutico. No obstante, una revision de la
Society of Critical Care Medicine sugiere no inclinarse a seleccionar y distribuir los
recursos basandose so6lo en la ley del maximo beneficio, pues un paciente menos grave

habitualmente tiene mas posibilidades de supervivencia °.

Estos aspectos no interesan solo al colectivo médico sino también a la poblacion
general a nivel nacional e internacional, como constata el Grupo de Etica Clinica de la
Universidad de Toronto '°, quienes consideran que de los 10 desafios éticos
relacionados con la salud de mayor interés para el publico general, 5 estdn directamente
relacionados con nuestra especialidad:

- Desacuerdos acerca del tratamiento entre el paciente o su familia y el médico,

tanto infra como supratratarlos (n°1).

14
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- Acceso a los cuidados médicos de pacientes cronicos, ancianos o con
enfermedades mentales (n° 3), factor claramente condicionado por el tipo de
sistema sanitario de cada nacion.

- No implantacion o retirada de medidas de soporte vital en pacientes criticos o
terminales (n° 6), con especial hincapié en el control del dolor y el momento de
sustituir los cuidados curativos por los paliativos.

- Consentimiento informado (n° 7).

- Subrogaciéon o sustitucion en la toma de decisiones (n° 9), especialmente las

relacionadas con el final de la vida.

Todos estos aspectos justifican un estudio exhaustivo de la limitacion del
esfuerzo terapéutico y los cuidados al final de la vida en los Servicios de Medicina

Intensiva que permita:

e Profundizar en los aspectos éticos de la practica clinica habitual en los SMI.

e Exponer los conceptos de “limitacion del esfuerzo terapéutico” (LET) /
“limitacion de soporte vital” (LSV) y sus tipos, asi como las actuales
recomendaciones para su aplicacion.

e Conocer las dificultades y problematica que se plantean en la practica diaria
asistencial en relaciéon con el enfermo critico, su ingreso en la UCI y la
limitacién o retirada de medidas de soporte vital.

e Revisar las soluciones planteadas en la literatura para el manejo de dichas
situaciones y valorar las mas apropiadas para nuestro actual entorno

multicultural.
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REVISION TEORICA:

En la practica diaria, los médicos no so6lo tienen que realizar juicios clinicos
acerca de la efectividad de una u otra intervencion, basados en la evidencia técnica y
cientifica, sino también complementarlos con juicios de valor, explicitos e implicitos.
Para ello, deben disponer de una adecuada sensibilidad y formacion ética, tener la
oportunidad de discutir con sus colegas los diversos modelos y protocolos y adquirir la
habilidad comunicativa suficiente para reflexionar sobre ello con el paciente o sus
representantes. La toma de decisiones médicas tiene un componente ético que se ha
tenido en cuenta a lo largo de los siglos; antes, desde el principio de autoridad y el
paternalismo médico y, en las Ultimas décadas, coincidiendo con los cambios sociales y
el desarrollo tecnologico, evolucionando hacia el concepto de autonomia.

Esto ha llevado al disefio de guias que regulen la préactica médica en areas de
especial relevancia ética, a la implantacion de Comités de Etica Asistencial hospitalaria
(CEA) y al desarrollo internacional de asignaturas especificas que se imparten en las

facultades de Medicina ''.

En la toma de decisiones se suelen aplicar los 4 principios de la Bioética

enunciados por Beauchamps y Childress:

e No maleficencia:
No producir dafio intencionadamente. Principio que ya aparece en el Juramento
Hipocratico. Antes de aplicar cualquier tratamiento siempre debe valorarse su
utilidad frente a los riesgos o efectos secundarios (iatrogenia) que puede
provocar. Se viola este principio al aplicar una terapia sin estar claramente

indicada, de eficacia no demostrada (incluso futil) o que produce complicaciones

16
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o danos evitables... El beneficio que proporciona debe ser siempre superior a los
dafios que pueda ocasionar. En Medicina Intensiva es frecuente que las
intervenciones no aporten mejoria, sino que uUnicamente prolonguen una
situacion agonica y perpetiien el proceso de muerte. (Tratamientos antibioticos
en pacientes en coma irreversible, maniobras de reanimacidén/ resucitacion

cardiopulmonar (RCP) en pacientes terminales...).

e Beneficencia:
Actuar en beneficio del paciente, tratando de restaurar la salud, preservar la vida
o aliviar el sufrimiento. Obliga a buscar lo mejor para el paciente considerando
sus legitimos intereses, recordando que no todo lo técnica o cientificamente

posible tiene por qué ser beneficioso para el enfermo.

e Justicia:
La distribucion de recursos, beneficios y cargas debe ser equitativa entre todos
los miembros de la sociedad. Los recursos sanitarios son limitados y se debe
tratar a todos los individuos que presentan condiciones clinicas similares con los
mismos medios. La escasez de recursos no basta para sustentar una decision de
LET/LSV, pero si debe considerarse la responsabilidad del facultativo en su

gestion, de forma general.

e Autonomia:
Respeto activo a la libertad de eleccion de la persona, no solo absteniéndose de
obstaculizarla sino procurando que se den las condiciones necesarias para
ejercerla. El paciente capaz, con la informacion suficiente sobre los riesgos y

beneficios de la aplicacion de un tratamiento o procedimiento diagnéstico y

17
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sobre las consecuencias de su rechazo, asume la decision de aceptarlo o no. Su
respeto en la UCI no siempre es facil, pues en ocasiones hay que actuar de forma
inmediata (existen recomendaciones del Grupo de trabajo de Bioética de la
Sociedad Espanola de Medicina Intensiva, Criticos y Unidades Coronarias -
Semicyuc- sobre cuando es necesario obtener un consentimiento informado);
con frecuencia el propio paciente no puede decidir en ese momento
(inconsciencia, sedacion...) y debe recurrirse a un familiar cercano o subrogado.
En ocasiones, incluso, existe conflicto para la decision entre los propios
familiares.

La cultura de voluntades anticipadas o testamento vital esta aun poco extendida
en nuestro medio, aunque si es frecuente en el mundo anglosajon...

En el paciente capaz, la autonomia prevalece para el rechazo al tratamiento, si
bien el médico no tiene obligacion de administrarlo ni de solicitar una prueba

. T . . . 12
diagndstica que no considera indicada “.

1. DEFINICION DE “LIMITACION DEL ESFUERZOQ TERAPEUTICO” (LET):

Es la decision meditada de retirar o no implementar medidas terapéuticas por
considerar que no conllevan beneficio significativo para el paciente” o “la decision
tomada tras deliberacion del equipo asistencial, y de ellos con el paciente y la familia,
de retirar o no incrementar las medidas de soporte vital, con el fin de no prolongar
inttilmente la vida del paciente.

Algunos autores consideran poco acertada esta denominacion, puesto que no

limitamos nuestros esfuerzos, sino que los enfocamos hacia otros objetivos (analgesia,

18
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sedacion, apoyo psicologico...). Por ello, en nuestro entorno se estd aplicando el
término mas preciso de “limitacion del soporte vital” (LSV).

Estas decisiones requieren la colaboracion de todo el equipo asistencial e
implican el acuerdo entre todos sus miembros: si el consenso no es undnime, hay que
posponer la decision o valorar si el miembro que se opone lo hace por objecion de
conciencia, para relevarle de esa obligacion. Ademas, se debe considerar la opinion del
personal de enfermeria y del enfermo o su familia. Cuando existe conflicto entre las
partes y escasas posibilidades de alcanzar consenso, debe solicitarse la intervencion del

Comité de Etica Asistencial. .. '%.

2. TIPOS DE LIMITACION DE SOPORTE VITAL:

e Denegacion de ingreso (limitacion para el ingreso en UCI): se deniega el

ingreso en el SMI cuando, valorando la patologia concomitante del paciente, su
situacion basal o la clinica actual, se considera que el beneficio que un
tratamiento con medidas invasivas le reportard es menor que los riesgos y

efectos secundarios esperables.

También se incluye en este apartado la limitacion para un nuevo ingreso en UCIL.

Esta contraindicacion debe ser consensuada con el paciente, su familia y los
médicos implicados en la planta de hospitalizacion y es conveniente reflejarla

por escrito en el informe de alta del Servicio de Medicina Intensiva (SMI).

e Limitacion establecida al ingreso: se decide aplicar determinadas medidas de

monitorizacion o estabilizacion que requieren ingreso en la unidad, pero se

19
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limita la aplicacién de otras medidas agresivas como la intubacion orotraqueal

(IOT), la ventilacion mecanica (VM) o las técnicas de depuracion renal ...

e Limitacion durante el ingreso en forma de no implantacién/aumento de
medidas o retirada de las mismas:
Durante el ingreso en UCI, en funcion del prondstico y la evolucion del paciente,
se puede decidir no aplicar determinadas terapias o medidas de soporte vital o no
aumentar las ya implantadas (si producen escaso beneficio o los riesgos y
efectos secundarios son mayores) y también retirar los tratamientos iniciados
que resultan ineficaces.
Entre estos dos aspectos (no aplicacion-retirada o withholding-withdrawing en la
literatura anglosajona) no existen diferencias éticas significativas, aunque la
interpretacion de los implicados si pueda tener connotaciones distintas (fracaso
profesional, aspectos confesionales, culpabilidad por parte de la familia...).
Pese a que desde el punto de vista tedrico no caben dudas acerca de la
equivalencia a nivel ético, alin siguen existiendo discrepancias para su aplicacion

en la practica clinica, como veremos posteriormente.

“Aceptar el hecho de que una enfermedad no puede controlarse a pesar de
haber hecho un esfuerzo para ello y suspender el tratamiento es moralmente tan
aceptable como decidir previamente que la enfermedad no puede ser controlada y no
iniciar medidas de soporte... En el caso de la retirada del respirador, es razonable
decir que, dado que la vida se mantiene artificialmente y que esta medida es necesaria
debido a la existencia de una enfermedad incapacitante, dicha enfermedad es la

responsable directa de la muerte del paciente ” ( D. Callahan. 1990).
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La forma mas bésica de limitacion terapéutica es la “orden de no reanimacion

0 NO RCP” que puede ser indicada por los médicos de cualquier servicio o ser
solicitada por el paciente. Implican, en el primer caso, la consideracion de que el estado
de gravedad de un paciente le pueden llevar a la muerte (terminalidad) y no deben
iniciarse maniobras de resucitacion cardiopulmonar, pues no se trata de una parada
cardio-respiratoria en el contexto de una muerte subita, sino del fallecimiento del
individuo como consecuencia de su patologia de base.

En la literatura anglosajona el concepto es algo mas amplio e incluye también

aspectos de limitacion terapéutica.

3. LIMITACION PARA EL INGRESO EN UCI:

La Ley General de Sanidad de 1986 incluye los principios de universalidad de la
asistencia y de la igualdad efectiva para todos los espanoles. Esto implica que en un
sistema equitativo de salud publica, todos los pacientes deben tener igualdad de acceso
a las prestaciones sanitarias, independientemente de sus recursos econdmicos

e . 1
individuales .

La aplicacion de estos principios en los SMI implicaria una gran homogeneidad
de los criterios de ingreso para que pacientes con patologias similares fuesen igualmente
aceptados o rechazados en cualquier UCI del sistema nacional de salud publica (incluso
aunque las competencias sanitarias estén transferidas a las distintas comunidades). Lo
que resulta mas complejo es definir qué significan patologias similares, puesto que la
misma entidad clinica evoluciona de forma diferente en cada individuo en funcion de
variables como el estado de salud previo y hay diferencias entre la percepcion del

paciente y el médico sobre la calidad de vida basal del enfermo... Los sistemas de
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puntuacion de gravedad ofrecen datos objetivos  sobre determinados grupos
patologicos, pero se basan en modelos estadisticos imperfectos y no estiman la
respuesta individual al tratamiento, la expresion variable de la morbilidad asociada ni la
voluntad de vivir de cada individuo '*.

Las sociedades cientificas emiten recomendaciones sobre los criterios de ingreso
que se basan en la necesidad de monitorizacién activa, reversibilidad del proceso,
calidad de vida, prondstico e imposibilidad de que el tratamiento se lleve a cabo fuera

12, 14
de ellas "~ ™.

La Society of Critical Care Medicine actualizd sus recomendaciones para
ingreso, alta y clasificacion de pacientes en las Unidades de Cuidados Intensivos en el
ano 1999, considerando que, desde su creacion en los afios 60, el concepto de UCI se
ha ido modificando. Los avances técnicos son cada vez mayores, el arsenal terapéutico
amplio y costoso y los recursos limitados. Ademads, la poblacion atendida también ha
variado, pues cada vez se admiten mayor nimero de patologias cronicas reagudizadas,
infecciones de pacientes inmunodeprimidos, enfermos de edad mas avanzada con mayor
comorbilidad... que condicionan ingresos mas prolongados. Por ello ha sido necesario

seleccionar a los pacientes que tienen mayores posibilidades de beneficiarse de

medias de soporte intensivo y se han excluido 2 grupos de pacientes:

- aquellos con poco riesgo de muerte, cuyo estado es suficientemente bueno como
para que los riesgos de intervenciones agresivas les beneficien.

- aquellos demasiado graves como para que puedan beneficiarse de su ingreso.

15

Para elaborar estas recomendaciones se han establecido varios modelos de

clasificacion de pacientes de cara a su ingreso:
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e Modelo de priorizacion:

- Prioridad 1: pacientes criticos o inestables que requieren tratamiento intensivo y
monitorizacion que no pueden proporcionarse fuera de la UCI (shock o necesidad de
soporte vasoactivo, fracaso respiratorio que precisa ventilacion mecanica...). Pacientes
sin ningun tipo de LSV.

- Prioridad 2: pacientes sin LSV que necesitan monitorizacion intensiva y con
riesgo alto de precisar una intervencidon inmediata. Generalmente, comorbilidad que
puede desencadenar enfermedad médica o quirurgica severa aguda.

- Prioridad 3: pacientes inestables criticos con escasas posibilidades de recuperacion
debido a su patologia subyacente. Ingresan generalmente con limitaciébn para
ventilacion mecdnica o con ordenes de no RCP (pacientes con enfermedad tumoral
metastasica infectados, con taponamiento cardiaco u obstruccion de la via aérea...).

- Prioridad 4A: ingreso exclusivamente a criterio del intensivista en circunstancias
concretas, por probabilidad minima de beneficio dada su reducida gravedad (cirugia
vascular periférica, cetoacidosis diabética hemodindmicamente estable, insuficiencia
cardiaca congestiva, sobredosis de drogas sin deterioro severo del nivel de
conciencia...).

- Prioridad 4B: ingreso excepcional por ser pacientes terminales o con enfermedades
irreversibles en que se predice muerte inminente (tumores metastasicos sin respuesta al
tratamiento, fracaso multiorganico irreversible, dafio cerebral severo irreversible, estado
vegetativo persistente, muerte cerebral en paciente no candidato a donacidn, paciente

con capacidad de decision que rechaza la terapia intensiva...).
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e Modelo de diagndsticos:

- Cardiaco: infarto agudo de miocardio complicado; shock cardiogénico; arritmias
complicadas; insuficiencia cardiaca congestiva con fracaso respiratorio y/o inestabilidad
hemodindamica; emergencia hipertensiva; angina inestable con arritmias, inestabilidad
hemodinamica o dolor persistente; taponamiento cardiaco o constriccion con
repercusion hemodinamica; aneurisma disecante de aorta; bloqueo auriculo-ventricular
completo; parada cardio-respiratoria (PCR).

- Pulmonar: fracaso respiratorio agudo que requiere ventilacion mecanica;
tromboembolismo pulmonar con repercusion hemodinamica; deterioro respiratorio en
unidades de cuidados intermedios; necesidad de cuidados respiratorios o de enfermeria
no disponibles en otras areas; hemoptisis masiva; insuficiencia respiratoria aguda con
intubacioén inminente.

- Neurologico: ictus con alteracion del nivel de conciencia; coma (metabodlico,
toxico, anoxico); hemorragia intracraneal con riesgo de herniacion; hemorragia
subaracnoidea; meningitis con alteracion del nivel de conciencia o compromiso
respiratorio; status epiléptico; enfermedades neuromusculares o del sistema nervioso
central que produzcan deterioro neuroldgico o de la funcién pulmonar; muerte cerebral
constatada o potencial para mantenimiento de 6rganos hasta donacion; vasoespasmo;
traumatismo craneoencefalico severo.

- Intoxicaciones: sobredosis con inestabilidad hemodinamica; intoxicacion con
alteracion significativa del nivel de conciencia o inadecuada proteccion de la via aérea;

crisis comiciales tras ingestion de drogas.
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- Gastrointestinal: hemorragia digestiva aguda con peligro para la vida por

hipotension, angina, sangrado persistente o comorbilidad; fracaso hepatico fulminante;
pancreatitis grave; perforacion esofagica con/sin mediastinitis.

- Endocrino: cetoacidosis diabética con alteracion del nivel de conciencia,
insuficiencia respiratoria o acidosis severa; tormenta tiroidea o coma mixedematoso;
estados hiperosmolares con coma; crisis adrenales u otros problemas; hipo o
hipernatremia con alteracion del nivel de conciencia o convulsiones; hipercalcemia
severa con alteracion del nivel de conciencia; hipo o hipermagnesemia con arritmias;
hipo o hiperpotasemia con arritmias o gran debilidad muscular; hipofosfatemia con
debilidad muscular; cualquiera de los anteriores si existe alteracion hemodindmica.

- Quirurgico: postoperatorios que requieren monitorizacion hemodindmica, soporte
ventilatorio o grandes cuidados de enfermeria.

- Misceldnea: shock séptico; monitorizacion hemodinamica; dafio ambiental (hipo o
hipertermia, electrocutados, ahogados...); nuevas terapias experimentales con

complicaciones graves potenciales; necesidades de alto nivel de cuidados de enfermeria.

e Modelo de parametros objetivos:

Se ha llegado a ellos mediante consenso.
- Signos vitales: frecuencia cardiaca<40 o >150; presion arterial sistdlica <80 o
<20mmHg de la habitual; presion arterial media<60; presion arterial media>120;
frecuencia respiratoria>35.

- Valores de laboratorio: sodio <110 o >170; potasio <2 o >7; p0,<50; pH<7.1 o

pH>7.7; glucemia>800; calcio>15; niveles elevados de téxicos con compromiso

neurologico o hemodindmico.
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- Pruebas de imagen: hemorragias intraparenquimatosas, hemorragia subaracnoidea

o contusién con signos de focalidad neurologica o disminucion del nivel de conciencia;
ruptura de viscera hueca, varices esofagicas, higado o vejiga, con inestabilidad
hemodinamica; aneurisma disecante de aorta.

- Electrocardiograficos (ECG): infarto agudo de miocardio con arritmias complejas,

insuficiencia cardiaca congestiva o inestabilidad hemodinamica; taquicardia ventricular
sostenida o fibrilacion ventricular; bloqueo auriculo-ventricular completo con
inestabilidad hemodinamica.

- Hallazgos fisicos: anisocoria en paciente inconsciente; quemados con afectacion

de mas del 10% de la superficie corporal; anuria; obstruccion de la via aérea; coma;

. . . . . . 15
convulsiones repetidas; cianosis; taponamiento cardiaco .

Obviamente, las decisiones de ingreso o alta nunca deben considerar la raza, el
sexo, el nivel socioecondmico, las preferencias sexuales... y nunca debe basarse en el

pronostico desfavorable a priori.

4. LIMITACION AL INGRESO Y DURANTE EL INGRESO EN UCI:

Se define como “soporte vital” cualquier intervencion médica encaminada a
mantener la vida o retrasar el momento de la muerte, independientemente de que esté o
no dirigida hacia la enfermedad de base o proceso causal. En si mismas estas técnicas
no tienen por qué revertir la patologia desencadenante sino prolongar la vida el tiempo
necesario para la recuperacion del paciente. Son tanto procedimientos técnicos
complejos (circulacion o ventilacion asistidas, RCP...) como transfusiones sanguineas,
tratamientos farmacoldgicos o nutricion e hidratacion artificiales. Todas ellas son

medidas invasivas en diferente grado y tienen como objetivo primordial restaurar o
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mantener la salud del paciente tanto como sea posible, buscando el maximo beneficio y
el minimo dafo. Algunos documentos las clasifican por niveles asistenciales y
recomiendan su retirada progresiva en funcion de la evolucion del paciente:

- maxima tecnologia: ventilacion mecanica, didlisis, RCP avanzada...

- medicacion habitual: antibidticos, oxigenoterapia...

- hidratacion y nutricion.

La toma de decisiones de LSV en los pacientes criticos, como cualquier otra
decision médica, debe ajustarse a los conocimientos cientificos actuales. En numerosas
ocasiones la decision no es facil, pues no se dispone de un diagndstico o prondstico de
certeza para el paciente. Ademas, las decisiones deben discutirse colectivamente y ser
tomadas en consenso por todos los miembros del equipo sanitario (cuando hay
discrepancias, debe posponerse o valorar si se trata de un caso particular de objecion de
conciencia). Es necesario dialogar con la familia para alcanzar un acuerdo, sin que ello
signifique transferirles toda la responsabilidad de la toma de decisiones. Cuando existen
discrepancias, es posible consultar a otros profesionales independientes o a los CEAs...

12
hasta alcanzar un acuerdo “.

Las sociedades cientificas deben elaborar recomendaciones que orienten acerca
de la indicacion de ingreso de pacientes con patologia crénica e informen a los
afectados de la evolucion de su enfermedad y de las posibilidades terapéuticas que se
les pueden ofrecer, asi como recomendar ingresos para estabilizacion en funcion de

cada fase de la enfermedad... ',

La variabilidad en la practica clinica se ha constatado en diversas revisiones, por

lo que es recomendable disefiar estudios de efectividad de los procedimientos y difundir
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sus resultados, para poder elaborar protocolos y guias de practica clinica '°. De hecho,
cada vez son mas las publicaciones de estudios prospectivos y del pronostico de

diversas patologias que ayudan a tomas decisiones basadas en la evidencia.

e Enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC):

En general, los pacientes con EPOC habian sido considerados poco tributarios
de ventilacién mecéanica (VM) en caso de reagudizacion grave con compromiso vital.
Esta idea partia de la creencia de que las reagudizaciones se producen en fases
terminales de la enfermedad, lo que no estd basado en absoluto en la evidencia
cientifica. Se ha comprobado que la mortalidad en pacientes con EPOC reagudizado y
neumonia comunitaria grave que reciben VM es inferior a la de otros grupos con
patologias que requieren soporte ventilatorio'®.

Mas relevante que los valores absolutos de mortalidad parece la determinacion
de factores asociados a la misma (edad avanzada, RCP como causa de VM, el nimero
de fallos orgénicos al ingreso en UCI, la duracion de la VM) o los factores prondstico
(un tiempo prolongado de VM y la necesidad de traqueotomia implican una mayor
estancia hospitalaria e intraUCI, lo mismo que la edad y los pardmetros de mal estado
general previo, la PCR, la presencia de insuficiencia renal o cardiaca y la corticoterapia
prolongada previa).

La VM no es un factor independiente asociado a mal prondstico en la historia
natural de la EPOC y por tanto no hay ninguna evidencia para considerarla una
enfermedad no tributaria de intubacidn en situaciones de insuficiencia respiratoria con

riesgo vital.
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En la practica clinica, sin embargo, se ha observado una gran variabilidad de

Il6

criterios y consideraciones a la hora de aceptar o denegar su ingreso en los SMI ° y una

divergencia significativa entre el prondstico médico (bastante mas pesimista) y el real'”.

El estudio CAOS para el pronostico de pacientes con asma y EPOC en el Reino
Unido, con un tamafio muestral de 832 pacientes, describe una supervivencia a los 3
meses del 62%. Valoraron mediante encuesta la calidad de vida de los supervivientes.
De 527 supervivientes respondieron 427: el 73% consideraba que su calidad de vida era

igual 0 mejor que la previa y el 96% volveria a escoger el mismo tratamiento '°.

A medida que se ha ido generalizando el uso de la ventilacion mecénica no
invasiva y la experiencia ha ido aumentando, se ha incrementado el numero de
pacientes a los que se aplica y la severidad de los mismos, incluso en pacientes con
ordenes de “no intubacion”. El beneficio a corto plazo de esta técnica en pacientes con
edema de pulmoén cardiogénico y broncoespasmo por exacerbacion de asma y EPOC
estd demostrado. No obstante, los resultados a medio plazo no son tan prometedores °,
especialmente en pacientes terminales con indicacion de “no intubacidén”, en los que si
puede ser util de forma paliativa, ya que controla la disnea y disminuye la necesidad de

opioides, permitiendo menor somnolencia...

Resulta de gran importancia el seguimiento de pacientes EPOC con insuficiencia
respiratoria hipercapnica tratados con VMNI y dados de alta del hospital, para conocer
los factores de riesgo asociados a mal prondstico. Chu et al. *° siguen a estos
supervivientes durante un afio desde el alta y describen un 80% de reingresos
hospitalarios; el 63.3% sufrieron eventos potencialmente letales y el 49.1% fallecieron.

Estuvieron ingresados en el hospital un 12% del tiempo de ese afio. Identifican como
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predictores de reingreso el numero de dias ingresados durante el afio previo y una
puntuacion baja en el indice de Katz; como predictores significativos de insuficiencia
respiratoria global recurrente o muerte la oxigenoterapia domiciliaria, el APACHE 11 y
un bajo indice de masa corporal y como mejor predictor de muerte precoz la puntuacion

de disnea segun la escala MRC.

En 2006 se publico otro estudio multicéntrico en el que han participado 20
paises 2! y que pretendia determinar las variables asociadas al prondstico de los
enfermos con reagudizacion de EPOC que requieren VM. Se analizaron variables
demograficas, gasometria arterial previa a la intubacion, complicaciones relacionadas
con la VM (barotrauma, sindrome de distress respiratorio del adulto, neumonia asociada
a VM, sepsis), disfuncion de 6rganos y duracion del soporte ventilatorio.

Se comprobd que en el 16% de los pacientes se utilizd ventilacion mecénica no
invasiva, siendo necesaria la posterior intubacion del 26%. La mortalidad observada en
los pacientes con mayor retraso en la intubacion por VMNI previa es significativamente
mayor que la de aquellos que se intubaron desde el ingreso (aunque los ensayos clinicos
han demostrado que esta técnica es mejor si se aplica de forma precoz, antes del
desarrollo de acidosis respiratoria grave) .

De todos los pacientes en VM se pudo extubar al 63%, aunque a un 10% se les
realiz6 traqueostomia para ello. La tasa de reintubacion fue del 22%.

La mortalidad global en UCI fue de un 22% y la intrahospitalaria del 30%. Los
factores asociados a peor pronodstico fueron el fracaso renal agudo (mortalidad 64%), la
necesidad de soporte ventilatorio durante un periodo superior a 18 dias (mortalidad
55%) y la disfuncién cardiovascular (mortalidad 40%). Hay que sefialar que en otros

estudios se considera de mayor riesgo la VM de mas de 72 horas.
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Hay diferentes ensayos que han valorado diversos factores pronosticos
relacionados con la situacion basal del enfermo (grado de disnea, volumen espiratorio
maximo en el primer segundo -VEMS-, la capacidad pulmonar total o el indice de
Tiffenau), la alteracion de pardmetros nutricionales, el indice de masa corporal y la

presencia de cor pulmonale 2% 2% 2%-26:27,

La causa de la descompensacion es también relevante. La mortalidad en UCI de
los pacientes EPOC con neumonia comunitaria grave es mayor que en la poblacion
general (OR 1.58) y, pese a tratamiento antibidtico adecuado, se asocia a los casos de
neumonia bilateral y shock. La necesidad de ventilacion mecénica es mayor en este

grupo (OR 2.78) 8,

Los pacientes EPOC no difieren de las patologias restantes a la hora de preservar
su derecho de autonomia y considerar sus preferencias, sin embargo, es habitual que no
estén en condiciones psicofisicas de recibir adecuada informacion para decidir, estando
mermada, al menos transitoriamente, su competencia (hipoxia, coma hipercépnico,
agitacion...). Puesto que estas circunstancias obligan a la toma de decisiones rapida
sobre si aplicar o no terapias agresivas de soporte, es fundamental conocer de forma
anticipada sus deseos, algo que debiera resultar mas sencillo en este caso que en otras
patologias, dado al curso progresivo de la entidad.

En nuestra sociedad se confia tradicionalmente en la familia a la hora de la toma
de decisiones, pese a la existencia de varios estudios que muestran que no siempre
deciden como lo habria hecho el enfermo. Se han realizado encuestas que confirman el

alto nivel de informacion pronostica y alternativas terapéuticas del paciente EPOC. La
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mayoria de los encuestados aceptaria alguna forma de planificacion, especialmente para

la toma de decisiones (en el 90% de los casos el representante seria un familiar) .

Son varias las encuestas europeas acerca de la comunicacion médico-paciente en
el contexto del final de la vida del enfermo con EPOC '* . La mayoria de pacientes
con oxigenoterapia domiciliaria valoran la capacidad de escucha de sus médicos, la
preocupacion por sus asuntos y la habilidad para contestar sus preguntas, pero
consideraban que en sus visitas no se discutia acerca del prondstico de la enfermedad, la
muerte ni aspectos espirituales o religiosos. La mejora en la calidad de la comunicacion
con los pacientes con enfermedades terminales o de alto riesgo mortal en su evolucion
es fundamental para la educacion acerca de su propia enfermedad y para decidir de

forma coherente.

e Sindrome de distress respiratorio del adulto (SDRA):

El SDRA es una entidad inflamatoria y de aumento de permeabilidad capilar
pulmonar, caracterizada por insuficiencia respiratoria severa, frecuentemente refractaria
a dosis crecientes de oxigenoterapia, infiltrados radiologicos alveolares bilaterales
difusos en ausencia de insuficiencia cardiaca y evolucién hacia la fibrosis pulmonar *°,
que puede originarse por lesiones pulmonares directas o causas extrapulmonares
(pancreatitis aguda, shock...)?".

Es una patologia que precisa soporte vital y se trata de forma habitual en las
UClIs. Aunque su frecuencia de presentacion global no es muy grande (en parte debido a
la disparidad de criterios empleados para definirlo a lo largo de los afios hasta la
publicacion en 1994 de la Conferencia de Consenso %), las cifras de mortalidad son

33 . . , ,
elevadas (35-44%) °°, su manejo en muchas ocasiones complejo, y el nimero de casos

32



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI INTRODUCCION

en que se plantea la limitacion terapéutica suficientemente importante como para

considerarlo.

En el ano 2006 se publicd un estudio de cohortes que analizaba su incidencia y
los factores prondsticos de mortalidad y concluia que esta entidad se asocia a gravedad
no sélo debida al deterioro pulmonar sino también sistémico y que presenta elevada
mortalidad (especialmente en pacientes de mayor edad y mayor alteracion de la

oxigenacion).

Se diagnostic6 SDRA en menos del 4% del global de pacientes ingresados en el
SMI. En el 77% de ellos se asocido disfuncion multiorgdnica y en un 26%
complicaciones infecciosas. La mortalidad a los 28 dias fue del 48% mientras que la
intrahospitalaria ascendid hasta el 58%. El andlisis multivariante demostrd que las
variables independientes que se asocian con un incremento de la mortalidad fueron un
APACHE 1II >22, pO2/FiO2 <81 durante la evolucion y disfuncién de al menos 3

. 4
6rganos **.

e Hepatopatia crénica:

Los pacientes con hepatopatia cronica presentan numerosas complicaciones que
pueden ocasionar su ingreso en UCI, donde precisan un manejo multidisciplinar y la

toma de decisiones es compleja.

La mortalidad descrita es elevada: 36.6% intra UCI, 49% intrahospitalaria > y el
pronostico a medio y largo plazo malo: mortalidad del 69% en el primer afio y hasta el

77% a los 5 afios .
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Las mediciones habituales de clasificacion de gravedad (Child-Pugh-Turcotte
37), la presencia de ascitis o encefalopatia y los parametros de funcién hepatica
(albumina, bilirrubina, actividad de protrombina...) no son futiles para predecir la
mortalidad ni el consumo de recursos y muchos pacientes fallecen en fracaso
multiorgénico. Por ello, diversos estudios han intentado encontrar predictores de
mortalidad a corto y largo plazo.

Agaarwal et al. describen como factores independientes de mortalidad intraUCI
(en una muestra de 582 pacientes) la edad, la puntuacion en fisiologia aguda, la
evaluacion de salud crénica del APACHE 111, la necesidad de VM y la presencia de
fracaso renal agudo (FRA) y como factores independientes de mortalidad
intrahospitalaria: puntuacion en el APACHE III, necesidad de vasopresores y FRA.
También identifican como factores predictores de mayor estancia en UCI el FRA, la
bacteriemia, la necesidad de ventilacion mecanica, soporte vasoactivo, broncoscopia,
TIPS... y analizan la repercusién de los mismos en el coste total *.

Gildea et al. realizan un estudio de cohortes con 420 pacientes ingresados en
UCI por fracaso hepatico, cirrosis, hepatopatia cronica, encefalopatia hepatica,
hemorragia por varices esofagicas o sindrome hepatorrenal, excluyendo candidatos a
trasplante y trasplantados. Concluyen que la supervivencia media es de un mes; en el
analisis multivariante identifican como factores independientes de mortalidad wuna
puntuacion APACHE III >90, la ictericia y el uso de vasopresores; los pacientes con

estos 3 factores de riesgo tenian una mortalidad al mes del 92% *°.
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e Trasplante de médula o6sea (TMO) / Trasplante de precursores

hematopoyéticos):

Como consecuencia de un TMO pueden surgir multiples complicaciones que
conlleven VM: neumonia, fracaso hepatico, mucositis, reacciones adversas a farmacos,
hemorragia intracraneal, shock séptico... La toma de decisiones en estos pacientes
criticos es compleja porque son pacientes relativamente jovenes, con curacidon potencial
y pronostico incierto. La carga emocional tanto de pacientes y familiares como de sus
hematodlogos es enorme y los recursos que pueden consumir abundantes, por lo que es
fundamental la identificacion precoz de aquellos individuos con menores probabilidades

de supervivencia.

Multiples estudios han demostrado pobre pronostico en UCI, especialmente si

era necesaria la VM, en cuyo caso la mortalidad ascendia hasta el 40-80% ***.

En 1996 se estudido una gran serie de estos pacientes y se comprobd que
sobrevivian los mas jovenes, con menor gravedad medida por APACHE III el primer
dia de ingreso y con intubacién mas precoz en el curso del trasplante. Los que
desarrollaron fracaso hepatico, renal o hemodinamico (con necesidad de soporte
vasoactivo) presentaron una mortalidad superior al 98% a los 30 dias.

A raiz de estos hallazgos se propusieron unas guias especificas de actuacion (que

incluian informacion, consentimiento informado...):

1. El objetivo del TMO es la cura de la enfermedad subyacente y el regreso a una
calidad de vida aceptable. Cuando estos objetivos no pueden mantenerse o a peticion

del paciente o su representante, debe suspenderse cualquier soporte vital.
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2. Los pacientes con VM por lesion pulmonar que desarrollan fracaso hepatico,

insuficiencia renal o que reciben drogas vasoactivas no sobreviven.

3. Los pacientes sin la anterior combinaciéon de factores de riesgo tienen una

supervivencia de aproximadamente el 13%.

4. Tampoco se logra la curacion con calidad de vida aceptable en aquellos trasplantados
en que aparecen las siguientes condiciones: hemorragia intracraneal masiva, recidiva
tumoral pese al trasplante e infecciones fingicas con enfermedad injerto contra huésped

. . . ., . 39
progresiva que requiere Imnmunosupresion mantenida ~”.

Pese a los avances en cuidados criticos de la ultima década, la mortalidad de los
pacientes con TMO ingresados en UCI sigue asocidndose a la necesidad de VM, el
desarrollo de 2 o mas fracasos organicos y niveles elevados de lactato al ingreso *° y es
proxima al 100% en pacientes con trasplante alogénico, ventilacion mecanica, soporte

vasoactivo y neutropenia *'.

e Pacientes oncoldgicos:

Es frecuente que se rechace el ingreso en UCI de pacientes oncologicos por el
mero hecho de serlo, sin profundizar en las posibilidades de beneficio de una terapia
mas agresiva y desconociendo el pronostico del paciente. En el afio 2000 se realizé un
estudio retrospectivo ** que analizaba la supervivencia a los 5 afios de 414 pacientes
oncoldgicos ingresados en un SMI. Valoraban la naturaleza del tumor, la causa de
ingreso en UCI y su evolucion en ella, los valores de APACHE III a lo largo de su
estancia, la aparicion de neutropenia, la necesidad de VM vy el desarrollo de shock

séptico.
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Se compard la mortalidad de este grupo con la global de los ingresados y se
observo una mortalidad intraUCI del 47% (menor que en los sometidos a un TMO...) y
una supervivencia al ano del 23%.

Los factores asociados a peor prondstico fueron la aparicion de insuficiencia
respiratoria, la necesidad de VM y el desarrollo de shock séptico. En esta muestra no se
identificaron como factores de riesgo la edad, la neutropenia ni las enfermedades
subyacentes. Los pacientes que no sobrevivieron tenian un APACHE III mayor, pero
este dato, como se ha contrastado en numerosas ocasiones, no es util para las
predicciones individuales y por tanto, ninguna toma de decisiones puede basarse solo en

. 42
este parametro .

Mas recientemente ha aparecido un estudio observacional multicéntrico, que
incluye pacientes de 198 UCIs de 24 paises europeos, SOAP (Sepsis Occurrence in
Acutely 11l Patients). Un subestudio del mismo profundiza en los pacientes con
neoplasias y su pronodstico * analizando 473 pacientes con neoplasias de los 3147
incluidos (15%). De ellos, 404 (85%) presentaban tumores so6lidos y 69 (15%)
hematoldgicos. No habia diferencias de gravedad entre los pacientes con tumores
solidos y la poblacion sin neoplasias (aunque estos tenian mayor posibilidad de
intervencion quirurgica y una frecuencia de sepsis mayor); los enfermos hematologicos
presentaban una mayor gravedad, con mayor incidencia de sepsis, ALI/SDRA y FRA.
El pronostico de los pacientes con tumores solidos era similar a los ingresados sin tumor
(27% vs 18% intraUCI y 42% vs 23%) mientras que los pacientes con discrasias
sanguineas presentaban mayor mortalidad intraUCI (42% vs 18% de la poblacion sin

cancer) e intrahospitalaria (58% Vs 23%)).

37



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI INTRODUCCION

El subgrupo con mas de 3 disfunciones organicas presentaba una mortalidad
significativamente mas elevada que el total de pacientes oncoldgicos (75% Vs 50%; p

0.01).

Son deseables estudios que describan el pronostico de cada tipo de tumor so6lido
considerando las actuales alternativas terapéuticas, tanto quirtirgicas como quimio o

radioterapicas.

En esta linea se publico en 2008 un estudio retrospectivo de 139 pacientes con
cancer de pulmoén ingresados en UCI . De ellos, 96 (69%) eran no microciticos, 18
(13%) microciticos y 1 un mesotelioma. La mortalidad intraUCI fue del 22% y la
intrahospitalaria del 40%. Ascendia al 38% y 53% respectivamente en los pacientes
sometidos a ventilacidn mecénica.

Se identificaron como factores predictores de mortalidad en UCI la necesidad de
VM, mayor APACHE III y SAPS III, el uso de vasopresores, un lactato sérico elevado,
hemocultivos positivos y dos o mas disfunciones orgénicas. En el anélisis multivariante
solo la necesidad de vasopresores y la disfuncion de 2 o mas organos fueron predictores
de mal pronostico en UCI. Los autores concluyen que el prondstico de los pacientes con
cancer de pulmoén es mejor al descrito hasta el momento y por tanto el soporte

ventilatorio, si no existen otras disfunciones organicas no puede considerarse futil.

e Infeccion por VIH /SIDA:

El tratamiento de la infeccion por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana VIH
sufri6 un cambio radical con la incorporacion de nuevos antirretrovirales y la

combinacion de ellos a partir de 1996. La eficacia de esta “terapia antirretroviral de gran
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eficacia” (TARGA) o “highly active antirretroviral therapy” (HAART) en la

nomenclatura anglosajona, ha modificado su pronostico, disminuyendo el nimero de

infecciones oportunistas, mejorando su comorbilidad y aumentando la supervivencia®.
Por ello, en los ultimos afios se ha profundizado en las caracteristicas de este

grupo de pacientes y en la indicacion o no de ingreso en UCI.

Durante afios ha existido una tendencia generalizada a denegar el ingreso en UCI
a los seropositivos para VIH con sepsis severa, en comparacion con otros pacientes
sépticos de igual o mayor gravedad, incluso con mayor comorbilidad ***".

La literatura médica actual sugiere que el pronostico de pacientes
inmunocomprometidos de cualquier tipo, no terminales, puede mejorar con un ingreso
en UCI precoz y la rapida instauracion de medidas de soporte.

La infeccion por VIH/SIDA no difiere de esa tendencia y en los ultimos afios
son multiples las publicaciones en este sentido. Morris et al. en 2002 ** describen una
supervivencia hospitalaria del 71%. El estudio univariado asociaba con mejor
pronostico la administracion previa de antirretrovirales HAART, un menor APACHE 11
y unos niveles superiores de albumina sérica. Aunque el analisis multivariado no
confirmd esta terapia como factor pronodstico independiente, parece que el cumplimiento
de este tratamiento implica un mayor soporte sociofamiliar, un mejor estado nutricional,
una menor carga viral... y otros factores que si parecen directamente relacionados con
el pronostico.

Estos hallazgos concuerdan con estudios posteriores desarrollados tanto en
nuestro pais * (mortalidad intraUCT del 68%, asociada a estadio mas avanzado -C3-,
mayor coinfecciébn por virus hepatotropos, mayor incidencia de shock séptico,

bronconeumonia y SDRA y estancia media mas prolongada; supervivencia al afio del
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56%), como en el extranjero *° (supervivencia hospitalaria del 70-75%, asociada a
mayor recuento de CD4, menor carga viral, niveles superiores de albumina sérica,
menor diagnostico de SIDA y neumonia por Pneumocystis sp. al ingreso y menor

necesidad de ventilacion mecénica).

Aunque las principales causas de ingreso en UCI de estos pacientes son la
insuficiencia respiratoria y la sepsis grave, también se ha profundizado en el pronostico

de pacientes:

. . 51 . . , . . .
- Politraumatizados ~ : pese a la mayor incidencia de coagulopatia e insuficiencia renal
en ellos, no hubo diferencias significativas en cuanto a complicaciones infecciosas, dias
de ventilacion mecénica, estancia hospitalaria ni mortalidad, ni siquiera en pacientes

con CD4<200.

- Postquirtrgicos >2: ]os pacientes con infeccién por VIH presentaron mayor incidencia
de neumonia y una mortalidad mayor a los 12 meses. La mayor tasa de complicaciones
se asociaba a una carga viral superior a 30000 copias, pero no a un recuento de

CD4<200.

e Fracaso multiorganico (FMO):

La gravedad de la mayoria de pacientes ingresados en los SMI condiciona el
progresivo desarrollo de FMO. La practica de LSV es frecuente en estos pacientes y,
como se ha citado anteriormente, no siempre obedece a criterios objetivos sino que se
ve influida por multiples factores: religiosos, percepcion subjetiva de la gravedad,
comorbilidad del paciente... Los modelos predictivos usados en UCI (SAPS, APACHE,

MPM) tienden a sobrestimar la mortalidad en las puntuaciones mas elevadas (en

40



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI INTRODUCCION

muchas ocasiones condicionadas por la edad...) y no son suficientemente fiables, pues
son mediciones estaticas que no consideran la evolucion del paciente ni su respuesta al
tratamiento.

Existen otros sistemas de cuantificacion de gravedad que miden de forma mas
dinamica la evolucion del FMO, como son las puntuaciones SOFA > (Sequential Organ
Failure Assesment) y LODS ** o la escala MODS °°. Valoraciones posteriores a sus

respectivas publicaciones han confirmado buena correlacion de los incrementos de

gravedad durante el ingreso y los parametros A SOFA y A MODS %

Continuamente se estan investigando nuevas escalas pronodsticas o modelos que
ayuden en la toma de decisiones objetiva, minimizando el grado de arbitrariedad y

subjetividad con diverso éxito.

En 2005 se llevdo a cabo un estudio multicéntrico que pretendia valorar la
utilidad de las escalas de FMO y describir un modelo prondstico util en la practica
clinica. Para ello se midi6 la puntuaciéon SOFA diaria, la estancia en UCI, la mortalidad
intraUCI e intrahospitalaria y el nimero de LET. La mortalidad en UCI de pacientes
con FMO fue del 37°3% y en hospital del 44°6%. Se aplico LET/LSV en el 70% de los
pacientes que fallecen y el 18% de los que sobreviven (incluyendo NO RCP). Tras el
andlisis de regresion logistica se concluye que el mejor modelo predictivo de

mortalidad se basa en 4 variables: edad, SOFA méaximo, SOFA minimo v tendencia

evolutiva del SOFA. Fallecen el 100% de pacientes mayores a 60 afios con SOFA

maximo superior a 13 y un SOFA minimo superior a 10 durante los 5 primeros dias de

FMO *’.
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e Pacientes ancianos:

El envejecimiento de la poblacion es una realidad que debe tenerse en cuenta a
la hora de la planificacion sanitaria, especialmente en nuestro pais, que cuenta con una
de las mayores esperanzas de vida al nacimiento. La asistencia de los pacientes ancianos
en las Unidades de Cuidados Intensivos debe considerarse no soélo desde el punto de
vista de la evidencia cientifica, sino también desde el prisma de la bioética. La
discriminacion negativa exclusivamente por edad cronoldgica se denomina “ageismo” o

“etaismo”.

Lo primero que hay que definir es el concepto de anciano y el de paciente
geriatrico, que no estd so6lo condicionado por el dato cronologico. Se define como
paciente geriatrico a la persona mayor a 75 afnos que presenta ademas, dos o mas de las
siguientes circunstancias: patologia asociada, tendencia a la invalidez fisica,
problematica mental o social. A esta definicion corresponden el 45% de los pacientes
mayores a 85 afios ingresados en el hospital y el 30% de los menores de 85 anos. Para
referirnos a estos pacientes es necesario considerar que no podemos identificar vejez
con el final de la vida y que esta etapa puede estar llena de satisfacciones y de una

calidad de vida aceptable.

En la actualidad, los avances cientificos y tecnoldgicos que se aplican en las UCI
pueden disminuir la mortalidad de muchas patologias. Paralelamente, también han
aumentado de forma considerable las demandas sanitarias de los pacientes, cuya edad es
cada vez mayor. Estos pacientes tienen derecho a ser tratados asegurando los principios
de accesibilidad, calidad y sostenibilidad econémica y para ello hay que valorar sus

preferencias, la calidad de vida previa al episodio y la prevista posterior al mismo en
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caso de supervivencia, asi como el riesgo/beneficio y el coste/efectividad de los

procedimientos que se van a implantar, para evitar situaciones de futilidad manifiesta.

El concepto de salud se ha modificado con el tiempo y la ultima definicion de la
OMS incluye el bienestar fisico, mental y social’®. Por eso, el principal determinante del
pronostico evolutivo de los ancianos es su calidad de vida previa. Se les debe garantizar
una asistencia médica adecuada y un control efectivo del dolor y el sufrimiento, pero sin
prolongar innecesariamente su vida y aceptando la muerte biolégica como una parte
mas de la condicion humana, considerando sus preferencias y aspectos de su

., . . e 59
recuperacion tan importantes como los deterioros neuromuscular y cognitivo ~.

La edad es un factor de riesgo independiente asociado a mayor mortalidad en la
UCI, como ya predicen la mayoria de indices de gravedad empleados en cuidados
criticos.

La mortalidad intraUCI alcanza el 20%, a los 2 meses es del 40% y a los 2 afios
del 67% . En otras series, la mortalidad al afio de los mayores a 70 afios ingresados en
UCI llega al 50% y se relaciona fundamentalmente con los dias de soporte ventilatorio y
el desarrollo de disfuncion multiorganica; el 83% de los supervivientes era capaz de
vivir de forma independiente ®'.

Los mayores de 80 afios con ventilacion mecdnica prolongada tienen una
mortalidad muy superior ® y hay una pobre relacion coste-efectividad (especialmente si
la VM se prolonga mas alld de 100 dias). Si a la edad mayor a 85 afios se le asocian
otros factores de gravedad como el fracaso de 6rganos, la mortalidad aumenta de forma

considerable.
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Muchos de los pacientes que sobreviven son dados de alta a residencias u
hospitales de cuidados cronicos *, donde la mortalidad ocurre, predominantemente en
los 3 meses siguientes al alta **.

Son predictores de mal pronodstico y de mortalidad intrahospitalaria el pobre

estado funcional basal &

, el deterioro cognitivo, la dependencia funcional previa al
ingreso, el bajo indice de masa corporal y un APACHE II elevado .

Es fundamental el desarrollo de nuevos modelos predictivos validados
especificamente en ancianos ®’, que clasifiquen el riesgo de muerte, dependencia

. .. . 68 . .
funcional y estado cognitivo tras ingreso en UCI ™", capaces de discriminar entre los

distintos subgrupos de ancianos: mayores de 70 afios, octogenarios y nonagenarios.

En conclusion, la edad no es un factor aislado excluyente para limitar el ingreso
en UCI o la aplicacion de técnicas de soporte vital, pero si son determinantes de peor
prondstico el deterioro del estado crénico de salud (la reserva fisiologica funcional del
anciano estd mermada y la pluripatologia complica la evolucion) y la gravedad del
proceso agudo. Por todo esto, si el paciente, sus familiares y médicos consideran que la
situacion basal es aceptable y el paciente lo desea o no ha manifestado ninguna objecion
en contra, ante la aparicion de un proceso agudo potencialmente reversible, se debe
ingresar en UCI y aplicar las medidas habituales, sin prolongarlas cuando demuestren
ineficacia. El objetivo de los cuidados intensivos no es solo dar de alta al enfermo vivo,
sino en un nivel de salud similar al previo o al menos aceptable durante un periodo de
tiempo razonable *°. Ademas, el fallecimiento precoz en planta de hospitalizacién solo

engruesa la “mortalidad oculta” de UCI.
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e Estado vegetativo persistente/permanente (EVP):

El dafo cerebral adquirido es un importante problema de salud publica en
nuestra sociedad dadas su incidencia y prevalencia, las repercusiones individuales
(calidad de vida, discapacidad, dependencia...), familiares y sociales y el elevado gasto
sociosanitario que conllevan. Puede producirse como consecuencia de traumatismo
craneoencefalico severo (TCE), accidentes cerebrovasculares (ACV) isquémicos o
hemorragicos, encefalopatia postandxica tras PCR u otras enfermedades neurolégicas®.

Se han descrito numerosas escalas que cuantifican el deterioro funcional en fase
aguda y subaguda (GOS, GOSE, DRS...), que monitorizan y planifican la
neurorrehabilitacion (SRS, indice de Barthel, ERLA) o clasifican la discapacidad
(internacional Classification of Disabilities and Handicaps WHO -ICIDH 2-) .

Los estadios mas graves de dafo cerebral incluyen coma prolongado, estado
vegetativo persistente, estado vegetativo permanente y estados de minima consciencia,
todos ellos definidos en la VI Conferencia de Consenso de la SEMICYUC sobre EVP

postanoxia en el adulto ':

a) Estado vegetativo: Es una condicidn clinica de completa inconsciencia (ausencia de
reconocimiento) de uno mismo y del medio, habitualmente acompafiada de ciclos
suefio-vigilia, con preservacion parcial o completa de las funciones autondmicas del
tronco del encéfalo y el hipotalamo. Para diagnosticarlo correctamente se requiere:

- una etiologia conocida (no debida a efectos farmacologicos ni alteraciones

metabolicas), en ausencia de lesiones estructurales tratables.
- ausencia de evidencia de interrelacion con el medio en ningiin momento.
- ausencia de respuesta a estimulos que indiquen voluntariedad o proposito

consciente.
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- ausencia de evidencia de comprension o emision de lenguaje.

b) Estado vegetativo persistente: Cumple criterios de estado vegetativo durante mas

de 4 semanas. Puede mejorar de forma progresiva hasta grados variables de

recuperacion de la consciencia.

c) Estado vegetativo permanente: Es un estado vegetativo persistente que nunca

recuperara la consciencia. Implica un prondstico de irreversibilidad y es, por tanto, una
definicion probabilistica. Hay consenso en la definicion de “permanencia” tras 6 meses

cuando es generado por PCR y tras 12 meses si la etiologia es traumatica '’

d) Estado de minima consciencia: Alteracion grave del nivel de conciencia que no

cumple criterios de coma ni de estado vegetativo y presentan alguna evidencia
discernible de consciencia. La SEMICYUC asume los criterios definidos por Giacino et

al.”? que deben ser reproducibles y mantenidos:
- obedece drdenes sencillas.
- respuesta verbal o gestual de tipo si/no.
- algln grado de verbalizacion inteligible.

- comportamiento voluntario frente a estimulos relevantes: sonrisa o llanto
apropiados; busqueda, localizacion, seguimiento o alcance de objetos; tacto o
sujecion de objetos apropiada a su forma y tamafio; seguimiento visual o fijacion

sostenida de estimulos en movimiento.

Los principios basicos de la toma de decisiones no se modifican en esta entidad,
pero tienen unas connotaciones particulares debido a la dificultad de identificacion,

diagnodstico y prondstico de la misma. Por ello, unanimemente se ha acordado que el
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tratamiento activo con todas las medidas de soporte vital necesarias debe aplicarse en
las fases tempranas de evolucion y en caso de duda diagnoéstica. Cuando el diagnostico
esta claramente establecido, los profesionales deben discutir con la familia o
representantes del paciente el prondstico, para determinar el grado apropiado de
tratamiento, considerando siempre las preferencias y valores del enfermo. En la
bibliografia consultada no se ha considerado la LET en el paciente con EVP basandose

unicamente en criterios de equidad y distribucion de los recursos sanitarios.

En ningun caso en el contexto del EVP la decision de retirar medidas de soporte
vital puede tomarse de forma unilateral por los profesionales. En el afio 1997, incluso, la
Society of Critical Care afirmé que no se podian limitar medidas en estos pacientes
basandonos en el juicio de futilidad, pero posteriormente, numerosos autores Yy
sociedades (incluyendo la SEMICYUC) se han pronunciado en contra de esta
afirmacion, considerando la LET legitima y éticamente aceptable. Algunos autores han
definido el periodo de diagnodstico de “estado vegetativo permanente” (y por tanto
irreversible) en 3 meses, mientras que otros lo prolongan a los 6 o incluso los 12 meses.
Esta discrepancia se ha mantenido debido a la dificultad para establecer un diagnostico
de certeza y lograr una definiciébn clara. Ademads, aun siendo el potencial de

recuperacion muy limitado, no podemos afirmar su inexistencia.

En este proceso pueden desencadenarse discrepancias con la familia, que se
resolveran siguiendo las mismas pautas que en otros conflictos éticos y garantizando

. ., . 4
siempre la atencién racional al enfermo "%,

En la actualidad parece haberse llegado a un consenso por el que se pueden

retirar todas las medidas de soporte vital (incluyendo nutriciéon e hidratacion) si la
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pérdida de conciencia es considerada irreversible. Hay sociedades cientificas que exigen
como medida de seguridad adicional cuando el fallecimiento no es inminente y no se
conocen con seguridad los deseos del paciente, la revision por un profesional
cualificado ajeno al tratamiento del paciente, el consejo de un comité de Bioética o

juridico, e incluso una orden legal... .

e Parada cardio-respiratoria (PCR):

La practica diaria de las maniobras de resucitacion cardio-pulmonar (RCP)
conlleva una gran complejidad. Se trata de una situacidon de urgencia extrema en que la
toma de decisiones debe ser inmediata, aiin desconociendo la patologia subyacente o los
deseos del afectado. Ademas, no siempre resulta facil diferenciar cudndo se trata de una
muerte subita potencialmente reversible y cuando del cese de actividad cardiaca en el
contexto de una enfermedad terminal o senilidad biologica (que no siempre es aceptado
socialmente como un hecho inherente a la vida) .

La RCP es una medida excepcional, ya que se realiza sin el consentimiento del
paciente, puede ser iniciada sin orden médica por personal no sanitario y precisa una
orden especifica para detenerla o no ser iniciada (“6rdenes de NO RCP”). Son
decisiones que también deben basarse en los principios de No maleficencia,
Beneficencia, Justicia y Autonomia ’°.

Dada la limitacion de los resultados de la RCP, que tiene bajas tasas de
supervivencia y riesgo de graves secuelas, antes de instaurar esta medida hay que
considerar la potencial calidad de vida en caso de sobrevivir. Hay consenso en no

instaurar medidas de soporte vital en pacientes en estado vegetativo persistente,
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demencia senil avanzada u otras situaciones con grave deterioro de las funciones
superiores °.

Los médicos no estan obligados a instaurar o continuar tratamientos futiles (que
razonablemente no conseguiran los objetivos fisiologicos buscados), aunque el paciente
o los familiares lo soliciten. En general se considera que la RCP es futil cuando ® "7

- las medidas de soporte vital avanzado no logran restaurar la circulacion ni la
respiracion espontaneas.

- las funciones vitales continuan deteriorandose pese a un esfuerzo terapéutico
maximo.

- cuando no habria posibilidad de supervivencia tras la RCP en situaciones
clinicas similares evidenciadas en estudios previos.

Las “6rdenes de NO RCP” son la forma mas basica y frecuente de limitacion del
esfuerzo terapéutico. Tienen como objetivo no prolongar de forma innecesaria el
proceso de muerte en contra de la dignidad del individuo, cuando el curso de su
enfermedad es irreversible. Cuando se instauran en el medio hospitalario se deben hacer
constar especificamente en la historia clinica, para conocimiento del equipo de
enfermeria y los médicos de guardia. Su aplicacion no implica modificacion de los
tratamientos y cuidados instaurados. Debe ser indicada por un médico experimentado, a
ser posible, de acuerdo con el paciente y los familiares, ha de ser reevaluada
periodicamente por el médico responsable y puede ser revocada si la situacion
fisiopatologica cambiara favorablemente

La RCP se inicia siempre que haya una PCR, pues se trata de una emergencia y
se considera implicito el consentimiento del paciente.

Esta norma general tiene como excepciones '* '
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- Cuando la victima efectud una directriz anticipada o testamento vital rechazando
la RCP o los familiares comunican fehacientemente que no deseaba recibirla.

- Si estan presentes signos de muerte biologica.

- Si han trascurrido mas de 10 minutos desde el momento de la PCR sin aplicar
medidas de resucitacion basica, pues hay escasas posibilidades de recuperar las
funciones cerebrales superiores.

- Cuando la PCR es consecuencia de la evolucion terminal de una enfermedad
irreversible o de la senilidad.

- En situaciones de pérdida de funciones cerebrales (estado vegetativo
persistente...).

- Sila aplicacion implica riesgos graves para el reanimador (por las circunstancias
o el lugar).

- En casos de catastrofes o accidentes con multiples victimas, en que se puede
perjudicar a otros afectados.

Las maniobras de RCP deben suspenderse si:

- Se recupera la circulacion espontanea, en cuyo caso se inician los cuidados post-
resucitacion.

- Si se comprueba que su inicio no estaba indicado (al conocer las voluntades
previas, en la revision de la historia clinica o informes que indiquen que era una
enfermedad terminal, si se confirma el retraso superior a 10 minutos del inicio
de la RCP basica.

- Cuando el médico responsable considera la PCR irreversible, por persistencia de

la asistolia tras 20 minutos de soporte vital, salvo que exista hipotermia, persista
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FV/TVSP o la causa desencadenante pueda resolverse de forma inmediata
(neumotodrax a tension...).

- Cuando exista un unico reanimador exhausto.

A pesar de los esfuerzos e incluso de la recuperacion inicial de pulso efectivo,
estos pacientes tienen una supervivencia limitada (inferior al 7%) ™ y un porcentaje

importante de ellos sufre secuelas de diversa gravedad ** 8%,

e Muerte encefélica:

La muerte encefalica se define como el cese irreversible en las funciones de
todas las estructuras neuroldgicas intracraneales, tanto de los hemisferios cerebrales
como del troncoencéfalo ¥. Esta reconocida por la comunidad cientifica como la muerte

83, 84

bioldgica del individuo y asi se acepta a todos los efectos en la legislacion vigente

% Su diagndstico se basa en la exploraciéon neurologica

de la mayoria de paises
exhaustiva por varios médicos expertos y en pruebas instrumentales; tiene gran
transcendencia médica, ética y legal, pues implica el fallecimiento de la persona. La
legislacion indica expresamente que la hora del fallecimiento que debe consignarse en
el certificado de defuncion es la del momento en que se haya completado el diagnostico
de muerte encefalica *.

Una vez confirmado el diagndstico, en colaboracion con el equipo de trasplantes
se valora el paciente como potencial donante de 6rganos, iniciando o continuando las
medidas de soporte oportunas, encaminadas ya exclusivamente al mantenimiento de los

organos, pues la muerte encefalica es el ejemplo mas claro de futilidad fisiologica del

SV.
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En caso de contraindicacion para la donacion de organos, la retirada de todas las
medidas de soporte puede ser inmediata; s6lo es aceptable mantener artificialmente el
cadaver de una mujer embarazada con feto en espera de viabilidad. El individuo no
fallece como consecuencia de la retirada de medidas, sino que éstas se interrumpen
porque el individuo ha fallecido . La obstinacion terapéutica en estos casos se ha

considerado maleficente y puede ser injusta *'.

e Calidad de vida:

El objetivo de la méxima supervivencia no es el Gnico que se debe perseguir.

Prolongar la vida biolédgica a cualquier precio no es una obligacion ética de la Medicina.

La mortalidad contintia siendo uno de los pardmetros de referencia para valorar
la eficacia de cualquier terapia, sin embargo, en muchas ocasiones, medirla resulta
complicado, pues una proporcion significativa de los pacientes dados de alta del SMI
fallecen en el hospital o poco tiempo después.

Ademas de la muerte, hay que considerar otros elementos como las secuelas
funcionales fisicas y psicosociales, que condicionaran la calidad de vida del enfermo
tras superar el periodo de enfermedad critica. Esta es la razon por la que en los ultimos
afos se estan desarrollando diversas lineas de trabajo que pretenden evaluar la calidad
de vida a medio y largo plazo de los pacientes tras el ingreso en UCI, analizando
dimensiones fisicas y emocionales como el nivel y la calidad de vida, la situacion
respiratoria o locomotriz y los aspectos afectivos **.

Hasta el momento, parece que el mayor deterioro en la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) lo sufren los politraumatizados, los que presentan

insuficiencia renal y los que permanecen ingresados en UCI mas de 10 dias. EI menor,
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los que ya padecian enfermedades crénicas o presentaban peor calidad de vida basal y

sobrevivieron 6 meses tras el alta del SMI %.

Desde el actual enfoque bio-psico-social de la Medicina, parece importante
preocuparse por la recuperacion funcional del individuo, intentando devolverle a un

estado de vida aceptable, lo mas similar posible al preexistente.

5. VOLUNTADES ANTICIPADAS Y PREVISION DE CUIDADOS:

Las decisiones de iniciar o no soporte vital en los pacientes criticos, su ingreso
en UCI y la retirada de las mismas una vez iniciada son siempre complejas. Por ello es
de gran utilidad la existencia de voluntades anticipadas, habituales en el mundo
anglosajon, pero cuya practica ain no se ha generalizado en nuestro medio, e incluso
resultan desconocidas no sélo para el publico en general, sino también para parte del

personal sanitario .

Para preservar la autonomia del paciente cuando ya no sea competente se ha
propuesto la planificacion de tratamientos y cuidados (especialmente los no deseados en
caso de terminalidad) mediante un proceso que se plasma por escrito en un “documento
de instrucciones previas” (DIP), “documento de voluntades anticipadas” o “testamento

vital”.

Las recientes leyes aprobadas en nuestro pais propician cada vez mas la

confeccion y aplicacién de los DIP *'.

Cualquier individuo puede realizar un DIP, pero estd especialmente
recomendado en pacientes con enfermedades cronicas de evolucidon previsible:

pacientes oncologicos, EPOC, en programas de didlisis, con enfermedades
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degenerativas, demencia progresiva, ancianos... No se trata de que el enfermo indique

el tratamiento, sino de que elija entre las opciones mas razonables que se le ofrecen.

Estos conceptos tienen un so6lido soporte legal tanto en Estados Unidos (donde
se promulgd en 1990 la “Ley de Autodeterminacién del paciente”)’® como en nuestro

pais:

- La Ley General de Sanidad de 1986 '* vya reconocia el principio de autonomia y
establecia que la eleccion de la terapia entre las opciones diagndsticas y terapéuticas
existentes es un derecho fundamental, pudiendo, consecuentemente aceptar o rechazar
una terapia. Por eso, las intervenciones sanitarias son legitimadas con la firma del

“consentimiento informado”.

- El Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo de Europa *°, firmado
en Oviedo en 1997 afirma que “serdn tomados en consideracion los deseos expresados
con anterioridad por un paciente con respecto a una intervencion médica, cuando en el

momento de ésta no pueda expresar su voluntad”.

- La Ley 21/2000 de Catalufia ** regula las voluntades anticipadas, la participacion del
ciudadano en las decisiones sanitarias que le atafien y la obligacion del profesional de

considerar los deseos del paciente.

- La Ley 41/2002 *°, basica reguladora de la autonomia del paciente, los derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica, el respeto a su
intimidad, la custodia de la historia y la informacion clinicas... y sostiene que “todo
paciente o usuario tiene derechos a decidir libremente, después de recibir la informacion

adecuada, entre las opciones clinicas disponibles”.
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596

- En la Comunidad de Madrid se ha aprobado la Ley 3/200 por la que se regula el

ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el

registro correspondiente. El Decreto 101/2006 ° regula el Registro de Instrucciones

Previas de la Comunidad de Madrid, que tiene el fin de recopilar y custodiar estos
documentos (asi como sus modificaciones, sustituciones o revocaciones) y hacer posible
la consulta agil de la voluntad del otorgante, facilitando su aplicabilidad. Por ello cada
DIP se incorpora un fichero automatizado de acceso informatico, ARETEO, de acceso
restringido y controlado, con el fin de respetar la confidencialidad, privacidad y
proteccion de datos de cada usuario.

Estas instrucciones pueden aplicarse en 3 supuestos de hecho: enfermedad

incurable avanzada, enfermedad terminal y situacion de agonia (ver Anexo 3).

El DIP es un documento escrito dirigido al médico responsable, en que un
individuo mayor de edad y capacitado, libremente expresa instrucciones a tener en
cuenta en una situacion en que las circunstancias no le permitan expresar su voluntad.
En ¢l puede designar a un representante o interlocutor valido que le sustituya cuando

sea preciso en sus conversaciones con el equipo sanitario.

En este documento pueden expresarse principios vitales y opciones personales,
establecer jerarquias y criterios entre ellos que orienten en las decisiones y especificar el
lugar en que se desean recibir los cuidados al final de la vida (hospital, domicilio...).
Son lo que en la literatura anglosajona se denomina “values history”. Ademas pueden
definirse situaciones concretas en que se aceptan o rechazan determinados cuidados,
especialmente en el caso de patologias cronicas en que la evolucidon es mas predecible

(“living will”’) o dar instrucciones ante situaciones previstas si el paciente se encuentra
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incapacitado de forma temporal o permanente. Esto incluye la no aplicacion o retirada
de medidas de soporte vital (ventilacion mecanica, nutricion e hidratacion...). También
puede designarse con ¢l a un representante o subrogado que conozca y exprese su
voluntad. Para evitar conflictos de interés es preciso asegurar que las decisiones se
tomaran en beneficio del paciente, siendo recomendable que la familia conozca al

designado.

El DIP es valido cuando estd firmado por un individuo competente y
formalizado ante tres testigos, ante notario o ante el funcionario o empleado publico
encargado del registro de DIP. Es obligatorio tener en cuenta la existencia de este
documento. Sus limites son que la voluntad expresada sea contraria al ordenamiento
juridico vigente, a la buena practica clinica, a la ética profesional o a la mejor evidencia
cientifica disponible o que la situacién no sea prevista y no coincida con los supuestos

anticipados por el individuo.

Es aconsejable que la persona que realiza un DIP lo dé a conocer al médico
responsable de su asistencia y al centro sanitario donde es atendido, para que conste en
su historia clinica. El registro oficial de DIP es 1til a efectos de recopilacion y custodia,

permitiendo controlar si se modifican o revocan.

Estos documentos ofrecen claras ventajas en la practica clinica:
- Proteccion al derecho de autonomia del paciente.
- Aumento de conocimientos acerca de la propia enfermedad.
- Mejoria de la calidad de la relacion médico-paciente.
- Mejor conocimiento de los valores éticos del paciente.

- Refuerzo de la buena practica clinica.
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- Disminucion del nimero de tratamientos no deseados o de decisiones
erroneas.

- Alivio del estrés y la carga emocionales del paciente, su familia y el
personal sanitario.

- Aporte de seguridad ética y juridica a los profesionales.

Pero, obviamente, presenta también sus limitaciones:

Su elaboracion requiere tiempo.

- Son necesarias tanto la voluntad del ciudadano de implicarse en la toma
de decisiones acerca de su salud como la aceptacion de este hecho por
parte del personal sanitario.

- Precisa conocimientos previos acerca de los conflictos al final de la vida.

- La ambigiiedad o dificil interpretacion cuando no estdn actualizados.

- Tienen que estar disponibles para su consulta en el momento de la toma

de decisiones.

98

Resulta dificil decidir en qué momento deben aplicarse

En el ambito de la Medicina Intensiva y en relacion con el mantenimiento o
retirada de medidas de soporte vital, que suelen ser decisiones complejas, resultan una
herramienta muy util. Para facilitar su elaboracion es fundamental una adecuada
informacion de la enfermedad y la consideracion subjetiva de la calidad de vida del
paciente (o calidad de vida percibida). El intensivista no es solo el receptor del DIP,

sino también, en muchas ocasiones, el iniciador del proceso de planificacion *°.
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Un tema controvertido es la evaluacion de la competencia en el paciente critico,
pues los DIP son de aplicacion s6lo en caso de incompetencia, ya sea de forma parcial,

transitoria o definitiva.

A pesar de las dificultades para incorporar las preferencias autbnomas en la toma
de decisiones, éstas deben ser siempre respetadas, tal como recomienda el Grupo de
Bioética de la Semicyuc en el documento elaborado acerca de la LET. Obviamente, los
especialistas en M. Intensiva tienen una sensibilidad especial hacia los problemas
relacionados con el final de la vida, que debe acompanarse de una formacion bioética

especifica y de la participacion activa de todo el equipo asistencial.

La planificacion anticipada de cuidados es percibida como una oportunidad para
que los pacientes dirijan sus tratamientos cuando no puedan expresar sus deseos por si
mismos. Desgraciadamente, se ha comprobado que estos no siempre se siguen de forma
mas rigurosa y tampoco repercuten en la reduccion de costes. Frecuentemente resultan
inefectivos por la complejidad de su interpretacion, ya que muchos pacientes no pueden
prever las situaciones concretas o se asustan al imaginar las circunstancias en que

apelarian a la limitacion del soporte vital '*.

6. FUTILIDAD TERAPEUTICA:

Desde la década de los 90, los intensivistas se han enfrentado al dilema aplicar
las medidas de soporte vital, pues, debido a su iatrogenia pueden resultar un arma de
doble filo y hay que valorar su instauraciéon en cada individuo concreto y en un
momento determinado, estimando profesional y humanamente el balance entre el riesgo

y el beneficio. En la decisién no sélo se consideran factores cientifico-tecnologicos,
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sino que también intervienen numerosos condicionantes psicoldgicos, por lo que el
intensivista debe evitar la imposicion de sus propios valores al paciente o familiares y

respetar el principio de autonomia.

El objetivo de los cuidados médicos es curar o al menos aliviar el sufrimiento
del paciente y no tratar unicamente el fracaso de d6rganos y sistemas. Por eso, una
perspectiva centrada en el conjunto de aspectos vitales del paciente produce efectos
beneficiosos que éste es capaz de apreciar. Una aproximacion exclusivamente
fisiologica, ademas de ignorar numerosas normas éticas, sobrestimaria el paternalismo o

, e , e . 101
la autonomia y minimizaria el principio de beneficencia .

En la toma de decisiones es basica la comunicaciéon con la familia y el
establecimiento de una relacion basada en la confianza, la negociacion y la mediacion
en caso de conflicto. Hay que garantizar siempre el contacto con los trabajadores
sociales y el Comité de Etica asistencial si se requieren, asi como la posibilidad

prudente de una segunda opinién médica.

La definicion de futilidad médica se basa en estandares generales estipulados por
los profesionales y aceptados por la sociedad. Se consideran datos empiricos y se
analiza el beneficio que la medida aportard al paciente. Por ello, es recomendable
establecer pautas consensuadas de actuacion que, por lo general, serdn mejores que la
decision individual que el médico responsable aplica a pie de cama, a menudo en
condiciones de urgencia e incertidumbre. Las instituciones deberian desarrollar
recomendaciones y guias de manejo adecuadas para el no incremento o retirada de

medidas de soporte vital en casos de futilidad terapéutica y educar-orientar no sélo a los
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profesionales, sino también a los familiares, con el fin de reducir el abuso facultativo

(“encarnizamiento terapéutico” o “distanasia”).

En aquellos casos en que los familiares solicitan “que se haga todo lo posible”,
el equipo médico puede mostrarse reticente a ir en contra de esos deseos debido a un
respeto desproporcionado a la autonomia, la compasion por los familiares, la ignorancia
(“medicina por intencion de curar”), el miedo a consecuencias legales (“medicina
defensiva”) o el intento de evitar la muerte a toda costa. Ante estas dudas que aparecen
en la practica diaria es necesario plantearse (al margen de consideraciones legales o
econdmicas), si es ético prolongar el sufrimiento de un paciente con medidas fitiles,
qué es “todo lo posible” que se puede hacer por un paciente cuya muerte es inminente y
por qué la sociedad contintia esperando milagros médicos, en lugar de aceptar la muerte

como parte natural de la vida.

Son varios los factores que generan dudas ante la aplicacion del concepto de

futilidad terapéutica '

1. La concepcion actual de la enfermedad y nuestras actitudes ante la muerte. La
Medicina occidental considera la enfermedad como un enemigo contra el que se
debe luchar y la muerte como la ultima derrota. Este lenguaje belicista proviene
de la segunda mitad del siglo XIX, momento en que empezaron a identificarse

numerosos agentes causales y a encontrarse terapias mas agresivas y eficaces.

2. El método médico actual favorece la aproximacion fisioldgica hacia los signos
biologicos de enfermedad, relativizando la importancia de las experiencia

subjetiva del paciente frente a su enfermedad, lo que puede conducirnos a
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malentender la supervivencia como éxito, olviddindonos de la calidad de vida del

enfermo.

3. El uso de tratamientos futiles al final de la vida refleja el propio miedo a la

muerte de los profesionales.

4. También influye la idea extendida de que la cultura médica favorece la accion
frente a la omision y, por tanto, hay que aplicar cualquier terapia
independientemente de su utilidad, en lugar de establecer un plan de cuidados

dignos.

5. La terapia se mantiene indefinidamente o se traspasa al siguiente médico

responsable, para no asumir la responsabilidad de su retirada.

Cuando la Medicina no dispone de recursos para controlar una enfermedad
siempre debe asegurar el confort y la dignidad del paciente. Es un ejercicio de
responsabilidad educar a la sociedad para que acepten la idoneidad de un tratamiento
sintomatico sin mantener falsas esperanzas en la prolongaciéon de la vida. Los
tratamientos futiles no deben tener cabida en el cuidado de un paciente terminal, pues el
proceso de muerte deberia dignificarse mediante cuidados paliativos (encaminados a
minimizar el dolor y el disconfort y preparar emocionalmente al paciente y su familia

para la muerte).

“Solo redirigiendo nuestros esfuerzos colectivos hacia estos objetivos, podremos
ayudar a nuestros pacientes y hacer de los cuidados al final de la vida una practica

més honesta y compasiva” '*".
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El debate para establecer criterios de decision en la limitacion del soporte vital
se centra en el concepto de futilidad, que se define como ‘“aquel acto médico cuya
aplicacion a un enfermo esta desaconsejada por ser clinicamente ineficaz, no mejorar el
pronostico, los sintomas o las enfermedades intercurrentes, o porque previsiblemente
producira perjuicios personales, familiares, econdmicos o sociales desproporcionados al

beneficio esperado” 2.

Se trata de un marco de decisién que el médico se reserva para determinar de
forma unilateral, sin precisar la participacion del enfermo o sus familiares, la
pertinencia de un tratamiento en funcion de la documentacion existente acerca de la
ausencia de efectividad del mismo. Una revision cuantitativa de los datos publicados
lleva a la conclusion de que no existe obligacion ética de aplicar una terapia que so6lo
tiene éxito en un porcentaje de entre el 1 y el 5% de los pacientes (futilidad cuantitativa:
probabilidad de beneficio aceptable). Schneiderman defini6 también una futilidad
cualitativa (en funcion de las caracteristicas de dicho beneficio) que se aplica en
pacientes en que no va a mejorar el prondstico ni la irreversibilidad de su situacidon por
aplicar esa medida (por ejemplo, la RCP de un individuo en estado vegetativo

: 102, 1
persistente) ' 1%,

En la practica solo se acepta la retirada de soporte vital por futilidad fisiologica
(muerte cerebral, estado vegetativo persistente o FMO de 3 o mas organos tras
aplicacion de medidas de soporte vital durante un periodo superior a 4 dias). Si

clasificamos los tratamientos en 4 categorias, distinguiremos:

- Tratamientos que no tienen ningn efecto fisioldgico beneficioso.
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- Tratamientos cuya aplicacion es extremadamente improbable que resulte
beneficiosa.
- Tratamientos con efecto beneficioso pero extremadamente costoso.

- Tratamientos cuyo beneficio es incierto o controvertido.

En sentido estricto, sélo el primero de ellos puede considerarse futil. El resto
seran tratamientos inapropiados, desproporcionados o inadmisibles. El numero de
pacientes ingresados en los SMI que se encuadran en el primer apartado es muy
pequefio en relacion con la poblacion que requiere soporte vital de forma prolongada y

con dudosa recuperacion de una vida independiente y de calidad aceptable 2

Hay autores que consideran que el concepto de futilidad es un intento de
convencer a la sociedad de que los médicos pueden usar su juicio clinico y sus test
epidemioldgicos para determinar si un tratamiento particular puede ser o no futil en una
situacion concreta y, por tanto, poder aplicarlo, mantenerlo o retirarlo. Esta idea puede
resultar conflictiva dada la dificultad para definir teéricamente la futilidad,
estableciéndola en funcidn de datos empiricos y planteada como un enfrentamiento por

’ , , q- oqe 104
la supremacia de las autonomia de médicos y familiares '**.

Se asume la futilidad en funcion de unos niveles de probabilidad y autores como
Schneiderman consideran que si un tratamiento es futil no hay obligacion médica de
aplicarlo. Sin embargo, las decisiones basadas en la futilidad plantean juicios morales
sobre el derecho a recibir una terapia o unos buenos cuidados, mientras que las
decisiones basadas unicamente en el racionamiento sélo consideran el uso adecuado de

recursos limitados.
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Se ha consensuado empiricamente, a modo de intervalo de confianza estadistico,
un umbral para considerar futil un tratamiento (5% de supervivencia), pero hay quienes
consideran que este rango no es optimo debido a la gran variabilidad de la respuesta
individual. Los predictores fisioldgicos, por muy rigurosos que sean, so6lo permiten
establecer pronostico en grupos de riesgo, pero no a nivel individual, y tampoco

consideran la capacidad curativa de la asociacion de terapias.

Ante la frustracion por la imposibilidad para consensuar las decisiones con la
familia, hubo un momento en que se plante6 este problema como una lucha de
autonomias: quién tiene derecho y poder para decidir si un tratamiento es o no futil (los
médicos, mas cualificados para emitir juicios técnicos pese a no ser particularmente
expertos en la toma de decisiones de materias tan subjetivas como éstas, o los pacientes
y familiares con todos los condicionamientos secundarios al desconocimiento cientifico
y las implicaciones emocionales). Salvo en los juicios de futilidad fisiologica, en todos
los casos estan implicados los juicios de valores. Los médicos deben adecuar el
esquema de eleccion de cuidados describiendo el prondstico y la calidad de vida
prevista, proporcionando datos y opiniones. Muchos creen que hay limites a la
obligacion de proveer cuidados si estos no proporcionan beneficio, e incluso que
ofrecerlos es infravalorar la autonomia del paciente haciéndole creer que hay
posibilidad de eleccion cuando no queda ninguna. Los avances médicos y tecnologicos
posibilitan la prolongacion de la vida y crean la falsa ilusion de control sobre la vida y

la muerte.

Los argumentos a favor y en contra de la supremacia de uno u otro grupo

generan escollos para el consenso, que es el objetivo perseguido.
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Se ha desarrollado un proceso para intentar resolver las discrepancias en torno a

la futilidad '%%:

Algunos autores consideran que hay que enfrentarse a las dificultades
potenciales antes de su aparicion, de forma preventiva, lo que implica la
participacion de los médicos de atencion primaria y el desarrollo de directrices
anticipadas, pues en este momento las discusiones seran mas fructiferas y no

estaran condicionadas por las exigencias inmediatas de la enfermedad.

Otros defienden que estas valoraciones deben iniciarse cuando las circunstancias
lo requieran, de forma cuidadosa y progresiva, clarificando la informacién e

iniciando una negociacion que lleve a un compromiso.

La tercera alternativa es el desarrollo de protocolos hospitalarios que reconozcan
la dificultad de llegar a un consenso en estos temas y establezcan los pasos
pertinentes para lograrlo, prohibiendo las decisiones unilaterales y desarrollando
comités multidisciplinares que solucionen los conflictos antes de la intervencion
judicial, ofreciendo las posibilidad de segundas opiniones médicas y de traslado

a otras instituciones o centros de cuidados.

Como respuesta al articulo publicado por P. R. Helft en el New England Journal

.. 102 . S J
of Medicine '* aparecieron numerosas criticas que afirmaban que la futilidad no es un

concepto en declive pues muchos hospitales han desarrollado protocolos y guias de

actuacion en torno a esta area, que incluyen revisiones cuidadosas de los casos de

tratamiento no beneficioso y se han consensuado con los propios pacientes y familiares;

a diario se toman decisiones basadas en este concepto que en ningin modo implican

ausencia de cuidados médicos e incluso existen estados como el de California en que
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hay antecedentes legales para detener tratamientos futiles sin miedo a demandas civiles

o criminales, tras haberse regulado la forma de consensuar estas decisiones.

Mas recientemente se ha planteado de nuevo esta discusion y se ha solicitado la
colaboracion de dos expertos para la resolucion de un conflicto frecuente en la practica
clinica: ingresar a un paciente con deterioro respiratorio progresivo que requiere VM,
cuando el numero de camas disponible en la UCI es limitado. En cualquier caso siempre
se valorara la edad del paciente, su calidad de vida previa, las posibilidades reales de
recuperacion y sus deseos, cuando es capaz de participar en la decision o se dispone de
un documento de voluntades anticipadas. El problema surge cuando aparece la
incertidumbre acerca de la adecuacion ética de aplicar una técnica de soporte vital si

. . . ey eqe ., 105
consideramos que el paciente no tiene posibilidades reales de recuperacion = :

- Uno de los autores afirmaba que segun la normativa actual, deberian aplicarse
estas medidas independientemente del pronostico. Sus argumentos eran que si a
los usuarios del sistema sanitario se les ofrece la oportunidad de elegir las
opciones de cuidados y optan por la estabilidad de los signos vitales con
capacidad para una vida inteligente preservada, los médicos no pueden
cuestionarlo. Las posibilidades de recuperacion consideradas por los familiares
seran una cuestion de opinion condicionada por los factores emotivos y los
medios de comunicacion, pero la actual definicion de futilidad no concreta
objetivos y so6lo contempla su consecucion. Si el objetivo planteado es la
estabilidad de las constantes vitales, las técnicas de soporte no seran
estrictamente futiles. Aun considerando que la situacion del paciente nunca

revertird, los familiares pueden sentir que prolongando de forma indefinida la
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vida de su ser querido hay tiempo para buscar una cura milagrosa. La unica
manera ética y legal de no cumplir estos deseos es modificar la definicion de
futilidad y aplicarla a situaciones de irreversibilidad fisiologica... Guste o no, la
calidad de vida no estd incluida en la definicion de futilidad en el momento
actual y la ley puede obligar a mantener a este paciente ingresado en UCI hasta
que sus familiares lo deseen. (Internacionalmente ha habido sentencias a favor y

en contra de la retirada de medidas de soporte vital).

- El otro autor afirma que no habria obligacion de aplicar estas medidas, pues el
soporte vital no es realmente una terapia especial. Sostiene que el soporte vital,
como su propio nombre indica, s6lo mantiene una funcion, no cura. Permite la
modulacion del curso de una enfermedad hasta que otras intervenciones
dispongan de tiempo para desarrollar su efecto. Aunque se asocie a un alto grado
de urgencia, intensidad y emotividad, no es distinta de otras intervenciones
médicas. Esta dura realidad rara vez es reconocida por los familiares del
paciente y hay que tener gran habilidad para plantear estas cuestiones con
sensibilidad y objetividad. No se pueden plantear a los familiares cuestiones del
tipo “;hasta donde quiere llegar?” o “;quiere que hagamos todo?” sin explicarles
los objetivos del tratamiento en cuanto a calidad de vida se refiere, y sin
proporcionar alternativas de cuidados, porque fracasaremos en la informacion y
entorpeceremos el proceso de toma de decisiones. Si inicamente nos basasemos
en la autonomia del paciente, el médico seria un mero proveedor de alternativas
terapéuticas, pero el facultativo tiene la obligacion ética y legal de ayudarles a
decidir en el contexto concreto y recomendarles un plan terapéutico que

considera mas adecuado.
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En el actual mundo de la globalizacion, donde se respetan las diversas culturas y
religiones, algunos grupos piensan que todos los esfuerzos deben hacerse para
preservar la vida, incluso cuando esta claro que la supervivencia es imposible y
aparecen serios cuestionamientos acerca de la calidad de vida del paciente. ;Por
qué se deberian aplicar todos los recursos disponibles a los pacientes que
pertenecen a estas corrientes de opinidon y no a los de otros grupos religiosos?
,Son mas respetables sus deseos y opciones vitales? Y aun mas, ;cOmo
equilibramos sus derechos individuales y los de un colectivo mucho mayor
cuando los recursos son escasos y costosos?

Todas estas valoraciones son dificiles y estdn cargadas de un importante
componente emocional y psicologico. Solo aceptando y explicando que el
soporte vital no es una intervencion especial podemos afrontar de manera
inteligente estos aspectos. Es fundamental considerar la calidad de vida y el

prondstico funcional del paciente, recordando el principio de no maleficencia.

En los familiares de los pacientes sometidos a medidas de soporte vital se ha
observado la tendencia a insistir en su mantenimiento y prolongar su vida, incluso
cuando las opiniones médicas lo desaconsejan. Esto es debido a numerosos aspectos:

- Los médicos les han dicho que pueden tomar cualquier decision.

- El moribundo parece confortable con el soporte vital y subyace la idea de que si
se puede mantener asi el tiempo suficiente, puede que aparezca una cura.

- Los representantes no quieren responsabilizarse de una decision que implique
directamente la muerte de su ser querido y mantienen la idea de que siempre

existe la posibilidad de supervivencia.

68



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI INTRODUCCION

- Los médicos no tienen adecuado entrenamiento en técnicas de comunicacion y

las explicaciones relacionadas con el final de la vida, por lo que los familiares
b 2

ante la tesitura de “hacer todo o dejar morir” siempre tienden a optar por la
primera, aunque esto implique dolor o disconfort para su familiar.

- Los medios de comunicacion siempre destacan algin caso anecddtico de
pacientes que “despiertan del coma” después de muchos afos.

- La dificultad para entender el concepto de futilidad, por los familiares e incluso

2

por los propios médicos.

El objetivo de la comunicacion con los familiares del paciente serd llegar a un
consenso, pero la discusion debe encaminarse hacia la comprension y el acuerdo sin
ceder en la aplicacion de cuidados inapropiados, que ni siquiera deben ofrecerse
(“consensus without consent”). En la informacion que los profesionales proporcionan
hay que enfatizar la idea de que los riesgos de causar mal son inaceptables, en lugar de
insistir en un minimo beneficio potencial y considerar que existen sufrimientos peores
que la muerte, muchos de los cuales pueden provocarse en la UCI si se insiste en aplicar

. , . . . 1
tratamientos futiles o inapropiados '*.

Existen multiples publicaciones en torno a los cuidados al final de la vida y los
cuidados paliativos en los SMI, pero también son cada vez mas frecuentes y constituyen
un tema de gran actualidad aquellas que abordan la eutanasia y el suicidio médicamente

P gl 107, 108, 109, 110, 111, 112, 113, 114, 115, 116, 117, 118, 119, 120, 121
aSIStldO 5 5 B > > > B B > >

. Ambos conceptos distan del
objeto de nuestro estudio y deben ser considerados desde un punto de vista social y

legal y no exclusivamente desde un marco médico.
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7. NO AUMENTO / RETIRADA DE MEDIDAS (withholding / withdrawing):

Un gran numero de las decisiones sobre el no aumento o retirada de medidas de
soporte que se llevan a cabo en las UCI conllevan la muerte. Como en la mayoria de
casos no se dispone de documentos de voluntades anticipadas, estas decisiones debe
asumirlas el equipo sanitario y los familiares. Por ello, es fundamental la comunicacion
para llegar a consenso. De esta forma se puede acortar el proceso de muerte, evitando la
aplicacion de medidas no deseadas y un sufrimiento innecesario. El soporte se retira
basandose en el convencimiento de que tiene escasas posibilidades de éxito y, por tanto,
es futil. Pero en casi un tercio de los casos se aplica este principio en situaciones en que
la posibilidad de supervivencia es mayor al 5% y no se cumple este criterio
estrictamente. Estas decisiones se fundamentan en la experiencia cientifica, ajustada a
cada caso concreto y de acuerdo con la familia. Por ello es primordial la comunicacion

122
que se establece con ellos .

Los estudios especificos realizados al respecto concuerdan en destacar que los
familiares necesitan que se les dé la informacion en términos comprensibles para
entender cudles son los problemas del enfermo, que se responda honestamente a sus
preguntas, que se les informe al menos una vez al dia y cada vez que los cambios
evolutivos sean relevantes y que los datos sobre el pronostico y la supervivencia sean lo

I . . 1
mas precisos posible *'%.

Los médicos responsables del paciente deben aprender a dirigir las preferencias
del mismo, a hablar de la muerte y explorar sus miedos y también asegurarles, dentro de

la indicacion correcta, que el paciente serd tratado tan agresivamente como desee para
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lograr la curacion, y, si este objetivo fracasa, los cuidados continuaran reorientando

objetivo hacia el control de sintomas y el confort del paciente.

Asimismo es recomendable que conozcan los distintos aspectos del proceso que

los familiares y/o subrogado van a experimentar:

- Aspectos cognitivos: busqueda de informacion sobre la patologia y los cuidados
criticos, incluyendo la confirmacion acerca de la calidad del servicio y la

confianza de los cuidadores.

- Aspectos afectivos: dar por concluida la vida. Interpretar la historia del paciente
para dar sentido a su vida. Estructurar la perspectiva de muerte para evitar el taba

cultural del abandono.

- Aspectos interpersonales: proteger y excluir a los miembros mas distantes de la

familia o conocidos de la decision de retirada del el soporte vital.

La familia avanza hacia la aceptacion de la futura pérdida del ser querido,
empezando a reconocer que la recuperacion no sera posible y que el paciente no querria
continuar su tratamiento en esas circunstancias, dejando de presionarse ante la
convicciodn de estar haciendo lo correcto.

En este periodo los sanitarios deben desarrollar estrategias de apoyo, informando
de forma convincente y frecuente, respondiendo sus dudas, animando a la familia a
discutir sobre el objetivo de los cuidados que el paciente queria recibir y empatizando
con ellos. Es necesario anticiparse a las reacciones emocionales que puedan surgir,

explorando directamente y hablando abiertamente del sentimiento de culpabilidad,
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insistiendo siempre en la responsabilidad compartida de las decisiones y replanteando

siempre cudles serian los deseos del paciente.

Los principales motivos por los que las familias se niegan a considerar la

recomendacion de LSV son:

- Desconfianza hacia los profesionales médicos, bien de forma conceptual o

cultural o basada en experiencias previas.

- Pobre comunicacion con el personal: fracaso para hacerles entender los actos
médicos, rechazo de los médicos para reconocer la muerte antes de momentos

limite, mensajes contradictorios provenientes de distintos médicos.

- Sentimiento de culpabilidad de los supervivientes: por tener relaciones distantes

o conflictivas o sentimiento de responsabilidad por “el abandono”.

- Aspectos culturales o religiosos: interpretacion de la retirada de medidas como
“eutanasia” o habilidad para encontrar sentido en resultados con minima calidad

de vida o estado vegetativo persistente.

Por tanto, la limitacion del soporte vital es un procedimiento que requiere una
buena practica clinica, sensibilidad, atencidon a los principios €ticos y aprendizaje de

técnicas de comunicacion para establecer una estrecha colaboracion con los familiares

122

En resumen, existen distintas formas de limitacion del soporte vital: la retirada
de medidas o terapias ya iniciadas (withdrawing) y el no aumento o no instauracion de

medidas (withholding), que en la literatura anglosajona incluye las “6rdenes de no RCP”
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y las “ordenes de no escalada terapéutica” e implican la denegacion de medidas que no
van a proporcionar beneficio relevante. Ambos son equivalentes desde el punto de vista
legal y ético, pese a la evidente diferencia de su aplicacion practica, al ser el primero un
mecanismo activo y el segundo, pasivo. El resultado de ambas acciones es idéntico y
moralmente no hay diferencia relevante, aunque emocionalmente y en la practica clinica
se haya constatado que los intensivistas prefieren no implementar medidas que

retirarlas.

Esta equivalencia es aceptada por todas las sociedades de cuidados intensivos y
expertos en bioética occidentales, con la salvedad de autores de estados confesionales
como Israel, que sostienen que la retirada de medidas es una decision irrevocable y por

, . ., . . 123
tanto seria preferible la opcion de no instaurarlos o no incrementarlas .

La retirada de medidas respeta todos los principios de la bioética:

- autonomia: cuando no hay directrices al respecto los familiares suelen estar de
acuerdo en la falta de sentido de mantener tratamientos sin esperanza de cura o
en mantener con vida a una persona en estado vegetativo persistente.

- beneficencia: no conlleva ninglin beneficio mantener una terapia ineficaz, que
ademas, puede provocar iatrogenia.

- no maleficencia: incluso con adecuada sedoanalgesia las medidas invasivas y la
VM causan estrés fisiologico y disconfort.

- justicia: continuar una terapia ineficaz bloquea una cama de UCI para otro
enfermo recuperable y su coste podria aplicarse a un tratamiento con

expectativas de éxito.
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Ademas, en determinados casos puede plantearse la duda de si iniciar o no una
reanimacion agresiva de urgencia y, si sabemos que podemos instaurarla y retirarla
posteriormente si no es efectiva, el paciente tendra una oportunidad de terapia precoz,
que, de otra forma, seria denegada o retrasada hasta comprobar su indicacion (por
ejemplo, la intubacion en una anciano con neumonia cuya situaciéon basal

desconocemos).

Hay autores, incluso, que defienden la retirada de medidas frente al no aumento
de ellas, porque permite dar la oportunidad de estabilizacion y valoracion de la
respuesta al tratamiento en un paciente con prondstico incierto e improbable
recuperacion funcional, tras prefijarse un plazo concreto y acordado para la consecucion

124

de un objetivo determinado (“ICU trial”) . Se trata de un tratamiento intensivo

condicionado (TIC) al tiempo, que se substituye por el paliativo una vez demostrada su

ineficacia 1> 12> 126,

Para que pueda darse esa circunstancia es imprescindible la adecuada
informacion a los familiares, que evite las falsas expectativas. Necesariamente hay que
superar el tabu de la muerte y aceptar que es parte natural del proceso bioldgico, sin
interpretarla como un fracaso. Hay que plantear esa posibilidad en el contexto del
proceso y preparar a los familiares para este prondstico, proporcionando tiempo
suficiente para la reflexion, de forma que sea posible planificar con antelacion el tipo de
cuidados, antes de que surjan las complicaciones. La decision no puede ser tomada por
el médico de forma aislada, basandose en el paternalismo, ni podemos hacer que todo el
peso de la responsabilidad recaiga sobre los familiares. Debe ser una decision

compartida, que implique un consenso del médico, la enfermeria y los familiares.
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Se documenta por escrito en la historia clinica. En algunos lugares, en folios de

otro color, facilmente distinguibles dentro de la misma '**.

8. RETIRADA DE VENTILACION MECANICA:

La retirada de medidas artificiales al final de la vida, incluye la supresion del
soporte ventilatorio. Existen diversas recomendaciones sobre las maneras de llevarlo a

cabo:

- “Extubacion terminal”: retirada del tubo orotraqueal que conecta al paciente con
el respirador, tras administracion de sedoanalgesia.

- “Destete terminal”: disminucion gradual de los aportes de oxigeno y la
frecuencia respiratoria mandatoria, de forma que se produzcan hipoxia e
hipercapnia progresivas. Se puede realizar en pocos minutos o a lo largos de

horas o incluso dias.

La terminologia es confusa pues sugiere que la retirada de VM conlleva
necesaria y directamente a la muerte. Por ello hay quien prefiere usar la denominacion

de “desconexion terminal del respirador (terminal ventilatory discontinuation)”.

El destete terminal tiene algunas ventajas:
no desarrolla signos de obstruccion de la via aérea, estridor ni secreciones orales ni
produce sensacion aguda de asfixia. Permite la administracion lenta de sedoanalgesia y
favorece el confort del paciente y reduce la ansiedad de la familia. Pero también
conlleva innegables desventajas, pues se trata de un término confuso, especialmente si

el procedimiento se lleva a cabo durante dias, que puede confundir a la familia sobre
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nuestros objetivos (puede crearse confusion al interpretarse como un destete

terapéutico).

La extubacion terminal, por el contrario es moralmente transparente, no

prolonga el proceso de muerte y permite liberar al paciente de la molestia que supone un

dispositivo artificial invasivo.

Es necesario realizar algunas consideraciones que varian en funcion de las

caracteristicas del paciente al que se va a retirar el soporte ventilatorio:

Para la retirada de ventilacion mecanica en un paciente inconsciente, que no
puede experimentar dificultad respiratoria, se suele administrar sedoanalgesia
por cautela, pero es necesario individualizarla.

La retirada de la misma en un paciente semi-inconsciente que puede
experimentar dificultad respiratoria, sera gradual, primero del soporte y
posteriormente, de los suplementos de oxigeno. Hay que dosificar
cuidadosamente la sedoanalgesia para asegurar confort y, si se va a realizar
retirada rapida del soporte, asegurar una sedacion suficientemente profunda para
eliminar la disnea y la sensacién de asfixia **'%°.

Hay contraindicacion absoluta de los relajantes musculares, que anularian la

posibilidad de ventilacion espontanea.

9. RETIRADA DE NUTRICION E HIDRATACION ARTIFICIALES:

La retirada de la nutricién e hidratacion artificiales es, sin duda, la mas

controvertida de todas las medidas de LSV. Se debe fundamentalmente a dos causas, el

retraso entre 10 y 14 dias hasta que se produce la muerte y las connotaciones simbdlicas
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que tienen la comida y la bebida en el mundo occidental (especialmente mediterraneo),
que inducen a potenciar sentimientos de culpabilidad y desatencion. Estas ideas se
mantienen incluso en los casos de enfermos profundamente sedados o en EVP, que no

pueden sentir hambre ni sed.

La tendencia a no considerar la nutricién artificial y la hidrataciéon como
medidas de soporte vital no estd solo extendida entre la sociedad en general, sino
también entre el colectivo médico, de forma que esta constatado en la literatura una
reticencia mayor a retirar la alimentacion parenteral o enteral que a otras terapias como

hemoderivados o antibioticos.

Esta actitud no parece tener un claro soporte racional y cientifico, puesto que no
coincide con las preferencias de la poblacion: diversos estudios llevados a cabo en
Estados Unidos muestran que s6lo un minimo porcentaje de pacientes desearia nutricion

. . . , . 99
enteral por un periodo de tiempo prolongado, en caso de deterioro neurolégico .

La retirada de nutricion se acompana de algunas dificultades anadidas en
relacion a otras terapias de soporte vital, y con potenciales conflictos médico-legales.
Para intentar discernir cuéles son los pasos a seguir y establecer estandares clinicos se
han publicado distintas guias de consenso, siempre condicionadas al entorno legal de

cada estado.

La retirada de sonda nasogastrica para alimentacion, al igual que otras medidas,
es posible sin ningun género de duda cuando el paciente asi lo ha indicado en directrices
escritas, pues el derecho del paciente a rechazar un tratamiento no esta condicionado por

su prondstico. Mayor problema existe cuando las directrices de no tratar son verbales. Si
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se han declarado al médico, deben constar por escrito en la historia clinica y si se
comentaron con su representante y hay consenso familiar y con el equipo sanitario,

deben respetarse.

Cuando hay discrepancias entre los distintos familiares, se suele recurrir a los
Comités de Etica Asistencial o incluso puede existir intervencion judicial para llegar al
consenso. En general, las consideraciones legales suelen garantizar la supervivencia de
un paciente que no puede expresar que quiere seguir vivo y evitar una decision erronea
irreversible. Rara vez consideran las implicaciones de mantener artificialmente con vida
a alguien que no querria vivir en esas condiciones. Ademads, basan sus decisiones en el
concepto de “enfermedad terminal” cuyos criterios (segin la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos, SECPAL) son muy estrictos en cuanto al limite de supervivencia
(6 meses) y rara vez abarca a los pacientes con enfermedades crénicas severas con
prondstico incierto y a las patologias agudas que empeoran rapidamente pese al

. 12
tratamiento adecuado '%’.

Cuando la muerte no es inminente hay que valorar las diferencias entre ofrecer
alimento y fluidos orales, que es un cuidado bdsico y la hidratacién y nutricién
. . . . , qe 128 .
artificiales, que se considera un tratamiento médico “°. Cuando este tratamiento en
concreto se retira, no tiene sentido considerar que esta decision es la causa del final de

. 12
su vida; la causa de la muerte es su enfermedad de base 7

En la toma de decisiones hay que individualizar cada caso concreto y distinguir
entre diversos grados de afectacion neurologica severa. No es lo mismo el estado

vegetativo persistente (EVP), un coma vigil (con apertura ocular espontdnea pero

78



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI INTRODUCCION

ninguna respuesta a estimulos externos) ni un “estado minimamente consciente”,
entidad propuesta recientemente, que incluye a pacientes con alteracion del nivel de
conciencia severa y minima pero definitiva evidencia conductual de respuesta a
estimulos personales o ambientales. El pronostico es mucho mejor que en el EVP,
aunque estas diferencias se van haciendo evidentes en el curso de meses de

evolucion'?®,

10. CUIDADOS EN EL FINAL DE LA VIDA. CUIDADOS PALIATIVOS EN UCI:

El niimero de pacientes que fallecen en la UCI tras un proceso de retirada de
medidas de soporte va en aumento a nivel mundial, aunque aun existe gran variabilidad

entre culturas y paises.

Pese a ello, todavia hay que modificar los objetivos tradicionales de curar la
enfermedad y restaurar la salud y sustituirlos por los de aliviar el sufrimiento y el dolor,
para dignificar la muerte, pues es inadmisible que en nuestros hospitales, incluyendo los
SMI, los pacientes sigan quejandose de un inadecuado control del dolor y otros

sintomas molestos.

Los cuidados intensivos y los paliativos no son excluyentes ni antagonicos, sino
que deben ser sinérgicos. El grado de tratamiento dependera sélo de la situacion clinica
global del paciente, de forma que se proporcione el beneficio de una combinacion de
medidas que mantengan y prolonguen su vida (hasta el momento en que se considere
apropiado), junto con un adecuado control de sintomas, rehabilitacion y apoyo

. , . . . 129, 1
psicoldgico a pacientes y cuidadores 2% 10
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Una vez mas se debe recalcar el papel clave de la comunicacién que se
establezca en la relacion médico-paciente para alcanzar unos objetivos de cuidados
concretos y valorar el momento optimo de pasar de los cuidados curativos a los
paliativos. También sera necesario plantear el mejor entorno logistico (domicilio,
hospital u otras instituciones...), coordinando los cuidados con atencidén primaria,
servicios sociales...

Si no es posible el traslado a un lugar mas confortable, hay que minimizar las
restricciones habituales de acceso y facilitar un entorno lo mas privado y agradable

posible %

En relacion con los cuidados al final de la vida hay que considerar las siguientes

necesidades previsibles:

1. Necesidades del paciente:

- Adecuado manejo de dolor y otros sintomas (disnea...).
- Evitar la prolongacion innecesaria de la muerte.

- Proporcionar sensacion de control.

- Desahogarse.

- Disfrutar de estrecha relacion con sus seres queridos.

2. Necesidades de los familiares:

- Estar con la persona querida.

- Serle util.

- Ser informado de los cambios en su situacion.

- Entender qué estd pasando con el paciente y por qué.

- Que le aseguren que el paciente esta confortable.
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- Ser consolado.

- Desahogar sus emociones.

- Que le aseguren que sus decisiones son correctas: responsabilidad compartida
junto al equipo de cuidados.

- Encontrar sentido a la muerte del ser querido.

Poder descansar, comer y beber.

3. Necesidades del equipo asistencial:

- Equipo multidisciplinar con compromiso de cooperacion y claridad de
comunicacion.

- Formacion en cuidados intensivos paliativos y en técnicas de comunicacion y
apoyo a la familia, garantizando el respeto a otras religiones y culturas.

- Transicion del modelo curativo al sintomatico (en el que las intervenciones van
encaminadas al control de sintomas para asegurar confort, a la mejoria del
estado funcional y al apoyo emocional, psicologico y espiritual).

- Coordinacion e informacion interna que eviten malentendidos o cambios de

planificacion.

El objetivo a partir del momento en que sabemos que el paciente no va a poder

, . s 129, 1
curarse de su enfermedad, sera su confort, como desarrollaremos a continuacion %130

e Control del dolor:

Usar escalas de cuantificacion, valorando también nivel de conciencia, patron
respiratorio (la respiracion irregular agonica no tiene por qué ser molesta para el
paciente) y datos hemodindmicos (la hipertension y la taquicardia en un individuo

inconsciente son mas indicativos de disconfort si se asocian a signos vegetativos
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como sudoracion o lagrimeo...). Una respiracion ruidosa puede angustiar a la

familia sin implicar disnea ni clinica en el enfermo terminal.

Control del sufrimiento:

Incluyendo la ansiedad existencial y considerando medidas no farmacolégicas:

la retirada de medidas de soporte puede contribuir positivamente al confort del

paciente; la hipoxia, la hipercapnia, la cetosis, la deshidratacion y la disminucion del

gasto cardiaco contribuyen a la disminucién del nivel de conciencia...

Control de sintomas especificos:

Disnea: cambios posturales, suplementos de oxigeno (mejor con gafas nasales
que en mascarilla, que son menos agobiantes), broncodilatadores, opioides a

dosis bajas...
Néuseas y vomitos: antieméticos.

Hambre y sed: habitualmente se van perdiendo, pero si persisten, proporcionar
lo que desee. Es mas frecuente el caso contrario en que se pueden administrar
orexigenos para minimizar la malnutricién y la caquexia en caso de pacientes

oncologicos. La humectacion y lubrificacion de mucosas produce gran alivio.
Ulceras cutaneas: medidas higiénicas y curas locales previa analgesia.

Fiebre e infecciones: antipiréticos; los medio fisicos causan gran disconfort. Se
administran antibioticos solo en caso de infecciones dolorosas (otitis, candidiasis

oral, herpes...) o riesgo para terceros.

Ansiedad y delirio: manejo farmacologico, evitando la sujecion mecanica.
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- Depresion:  psicoterapia, técnicas  cognitivo-conductuales, tratamiento

farmacologico y sus combinaciones.

En pacientes terminales, las dosis adecuadas de analgésicos y sedantes seran
muy variables, en funcion de las enfermedades subyacentes, la edad, el consumo previo
de estos farmacos, alcoholismo previo u otros hébitos toxicos, la disfuncion de o6rganos
subyacente (que condicionara su metabolismo y farmacodindmica), el nivel de
conciencia, la necesidad de soporte psicologico y espiritual y los deseos de sedacion o

no del paciente.

No existe dosis techo, dado el rapido desarrollo de tolerancia a estos farmacos.
Hay que pautar analgesia sin esperar a que aparezca el dolor (“dosis anticipatorias™) e
individualizar las necesidades ulteriores, con “dosis de rescate”, considerando siempre

. . e . 119, 131
la vida media de las distintas presentaciones... .

La excelencia en los cuidados paliativos minimiza las demandas de suicidio

,qe o . 132
médicamente asistido y eutanasia '**.

11. ANALGESIA Y SEDACIONEN LA LSV:

Para el control del dolor del paciente terminal se recomienda seguir los
escalones terapéuticos enunciados por la OMS en funcién de la intensidad del dolor .
Se emplearéan por tanto los opioides cuando esté indicado para analgesia, pero también a
dosis menores para el control de la disnea, o como coadyuvantes de la sedacion. Las
benzodiacepinas tienen accion sinérgica con los opioides en la sedacion y pueden
emplearse como ansioliticos, aunque no estan claramente indicados en el delirium,

donde son preferibles los neurolépticos.
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En general, se prefiere no usar barbitiricos en el paciente terminal, pues su
ausencia de efecto analgésico y la induccidon rapida de inconsciencia posibilita la
malinterpretaciéon de su uso como eutanasia. Resultan tutiles sélo en circunstancias
concretas de rescate en que se ha desarrollado tolerancia a opioides y benzodiacepinas o

para manejo del dolor %!,

La sedacion es el conjunto de medidas enfocadas a mejorar el confort fisico y
psicoldgico del enfermo y puede abarcar desde la ansiolisis a la induccion del suefio
(hipnosis). En Cuidados Intensivos se recomienda pautar la sedoanalgesia por objetivos

., . . . ., 134
y guiandose por escalas para evitar tanto la infra como la supradosificacion ™.

En el contexto de la LSV hablamos de sedacion paliativa y terminal.

La sedacion paliativa es la administracion de farmacos a las dosis y

combinacion requeridas, en bolos o en perfusion continua, “para reducir la consciencia
de un paciente con enfermedad avanzada o terminal, con el fin de aliviar uno o mas
sintomas refractarios. No tiene por qué ser irreversible y puede ser necesaria en diversas

situaciones” '’

La sedacion terminal o sedacion en la agonia es “la administracion de

farmacos para lograr el alivio de un sufrimiento fisico y/o psicoldgico inalcanzable por
otros métodos, mediante la disminucion profunda y previsiblemente irreversible de la
consciencia, en un paciente cuya muerte se prevé muy proxima. Requiere el
consentimiento explicito, implicito o delegado del mismo™ .

Suele realizarse con propofol o midazolam y analgesia coadyuvante,
habitualmente opiodes, que tienen accion sinérgica y permiten disminuir las dosis de

135, 136

sedacion requeridas y facilitan el control del dolor y no deben retirarse cuando ya
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se estaban administrando. En cuidados paliativos el uso de relajantes musculares no esta
justificado y, cuando el paciente esta bajo los efectos de los mismos, hay que esperar a
que desaparezca su accion antes de plantearse la retirada del soporte ventilatorio.

Este procedimiento estd encaminado a aliviar el sufrimiento del enfermo y tiene
como efecto no deseado la privacion de la consciencia hasta la muerte, que sobreviene
como consecuencia inexorable de la evolucion de la enfermedad de base o sus
complicaciones, y no de la sedacion '*°.

Aunque han existido voces discrepantes, esta intervencion se ha diferenciado de
la eutanasia o el suicidio asistidos por el “Principio del doble efecto”, pues la intencidon
primaria es paliar el sufrimiento del enfermo terminal en estado preagoénico y agonico y

135

no adelantar la muerte ™ y tanto la forma de administracion como la causa que lo

. . 131
motiva son diferentes

. La mayoria de criticas al respecto han surgido en contextos

distintos a las UCIs y se han centrado en el temor a un facil acceso que amplie su uso a
. . . . . 1

situaciones reversibles o cuando la muerte no es inminente '*’.

135, 136, 138

La sedacion en la agonia se ajusta a las recomendaciones éticas actuales

. . . £ I 1
y al marco legislativo actual y es considerada una buena practica clinica '>°.

12. LALSV EN LA PRACTICA CLINICA DIARIA:

La preocupacion por los cuidados médicos al final de la vida, por evitar el
sufrimiento y no prolongar la agonia, facilitando una muerte digna y optimizando la
gestion de nuestros limitados recursos, no es una mera preocupacion teorica €tica. A
diario, en la practica clinica, el intensivista se enfrenta a decisiones sobre la limitacion
del soporte vital. Como se toman esas decisiones, cudl es la formacién para ello, con

qué frecuencia se aplican estas decisiones, quién debe participar en las mismas y qué
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tipo de LET/LSV es iddnea, son algunos de los interrogantes que en los tltimos afios se
estan planteando en cuidados criticos, pues sélo conociendo cémo se aplican en la

practica los valores éticos se puede mejorar la calidad asistencial.

Desde 1994, afio en que se publicd la primera encuesta de opinién nacional
sobre la LET, hasta ahora, se han producido cambios llamativos, pero persisten muchos
de los primitivos prejuicios generalizados. Se realizo la encuesta en 47 SMI. El 98% de
los intensivistas, eran partidarios de la LET, pero un 72% consideraba que existian
diferencias entre no instaurar medidas y retirarlas. Los principales factores
condicionantes para la aplicacion de LET eran la calidad de vida previa al ingreso en
UCI y la prevista tras el alta, la futilidad del tratamiento, la edad del paciente y su
gravedad. El coste asistencial era poco valorado. No instaurar medidas incluia: 6rdenes
de no RCP, depuracién extra-renal, VM, transfusiones, cirugia, marcapasos y, en menor
medida, nutricidon parenteral y antibioterapia. E1 99% de los encuestados era partidario

de aliviar, sin limites, el disconfort y la angustia '>°.

En esa misma ¢época, se desarrolld en 5 hospitales universitarios de Estados
Unidos un proyecto en 2 fases, la primera observacional, y una segunda de intervencion
educativa, que pretendian mejorar la toma de decisiones al final de la vida y disminuir
la frecuencia de aplicacion de medidas de soporte vital dolorosas que prolongaban el
proceso de muerte. Durante 2 afios se valoraron los pacientes ingresados en UCI y se
constatd que solo el 47% de los médicos responsables conocian la preferencia del
paciente de no ser sometido a RCP; el 46% de las 6rdenes de no RCP se indicaron 48

horas antes de la muerte; el 38% de los pacientes que fallecieron tardaron al menos 10
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dias en hacerlo y, la mitad de los que murieron conscientes referia dolor de intensidad
moderada-severa.

Los pacientes estudiados y sus médicos se randomizaron en dos grupos, uno de
control y otro al que se aplico, sin éxito, la intervencion (consistente en recibir
estimaciones prondsticas de supervivencia a los 6 meses, pronostico de RCP y de
limitacién funcional a los 2 meses. Ademas, una enfermera especialmente entrenada
contactaba con el paciente, su familia y el médico para ayudar a determinar las
preferencias, mejorar la comprension del pronoéstico, insistir en el control del dolor y
facilitar el establecimiento de un plan de cuidados y la comunicacion médico-

. 140
paciente) .

En nuestro pais también se han llevado a cabo estudios prospectivos
observacionales que analizaban la retirada del soporte vital. En 2001 se desarrollé uno
de los més amplios, que incluia 6 UICs espafiolas. Se reclutaron 3498 pacientes en los
que se analizé la edad, sexo, gravedad (SAPS II) al ingreso y a las 24 horas de la
decision de LET, el tiempo de estancia en UCI, el pronostico al alta, la causa de muerte,
el tiempo desde que se toma la decision de LET hasta la muerte, el tipo de LET que se
aplica y la consulta-acuerdo con los familiares.

Se aplicé limitacion terapéutica en el 6.6% de los pacientes ingresados en UCI,
la mayoria de los cuales fallecen en la unidad. La edad, gravedad y tiempo previo de
estancia en UCI era mayor en los pacientes que morian tras LET que en aquellos que
fallecian con tratamiento activo. La propuesta de limitacion de medidas partia de los
médicos en el 93% de los casos y de los familiares en el resto. La familia no intervino

en ningin aspecto de la decision en el 28% de los casos y so6lo el 21% de las familias
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habia expresado sus deseos de no prolongar innecesariamente la vida del paciente, antes

de su ingreso '*'.

Otros autores se han centrado en la retirada de la VM. En 2003 se publico un
estudio multicéntrico, prospectivo observacional en que se incluian 851 pacientes
ventilados, con una edad media de 61 afios y un APACHE II medio de 21.7. De ellos, el
63.3% recuperd ventilacion espontanea eficaz, el 17.2% fallecieron en ventilacion
mecanica y al 19.5% se les retird del soporte ventilatorio. El grupo al que se retir6 la
VM tenia mayor edad, mayor necesidad de SVA y mayor necesidad de depuracion
extrarrenal. (El soporte ventilatorio fue el Gltimo de los 3 en ser retirado). Este subgrupo
de pacientes presentdé mayor mortalidad (87.3% frente al 42.7% global). El analisis
multivariante demostrd que los principales factores predictivos de retirada de esta
medida eran el mal pronostico (supervivencia en UCI esperada inferior al 10%), la
prediccion de deterioro cognitivo y la percepcion de que el paciente no deseaba soporte
vital avanzado (solo el 16% de los pacientes estaba en condiciones de poder expresar
sus deseos).

Los autores destacan en su discusion que la toma de decisiones no se base en
parametros fisiologicos de gravedad, disfuncion de Organos, edad... sino en
percepciones de los profesionales, que tienen en cuenta estas variables, pero que se
procesan e integran subjetivamente. Concluyen que las caracteristicas del personal y su

. . . . c1e 142
experiencia pueden influir en el modo de decidir .

A nivel europeo se estan publicando analisis sobre las diferencias interculturales
de las distintas regiones a la hora de afrontar las decisiones al final de la vida. El estudio

ETHICUS de 2003 estudia 31417 pacientes ingresados en 37 UCIs europeas. Se
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practica LET en el 10% de los ingresados y en el 76% de los que fallecen. Existe gran
variabilidad interestatal en cuanto al tipo de limitacidn terapéutica y la forma de muerte.
Se consideraron como LET la RCP sin éxito (20%), la muerte cerebral (8%), la no
instauracion o no incremento de medidas (38%), la retirada de medidas (33%) y el
“acortamiento activo del proceso de muerte” (que se lleva a cabo en 7 paises y se limita
a un 2% del total). La dosificacion de opioides y benzodiacepinas era similar a la
administrada para el control de sintomas).

La LET se asoci6 a mayor edad y mayor estancia en UCI, a determinados
diagnosticos (patologia aguda neuroldgica, respiratoria, gastrointestinal o sepsis, y
cronica: SIDA, cancer, EPOC y otra patologia pulmonar, hepatopatia y otras
enfermedades digestivas cronicas) y a la region europea (los paises agrupados como
region “norte”: Suecia, Noruega, Dinamarca, Holanda, Reino Unido e Irlanda tienen
mayor tendencia a la retirada de medidas, mientras que los agrupados como “sur’:
Espana, Portugal, Italia, Grecia, Israel y Turquia tienen preferencia por la no
instauracion de las mismas). También influia la religion de los médicos (catolicos,
protestantes y aconfesionales instauran mas LET que cristianos ortodoxos, judios e
islamistas).

El tiempo desde el ingreso hasta la decision de LET fue de 2.8 dias (0.6-9.8) y el
tiempo medio hasta el fallecimiento, de 15 horas. Se retird la VM en el 18% (dato

similar al obtenido en Canada) '*.

Para conocer la variabilidad en la préctica clinica, en el Hospital Parc Tauli de
Sabadell se realizd un seguimiento de los pacientes ingresados en 2003 (n.1512),
recogiendo la frecuencia y tipo de LET (documentado explicitamente en la historia

clinica) y la mortalidad intraUCI e intrahospitalaria. Se aplico algun tipo de limitacion
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en el 10% de ingresados. Este grupo presentaba una mortalidad intraUCI del 73% e
intrahospitalaria del 88%. Hubo LET en el 55% de los fallecidos en UCI, que
presentaron mayor gravedad (APACHE II de 37 vs 22 del resto de poblacion fallecida
sin LET), mayor edad (72 vs 60 afios), mayor frecuencia de enfermedades cronicas
previas (26% vs 10%) y mayor estancia en UCI (10 dias vs 6). Un 1% de los pacientes

ingresa en el SMI ya con algun tipo de LET '*,

También en 2005 en Canada se llevo a cabo una encuesta que constata la falta de
acuerdo de los profesionales ante la definicion de tratamiento futil debido a la
incertidumbre prondstica y a la variabilidad interpersonal para percibir una terapia como
beneficiosa o perjudicial. Se enviaba el cuestionario a médicos y enfermeras; el 72% de
ellos consideraba que en su medio se aplican tratamientos futiles. Consideraban que la
futilidad estaba clara al ingreso en un 13.5% o se hacia evidente en las primeras 72
horas de estancia (en el 40% de los casos). Pese a ello, el tratamiento se perpetuaba por
peticion familiar (90%), peticion de los médicos que ingresaron al paciente desde la
planta de hospitalizacion (88%) o a peticion del propio paciente (54%). Entre las
razones del mantenimiento destacaban la incapacidad para aceptar la muerte, la
sensacion de fracaso terapéutico de los médicos, los temores legales y las expectativas
infundadas de los familiares.

So6lo una minoria conocia la existencia de guias de actuacion publicadas sobre
estas cuestiones, aunque la mayoria reconocia que podian resultar utiles. Un 27%
expresd su deseo de disponer de expertos en la materia para consultar temas éticos
conflictivos (pese a que la mayoria de hospitales disponian de comités de ética,

trabajadores sociales y capellanes) '*.
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PRINCIPALES PUNTOS DE CONSENSO ETICO SOBRE

LSV EN UCI:

1. La humanizacion del entorno UCI es una preocupacion cada vez mayor entre los
profesionales de los cuidados criticos, que asumen progresivamente que estos

cambios deben surgir desde su propio colectivo.

2. La LET/LSV es aceptada en nuestra sociedad como una medida recomendable

éticamente en todas sus formas.

3. Las decisiones al final de la vida deben tomarse colectivamente y por consenso
de los profesionales, informando y consultando a los familiares, pero sin delegar

en ellos toda la responsabilidad de la decision.

4. Deben tenerse en cuenta los deseos y valores del paciente capacitado,
expresados verbalmente, mediante DIP o un subrogado valido. Seria deseable la
colaboracion de los médicos implicados (tanto especialistas como de atencion
primaria), con los que la relacion médico-paciente es mas prolongada para

fomentar mayor confianza mutua.

5. Las decisiones de LET/LSV deben basarse en los conocimientos cientificos del
momento y la medicina basada en la evidencia, por lo que es necesario seguir
investigando y publicando los resultados, para facilitar los juicios pronosticos.
También seran necesarios estudios descriptivos acerca del proceso de toma de

decisiones al final de la vida, para mejorar la calidad asistencial real y percibida.
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6. Las técnicas de comunicacion y la empatia son herramientas eficaces para evitar
los conflictos con los familiares y alargar inttilmente el proceso de muerte,

aliviando el sufrimiento innecesario.

7. La LET/LSV es un procedimiento que requiere una buena practica médica,
sensibilidad y respeto a los valores culturales, cumplimiento de los principios

éticos y estrecha colaboracion con la familia de los pacientes.

8. La aplicacion de LET/LSV se estd incrementando en la préctica diaria,
habiéndose estabilizado en torno al 6-10% de los ingresos en UCI y estando
asociada, generalmente, a pacientes de mala evolucion, con mayor edad y

comorbilidad.
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OBJETIVOS
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OBJETIVOS:

OBJETIVOS PRIMARIOS:

Conocer las précticas de limitacion del soporte vital (LSV) que se realizan
en un hospital de cuarto nivel, analizando sus tipos, frecuencia, motivos y

resultados, describiendo las formas de ejecucion y de registro.

Estudiar los enfermos ingresados en UCI en los que se decide limitacion del
soporte vital en cualquiera de sus modalidades, para describir sus

caracteristicas clinicas y epidemioldgicas.

Estudiar los enfermos a los que se niega el ingreso en UCI (como forma de
LSV) desde Urgencias u otros servicios del hospital, para conocer sus

caracteristicas epidemioldgicas, comorbilidad, situacion basal y pronostico.

OBJETIVOS SECUNDARIOS:

Sefialar las caracteristicas que permiten desaconsejar el ingreso en UCI, con el

fin de optimizar la toma de decisiones y la informacion a los familiares.

Conocer la supervivencia tras las decisiones de limitacion del soporte vital.
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CONTRASTAREMOS LAS SIGUIENTES HIPOTESIS:

HIPOTESIS 1:

Los pacientes rechazados para ingreso en UCI son pacientes con enfermedades
terminales, alta comorbilidad y mala situacion funcional o calidad de vida

basales.

HIPOTESIS 2:

Los pacientes ingresados en UCI en los que se decide limitacion del soporte vital

tienen las siguientes caracteristicas:

- El soporte resulta futil.

- Lapatologia es irreversible.

- Presentan edad avanzada, importante comorbilidad, estancia en UCI
prolongada y persistencia o nueva aparicion de disfunciones orgéanicas pese

a las medidas instauradas.
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MATERIAL Y METODOS

96



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI MATERIAL Y METODOS

I1l. MATERIAL Y METODOS:

1. DISENO DEL ESTUDIO:

o Tipo de estudio: prospectivo observacional.

e Grupo de estudio: pacientes en los que se decide cualquier tipo de limitacion de

soporte vital (LSV) por parte del Servicio de Medicina Intensiva.
Se subdividen en 2 categorias en:

“LSV intra-UCI”: pacientes a los que se aplica LSV (en cualquiera de sus

variantes) durante su ingreso en UCI.

- “LSV extra-UCI”: pacientes valorados en planta de hospitalizacion o en el
servicio de Urgencias, que se consideran no subsidiarios de ingreso en UCI en
ninguna circunstancia, independientemente de su gravedad o evolucion. (LSV
por denegacion de ingreso en UCI). Estos pacientes se diferencian de aquellos
que no ingresan por falta de gravedad en que estos ultimos son reevaluables y

subsidiarios de ingreso en caso de complicaciones o evolucion desfavorable.
e Seleccion de la muestra: se seleccionaron de forma consecutiva los pacientes
que cumplian los criterios de inclusion para cualquiera de las 2 categorias durante el
periodo de estudio.

o Ambito del estudio: Servicio de Medicina Intensiva del Hospital Clinico San

Carlos de Madrid. Consta de 46 camas divididas en 3 secciones:

- Médico-Quirtrgica (18 camas): unidad polivalente donde ingresan pacientes con

patologia médica critica (respiratoria, infecciosa, neuroldgica, digestiva, toxico-
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metabolica, endocrinolodgica, nefroldgicas, obstétrico-ginecoldgicas...) y
postoperatorios complicados (ASA III-IV), de Cirugia General, Urologia y
ORL.

- Cardiovascular (14 camas): postoperatorio de Cirugia Cardiaca y postoperatorio

complicado de Cirugia Vascular. Parada Cardio-Respiratoria (PCR) recuperada,
sindrome coronario agudo Killip III-IV, valvulopatias o cardiopatias con
descompensacion respiratoria o hemodinamica, Tromboembolismo Pulmonar
(TEP) con repercusion hemodinamica. ..

- Neuro-politraumatizados (14 camas): con politraumatizados, hemorragias

cerebrales, ictus isquémicos con deterioro del nivel de conciencia (GCS<S8),
postoperatorios de Neurocirugia, Cirugia Maxilofacial y Cirugia Toracica.
En cualquiera de las unidades pueden ingresarse pacientes con otras patologias si se
requiere por falta de disponibilidad de camas o necesidades del servicio.
Administrativa y arquitectonicamente se estructura en 2 unidades: Criticos I (que
comprende la Seccion Cardiovascular y 8 camas de Neuro-Politraumatizados) y Criticos
I (compuesta por la Seccion Meédico-Quirtrgica y 6 camas de Neuro-

Politraumatizados).

El personal estaba compuesto, durante el periodo de estudio, por 20 médicos
especialistas de area, 5 especialistas para atencion continuada, 14 médicos residentes,
junto con 131 DUE (Diplomados Universitarios en Enfermeria) y 107 Auxiliares de

enfermeria distribuidos en turnos de mafana, tarde y noche.

e Periodo de estudio: 12 meses; de 1 de diciembre de 2006 a 30 de noviembre de

2007.
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2. CRITERIOS DE INCLUSION:

Pacientes en los que se decide cualquier tipo de limitacion de soporte vital (LSV)

por parte del Servicio de Medicina Intensiva.

3. CRITERIOS DE EXCLUSION:

e Muerte encefilica.

e Avisos intrahospitalarios por PCR que no ingresaron en UCI por multiples causas:
se trataba de otras patologias (sincopes, crisis comiciales...), eran pacientes
terminales con o sin Ordenes escritas de “No RCP”, se tomaron decisiones de ‘“No
reanimacion” por cualquier médico especialista (fuese el intensivista o no) y

pacientes fallecidos (PCR no recuperada).

4. VARIABLES ANALIZADAS:

Se consideran como principales variables dependientes que definen el resultado
principal del estudio la “Mortalidad intraUCI” en pacientes con LSV ingresados en el
SMI, la “Mortalidad intrahospitalaria” y la “Mortalidad al afio”. Se buscaron ademas,
los factores relacionados con la “Denegacion de ingreso en UCI” y, en el subgrupo de
pacientes con LSV en la UCI, factores relacionados con la “Retirada de soporte vital”.

Se incluyeron variables de trascendencia clinica para establecer el pronostico e

influir en el proceso de decision.

4.1 Subgrupo de pacientes que no ingresa en UCI:

Se estudian variables:

e  Demograficas:
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- Edad. (Variable cuantitativa continua).

- Sexo. (Variable cualitativa dicotomica).

. Situacion basal:

- Patologia crénica de base: definida segiin Knaus et al. para el sistema de
cuantificacion de gravedad APACHE I1'*® '*7 (ver Anexo 2). (Variable
cualitativa dicotomica SI/NO).

- Tipo de patologia cronica: -cardiologica, hepatica, inmunologica,
nefroldgica, respiratoria, tumoral, varias, otras. (Variable cualitativa
categorica).

- Situacién funcional basal: considera la dependencia para actividades
basicas de la vida diaria, que se define como la necesidad de ayuda para el
aseo, el vestido o la ingesta de alimento. (Variable cualitativa dicotomica
SI/NO).

e  Antecedentes de ingreso/s previo/s en UCI. (Variable cuantitativa discreta).

. Motivo de consulta al SMI: cardioldgico, infeccioso, PCR, neuro-
politraumatismos, respiratorio y otros. (Variable cualitativa categérica).

o Mortalidad hospitalaria y mortalidad al afio. (Variables cualitativas dicotomicas
SI/NO).

e  Tiempo desde la valoracion por el SMI hasta el exitus: <12 horas, 12-24 horas, 1-
7 dias, 8-30 dias, 1-3 meses, 3-6 meses. (Se define una categoria para cada periodo
descrito. Variable cualitativa categorica).

e  Clase de alta hospitalaria: por exitus; alta a domicilio; alta a hospital de crénicos;

con apoyo de hospitalizacion a domicilio; con asistencia domiciliaria; traslado a
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otro centro hospitalario (implica la pérdida del paciente para el seguimiento de su
evolucion). (Variable cualitativa categorica).

o Dias de estancia hospitalaria. (Variable cuantitativa discreta).

o NUmero de reingresos hospitalarios. (Variable cuantitativa discreta).

e Tiempo hasta el reingreso en el hospital: se estratifica en rangos temporales
(<Imes, 1-3 meses, 3-6 meses, 6-12 meses) y se analiza como variable cualitativa
categorica.

e Origen del acuerdo en la decision: acuerdo con el paciente, familiares y médicos
responsables. (Variable cualitativa categdrica). Si el paciente se encuentra
consciente y es capaz, se le informa de la gravedad del prondstico y se consensua
el tipo de cuidados que desea recibir. En caso contrario, se argumenta a la familia
o representantes y, ante la ausencia de estos, las decisiones se acuerdan con los
médicos primariamente responsables del paciente, que habitualmente la transmiten
a la familia.

o Fundamentos de la decision que constan por escrito (“Causa”): edad, patologia
de base, calidad de vida previa, mal pronostico vital o funcional, falta de apoyo
familiar/social, DIP o testamento vital, futilidad. (Para cada argumento se define
una variable cualitativa dicotomica SI/NO).

o Indicaciones recomendadas por escrito: No RCP, no instaurar medidas agresivas,
LET/LSV, optimizaciéon de tratamiento médico, aplicar tratamiento paliativo,

asegurar medidas de confort. (Variables cualitativas dicotomicas).

4.2 En el subgrupo de pacientes que ingresa en UCI:

Se estudian variables:
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e Demograficas:

- Edad. (Variable cuantitativa continua).

- Sexo. (Variable cualitativa dicotomica).

e Tipo de ingreso: médico, quirurgico, neuro-politraumatizado, cardiovascular.
(Variable cualitativa categorica).

e Causa del ingreso: cardiologico, infeccioso, PCR, neuro-politraumatizados,
respiratorio, otros. (Variable cualitativa categoérica).

e Situacion basal:

- Patologia cronica de base (definida segiin Knaus et al. para el sistema de
cuantificacion de gravedad APACHE II 7 (ver Anexo 2). (Variable
cualitativa dicotomica SI/NO).

- Tipo de patologia cronica basal: cardioldgica, hepatica, inmunologica,
nefroldgica, respiratoria, tumoral, varias, otras. (Variable cualitativa
categorica).

- Situacion funcional basal: considerando la dependencia para actividades
basicas de la vida diaria como la necesidad de ayuda para el aseo, el
vestido o la ingesta de alimento. (Variable cualitativa dicotomica
SI/NO).

e Gravedad:

- APACHE 11 al ingreso y el dia de LSV. (Variables cuantitativas
continuas).

- SOFA™® % (ver Anexo 2) al ingreso y el dia de LSV. (Variables
cuantitativas continuas).

e Ingresos previos en UCI. (Variable cuantitativa discreta).
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e Aparicion de complicaciones o nuevos diagndésticos sindrémicos distintos al del
ingreso. (Variable cualitativa dicotémica SI/NO).

e Estancia intrahospitalaria (dias). (Variable cuantitativa discreta).

e Estancia en el SMI (dias). (Variable cuantitativa discreta).

e Grado de intervencion: definido por el numero de soportes vitales aplicados.
(Variable cuantitativa discreta).

e Carga de trabajo: Cuantificacion mediante la escala NEMS" de cuidados de
enfermeria (ver Anexo 2). NEMS méaximo y en NEMS en el momento de LSV.
(Variables cuantitativas continuas).

e Tipo de LSV: no RCP, LSV al ingreso en UCI, no instauracion de medidas, no
incremento de las mismas, retirada de SV, secuencial (no aplicacion de algun
tipo de soporte y tratamiento condicionado a la respuesta temporal de otro
soporte vital que se retira por no ser efectivo), no reingreso, varias. (Variable
cualitativa categoérica).

e Medidas que no se aplican o se retiran: RCP, IOT/VM, SV A/inotropos, baloén
de contrapulsacion intra-adrtico, marcapasos, técnicas de depuracion renal,
soporte nutricional, hemoderivados, antibidticos, otros (intervencion quirurgica,
procedimientos endoscopicos, arteriografia...) y no reingreso. Se define una
variable dicotémica SI/NO para cada una de las medidas.

e Se especifica si la decision se ha tomado desde el ingreso. (“Al ingreso”).
(Variable cualitativa dicotomica SI/NO).

e Tipo de retirada de VM: destete terminal o extubacion terminal. (Variable

cualitativa dicotémica).
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e Causas de la LSV: futilidad, irreversibilidad, pobre calidad de vida estimada,
mal prondstico vital o existencia de testamento vital. (Variable cualitativa
categorica).

e Acuerdo:

- En sesion clinica (variable cualitativa dicotomica SI/NO).

- Con otros médicos responsables: si, no, no precisd por estar durante el
ingreso a cargo solo del SMI. (Variable cualitativa categdrica).

- Con el paciente; con la familia. (Variables cualitativas dicotomicas
SI/NO). Se especifica la solicitud por parte de la familia. (Variable
cualitativa dicotomica SI/NO).

e Constancia en la historia clinica. (Variable cualitativa dicotomica SI/NO).

e Mortalidad en UCI. (Variable cualitativa dicotomica SI/NO).

e Mortalidad intrahospitalaria. (Variable cualitativa dicotomica SI/NO).

e Tiempo (horas) desde la LSV hasta el exitus. Se numera 0 al tiempo inferior a 1
hora. (Variable cuantitativa continua).

e Alta a domicilio: exitus; alta de UCI; alta hospitalaria. (Variable cualitativa

categorica).

5. RECOGIDA DE DATOS:

Los datos de los pacientes no ingresados en UCI se obtuvieron a partir de la

revision de las Hojas de Interconsulta del Servicio (texto libre). El seguimiento a los 6
meses y 1 afio se efectud a través del sistema informatico hospitalario (CLINICA

TELNET Power Term Lite/32®).
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Los datos de los pacientes ingresados en UCI se obtuvieron directamente de la

historia clinica. Los datos de la variable “carga de trabajo de enfermeria” (NEMS) se
recogieron de la base de datos (SR5-Care Vue®) en las areas informatizadas del
servicio, y de las graficas cumplimentadas por el personal de enfermeria (cuando se
disponia de ellas), en la seccion no informatizada.

Los datos globales del SMI fueron obtenidos de las base de datos SR5-Care
Vue® en Criticos I y la creada internamente en Microsoft Access 2003® para Criticos
I

La recogida de datos se llevo a cabo por un observador unico, para disminuir las
interferencias en el proceso de LSV. Previo al inicio de la inclusion de casos se
presentd, mediante sesion clinica general, tanto el proyecto de investigaciéon como una
revision teorica actualizada del tema. Se solicito la colaboracion inicial para la recogida
de los datos de filiacion de aquellos pacientes en que se considerase la LSV y las
valoraciones discutidas en los pases de visita diarios (a las 8 y las 14 horas). Para evitar
pérdida de casos, se revisaron, periddicamente, los informes de alta o exitus de todos los

pacientes del Servicio y, si procedia, sus historias clinicas.

Para el analisis de resultados se gener6 una base de datos en el programa
informatico Access de Microsoft Office 2003 ®. En ella, a cada paciente con su
correspondiente nimero de historia clinica se le asignd un nimero de registro

consecutivo para que solo el observador que codificaba los datos pudiera identificarlo.

6. ANALISIS ESTADISTICO:

e Analisis descriptivo:
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Las variables cualitativas se presentan mediante distribucion de frecuencias
(porcentaje). Las variables cuantitativas se expresan con su media y desviacion estandar
(£ DE) cuando siguen una distribucion normal o con mediana y rango intercuartilico
(RIC = Py5 - P75) cuando no siguen una distribucion normal. El estudio de la normalidad
se realizd mediante el test de bondad de ajuste de Kolmogorov-Smirnoff y mediante la
inspeccion grafica del histograma y el diagrama de cajas de cada una de las variables

continuas.

e Analisis de pacientes que ingresan en UCI:

Se realizd un andlisis univariado para identificar las variables asociadas a la retirada

de medidas de soporte vital. Se evaluo la asociacion entre variables cualitativas con el
test de chi-cuadrado (xz) o prueba exacta de Fisher, en el caso de que més de un 25% de
los esperados fueran menores de 5. Las comparaciones de medias entre dos grupos
independientes se realizaron mediante el test de la t de Student, previa realizacion del
test de homogeneidad de varianzas de Levene si las variables siguieron una distribucion
normal. Para las variables que se describen con mediana y RIC se utilizé el test no

paramétrico para grupos independientes U de Mann-Whitney.

Se realiz6 un andlisis multivariado para identificar las variables que se relacionan de

manera independiente con la retirada de soporte vital. Se incluyeron aquellas variables
que en el analisis univariado mostraron una relacion estadisticamente significativa y/o
se consideraron clinicamente relevantes. Los pardmetros del modelo de regresion con
signo positivo indican un aumento de la relacidn, es decir, una mayor frecuencia de
evento para un valor alto de la variable x. Un parametro 3 con signo negativo indica una
menor frecuencia de evento para un valor alto en la variable x. La contribucién de una
variable x se valora con el exponente eP, que es el factor por el cual se multiplica el
riesgo de un sujeto cuando la variable x se incrementa en una unidad. Este exponente se
interpreta como la odds ratio de los sujetos. En variables dicotomicas significa pasar de

la ausencia (0) a la presencia (1) del factor x. En variables cuantitativas se interpreta
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como el incremento lineal de la probabilidad cuando se incrementa la variable x en una
unidad. En variables policotomicas (mas de dos categorias), una categoria se toma como
referencia y por lo tanto el Odds Ratio (OR) es de 1. El resto de las categorias se
comparan frente a la de referencia. Los resultados se muestran con la OR junto a su

intervalo de confianza (IC) al 95%.

e Analisis de mortalidad de los pacientes con LSV ingresados en

ucl:

Se realiz6 un anélisis univiariado y multivariado, a través de un modelo de regresion

logistica, para identificar los factores que se relacionaron de manera significativa con la
mortalidad intra-UCI. Se realiz6 una analisis de subgrupo para el subgrupo de pacientes
con omision de medidas.

Ademas se estimaron las funciones de supervivencia por el método de Kaplan-Meier

para la retirada/omisién de medidas de soporte vital y la mortalidad al afio.

Se presentan las graficas de las curvas estimadas.

La comparacion de las funciones de supervivencia de los distintos subgrupos se
realiza mediante el test exacto de Breslow, que consiste en comparar el numero de
eventos observados en cada uno de los subgrupos con el numero de eventos esperados
en el caso de que la distribucion de la variable dependiente fuera la misma en todas las

categorias (hipdtesis nula).

e Analisis de pacientes desestimados para ingreso en UCI:

Se realiz6 un anélisis univariado y multivariado, a través de un modelo de regresion

logistica predictivo, para identificar los factores que se relacionaron de manera
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significativa con el no ingreso en UCI. Para las variables ordinales (edad en cuartiles) se
calculo el estadistico de tendencia lineal. Se incluyeron aquellas variables que en el
analisis univariado mostraron una relacion estadisticamente significativa y/o son
consideradas clinicamente relevantes. La capacidad de prediccion de no ingreso en la
UCI del modelo de regresion logistica se evalud calculando la sensibilidad y
especificidad del mismo, comparando los valores observados con los pronosticados en
funcién de las variables incluidas en el modelo. Ademas se calculé la curva ROC
(Receiver Operating Characteristic) de la probabilidad individual predicha por las
variables del modelo frente al evento no ingreso en UCI. Se calcul6 el area bajo la curva

ROC (ABC) junto a su IC al 95%.

e Analisis de mortalidad intrahospitalaria y al afo:

Con el objetivo de evaluar el efecto del ingreso en la UCI sobre la mortalidad
intrahospitalaria y anual, se realiz6 un analisis univariado con los factores relacionados
con la mortalidad. Se disefi6 un modelo de regresion logistica explicativa para estudiar
el efecto del ingreso en la UCI. Se ajust6 por las variables que en el apartado anterior se
identificaron como factores relacionados con el hecho de ingresar, més aquellas que se
relacionaron con la mortalidad. Se muestra el efecto del ingreso en UCI mediante OR
ajustado (OR,) y su IC al 95%.

Se estimaron las funciones de supervivencia por el método de Kaplan-Meier para el

ingreso en UCI y la mortalidad al afio. Se presentan las graficas resultantes.

e En todos los contrastes de hipotesis se rechazo la hipotesis nula con un error de

tipo I o error o menor a 0.05.
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e Los datos se analizan mediante el paquete informatico SPSS para Windows®,

version 15.0.

7. SOPORTE BIBLIOGRAFICO:

Se realiz6 una busqueda bibliografica en Pubmed, sin limite de fecha, de todos
los articulos publicados combinando las palabras clave (MesH) vy texto libre: “ICU”,
“Intensive care unit”, “ethics”, “critical care”, “critical illness”, “end-0f-life care”,
“palliative care”, “medical futility”, “withdrawing and withholding life supporting

o«

treatment”, “limiting life support”, “forgoing life-sustaining therapy”...

De entre los abstract encontrados se revisaron de forma exhaustiva los articulos
mas significativos por su contenido, los autores o sociedad cientifica que los respalda y
el impacto de la publicacion. Asi mismo, se consideraron las publicaciones espafolas de

mayor relevancia en nuestra especialidad, que han sido incluidas en Medline/Index

Medicus posteriormente.

8. CONSIDERACIONES ETICAS:

Una vez seleccionados los pacientes con LSV, no se incluy6 en las bases de
datos informacion que pudiera identificar directa o indirectamente a los participantes en
el estudio. Con ello, se respetan las normas internacionales de proteccion de datos, asi
como la legislacion espafiola vigente (Ley Organica 15/1999 del 13/12/99 de

Proteccion de Datos de Caracter Personal, BOE 298 de 14/12/99).

Dado que se trata de un estudio observacional que no puede afectar en ninglin

sentido a los pacientes, no se entregd Consentimiento Informado.
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RESULTADOS

110



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI RESULTADOS

V. RESULTADOS:

1. PACIENTES INGRESADOS EN UCI - LIMITACION “INTRA-

ucr’:

Durante el periodo de estudio ingresaron en el Servicio de Medicina Intensiva (SMI)
2961 pacientes y se decidio LSV en 191 (6.45%). Fallecieron en el SMI 264 pacientes
(8.92%), de los cuales 147 (52.7%) lo hicieron tras LSV. Entre los fallecidos, el tiempo
desde la decision de LSV hasta la muerte fue de 5.38 + 8.57 horas, con una mediana

(rango intercuartilico) de 2 (1-6) horas.

1.1 ANALISIS DESCRIPTIVO:

e Andlisis de la muestra:

Se incluyeron de forma prospectiva en el estudio 191 pacientes ingresados en UCI
con decision de LSV de los que 103 (53.9%) eran varones. Presentaban una edad de

70.95 + 12.24 afios, un APACHE II al ingreso de 24.6 + 7.34 y un SOFA el dia de LSV

de 10.31 £ 3.89. El resto de caracteristicas clinicas se resumen en la Tabla 1.

El tipo de ingreso fue predominantemente médico (69 casos, 36.1%) y
cardiovascular (68 casos, 35.6%). La Figura 1 muestra la distribucion global por tipo de

ingreso.

La causa del ingreso fue infecciosa/séptica en 87 casos (45.5%), cardioldgica en 45
(23.6%), PCR recuperada en 30 (15.7%), neuro-politraumatizados en 13 casos (6.8%),

respiratoria en 12 (6.3%) y otras en 4 (2.1%). (Figura 2).
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FIGURA 1: Tipo de ingreso en UCI.
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TABLA 1: Caracteristicas de los 191 pacientes ingresados en UCI con LSV.

Variable

LSV “intraUCI”

Sexo varon n (%)
Edad *
APACHE ingreso *
APACHE dia LSV *
SOFA ingreso *
SOFA dia LSV *
NEMS méximo *
NEMS dia LSV *
Estancia UCI **
Estancia hospital **
N° soporte vital *

Tiempo hasta exitus *

Tiempo hasta exitus **

103 (53.9%)
70.95 +£12.24
24.6 £7.34
24.76 £ 7.17
8.96 £3.52
10.31 +3.89
39.01+ 7.62
31.77 £ 8.47
7 (3-18) dias
15 (6-35) dias

3.95+1.50

5.38 £8.57 horas

2 (1-6) horas

* Datos mostrados en media + DE. ** Datos mostrados en mediana (RIC).
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FIGURA 2: Grupo etioldgico de ingreso en UCI.
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Presentaban patologia crénica de base (definida segin los criterios descritos por
Knaus para el APACHE II '*'; ver Anexo 2) 97 pacientes (50.8%). Era cardioldgica en
23 (23.7%), respiratoria en 13 (13.4%), inmunologica en 20 (20.6%), hepatica en 7
(2.1%) y renal en 3 (3.1%). Presentaban patologia tumoral 20 pacientes (20.6%),
pluripatologia cronica 6 (6.18%) y otras (enfermedades neurodegenerativas,

autoinmunes...) en 5 ocasiones (5.2%). (Figura 3).

FIGURA 3: Tipo de patologia basal de los 191 pacientes con LSV en UCI
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Eran dependientes para las actividades bésicas de la vida diaria 12 pacientes (6.3%).

31 pacientes (16.2%) habian precisado ingresos previos en el SMI.
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Durante su estancia en el SMI desarrollaron complicaciones o diagndsticos

diferentes al que motivo el ingreso 137 pacientes (71.72%).

La figura 4 muestra las distintas modalidades de LSV:

- Retirada de medidas (“withdrawing”) en 105 pacientes (54.97%): retirada directa
en 66 (34.6%) y tras tratamiento condicionado o decision previa de no implementar

alguna medida (“secuencial’) en 39 (20.4%).

- Omision (“withholding”) en 86 pacientes (45%): no instauracion en 55 (28.8%), no
aumento en 13 (6.8%), unicamente “no RCP” en 2 (1%) y Gnicamente no reingreso en

16 (8.4%).

FIGURA 4: Tipo de LSV.
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Las figuras 5.1, 5.2 y 5.3 resumen los soportes limitados en cada uno de los 191

pacientes ingresados en UCI para los subgrupos “Retirada” y “Omision”.

Las medidas que mas frecuentemente se retiraron fueron el soporte vasoactivo
(SVA) y la ventilacion mecanica (VM) y el que con mas frecuencia no se instaurd las

técnicas de depuracion renal (TDRE). En 95 pacientes en que se retiraron medidas
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constaba por escrito la orden de “no RCP”; en el resto fue verbal o implicita en la

retirada.

FIGURAS 5.1 y 5.2: Tipo de soporte vital limitado a los pacientes ingresados en UCI.
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FIGURA 5.3: Tipo de soporte vital limitado a los pacientes ingresados en UCI.
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En 27 pacientes se decidid algun tipo de LSV en el momento de ingreso. Y en 16
casos, tras soporte intensivo completo en el SMI, se decidi6 trasladarles a planta con la

idea de no reingresarlos en UCI si la evolucion ulterior fuese desfavorable.

Dentro de la ventilacion mecanica fue mas frecuente la modalidad de destete

terminal que la extubacion directa. (Figura 6):

FIGURA 6: Modalidad de retirada de ventilacion mecéanica:
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El tiempo medio desde la decision de LSV hasta la muerte de los 137 fallecidos fue

de 5.38 + 8.57 horas, con una mediana de 2 (1-6) horas.

e Andlisis del proceso de decision:

La decision de LSV se consensuo en sesion clinica en 179 casos (93.7%). El resto se
tomaron en horario de atencion continuada y, siempre que era posible,

consensuadamente entre el equipo entrante y el saliente de guardia.

De los 191 pacientes en que se decidid algin tipo de limitacion terapéutica, 98
procedian de otros servicios (Cirugia, Hematologia, Oncologia, etc) que también
intervinieron en la toma de decisiones y la valoracion pronostica. En 2 casos (1%) no
hubo acuerdo entre especialistas sobre la LSV; en ambos prevalecid la opinion de la

familia, que coincidia con la de los intensivistas.

En 188 de los 191 casos (98.4%) quedd registrada en la historia clinica la
informacion a la familia acerca de la gravedad y el mal pronostico. El proceso de
limitacion del soporte vital consta especificamente en 161 casos (84.3%). Por las
caracteristicas de los enfermos criticos ingresados en el SMI se pudo consensuar la
decision de LSV con el propio paciente en 9 ocasiones (4.7%) y estd documentado el
acuerdo con la familia en 139 (86.34%). No se ha registrado ninglin caso de desacuerdo

que obligase a consultar al Comité de Etica Asistencial.

Los argumentos en que se basan las decisiones de LSV se representan en la figura 7.
Son mal prondstico en 99 pacientes (51.8%), futilidad en 72 (37.7%), irreversibilidad
de la enfermedad en 14 (7.3%) y mala calidad de vida en 4 (2.1%). Unicamente 2

pacientes (1%) habian firmado un documento de instrucciones previas.
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FIGURA 7: Argumentos registrados en H. Clinica que motivan la decision de LSV.
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1.2 ANALISIS UNIVARIADO:

La tabla 2 muestra los resultados del analisis univariado de los factores relacionados
con la retirada de medidas de soporte vital (n 105) en comparacion con la omision de las

mismas (n 86).

Se identifico6 como Unica variable relacionada con la retirada de soporte vital el

mayor nimero de soportes previos aplicados (p 0.007).

No hubo diferencias significativas en cuanto a sexo, presencia o no de patologia de
base (ni considerando los subgrupos maés frecuentes), APACHE II al ingreso, SOFA al
ingreso ni NEMS maximo. Las diferencias tampoco son significativas en relacion con la
causa de ingreso, aunque existe una tendencia a la retirada de medidas en los ingresados
por PCR recuperada y en los que han permanecido mas dias ingresados en UCI, asi
como tendencia a la omision de medidas en los dependientes para actividades basicas de

la vida diaria y con mayor edad.
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RESULTADOS

TABLA 2: Analisis univariado de factores asociados a la retirada de medidas de

Soporte Vital.
Variable Retirada (n 105) Omisién (n 86) P
Sexo varon* 63 (60%) 40 (46.51%) 0.063
Edad** 69.8 £ 12.062 72.36 £12.782 0.157
Patologia basal* 53 (61.63%) 44 (41.9%) 0.925
Dependencia* 4 (3.8%) 8 (9.3%) 0.12
Causa ingreso 20 (19.05%) 10 (11.62%) 0.114
PCR
Complicaciones* 79 (75.24%) 58 (67.44%) 0.234
APACHE*“ 24.70 £ 7.56 24.49 +7.09 0.847
ingreso
SOFA ingreso** 9.10 £3.586 8.79 £3.447 0.553
NEMS maximo** 39.52 +7.183 38.34 £8.207 0.346
N° soportes** 421+1.385 3.63 £ 1.587 0.007
Estancia UCI***
(dias) 8 (3-20) 5(2-16.25) 0.077
Estancia hosp.*** 12 (6-34) 18 ( 5.75-36.25) 0.602
(dias)
Tiempo muerte * 3(1.25-5) 6 (3-17) <0.001

(horas)

Datos expresados como: *n (%). ** Media £DE. *** mediana (RIC)

Puesto que la estancia en UCI podria ser un dato relevante desde el punto de vista
clinico, existe una tendencia a la significacion estadistica de esta variable en relacion
con la retirada de medidas, y no sigue una distribucion normal, la analizamos también
por rangos temporales, considerando como valores de corte 18 dias para estancia en

UCI y 35 dias para estancia hospitalaria, que corresponden respectivamente al percentil
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75 del global de la muestra (n 191; ver Tabla 1). En la tabla 3 se muestra la ausencia de

diferencias significativas en ambas.

TABLA 3: Estancia en UCI e intrahospitalaria en los pacientes con LSV.

Variable Retirada Omisién P
Estancia UCI <18 dias n 76 (72.4%) n 68 (79.21%) 0.286
Estancia hosp. < 35 dias n 80 (76.2%) n 64 (74.4%) 0.777

Como se aprecia en la Tabla 2 y la Figura 8, el tiempo desde la decision de LSV

hasta la muerte de los paciente fallecidos (n 147) es significativamente menor en

aquellos en que se retiraron las medidas de soporte vital, con una mediana de 3 horas

(1.25-5) en comparacion con 6 horas (3-17); (p<0.001).

FIGURA 8: Diagrama de cajas representando la diferencia de tiempo desde
la LSV hasta la muerte en las distintas modalidades de LSV.
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1.3 ANALISIS MULTIVARIADO:

Se definié un modelo de regresion logistica binaria incluyendo las variables edad,
sexo, presencia de patologia de base, causa de ingreso, complicaciones evolutivas,
numero de soportes y tiempo de estancia en UCIL.

Debido a que la variable “causa de ingreso” muestra multiples categorias con
tamafios muestrales dispares, se decide categorizar cada una de las causas en variables
dicotdmicas (si/no). Se realizd un modelo de regresion logistica introduciendo cada una
de estas nuevas variables dicotémicas con el objetivo de identificar los motivos de
ingresos relacionados con la retirada de medidas de soporte vital. Solo la causa de
ingreso por “PCR recuperada” se relacioné de manera significativa con la retirada de
medidas tras ajustar por el resto de causas, siendo por ello la variable que se introdujo
en el modelo que se expone a continuacion. (El resto de datos no se muestran por falta

de significacion).

En el modelo de regresion logistica binaria se incluyeron edad, sexo, patologia de
base, causa de ingreso “PCR recuperada”, complicaciones, nuimero de soportes y tiempo
de estancia en UCL

Tras la realizacion del analisis multivariado, se identificaron como factores
independientes asociados a retirada de medidas el nimero de soportes y la causa de
ingreso “PCR recuperada”. Por cada aumento en una unidad del nimero de soportes
aplicados, aumenta la probabilidad de retirada en un 40% (OR: 1.40; IC gso;. 1.10-1.78; p
0.007). Los pacientes ingresados por “PCR recuperada” frente al resto de causas

presentaron 2.5 veces mayor probabilidad de retirada de medidas de SV (OR: 2.57; IC
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9s% 1.03-6.38; p 0.042). Este modelo predictivo presenta una sensibilidad del 65.7% y

una especificidad del 61.6%.

1.4 ANALISIS DE MORTALIDAD EN LOS PACIENTES CON LSV

INGRESADOS EN UCI:

De los 191 pacientes ingresados en UCI en que se decidio LSV fallecieron dentro
del SMI 147 (76.96%). En la Tabla 4 se resumen sus caracteristicas clinicas y los

factores asociados a mortalidad identificados en el analisis univariado.

En el analisis univariado no se relacionan con la mortalidad el sexo, la edad, la

presencia de patologia de base (ni conjuntamente ni analizadas de forma individual), las
distintas causas de ingreso en el SMI ni los dias de estancia hospitalaria o en UCL

Existe una tendencia a mayor mortalidad, no significativa estadisticamente, en los
pacientes que presentaron complicaciones durante el ingreso en UCI (p 0.082) y en
aquellos con mayor APACHE II al ingreso (p 0.094).

Se detecta una menor mortalidad en los pacientes dependientes (p 0.03).

TABLA 4: Analisis univariado de los factores relacionados con la mortalidad en UCI de
los pacientes con LSV.

Mortalidad SI Mortalidad NO

Variable (n 147) (n 44) P
Sexo varén* 78 (53%) 25 (56.82%) 0.661
Edad** 70.75 £ 11.719 71.64 £ 14.67 0.679
Patologia de base* 74 (50.34%) 23 (52.27%) 0.822
Dependencia* 6 (4.08%) 6 (13.64%) 0.033
Causa ingreso PCR* 23 (15.65%) 7 (15.9%) 0.966
Retirada medidas * 96 (65.3%) 9 (20.45%) <0.001

122



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI RESULTADOS

TABLA 4 (continuacion):  Analisis univariado de los factores relacionados con la
mortalidad en UCI de los pacientes con LSV.

Variable Mortalidad SI Mortalidad NO P
(n 147) (n44)

Complicaciones* 110 (74.83%) 27 (61.36%) 0.082
APACHE Il ingreso** 25.09 £ 7.477 22.98 £ 6.677 0.094
SOFA ingreso** 9.35+3.507 7.65 +3.257 0.004
NEMS méaximo** 39.75+7.524 36.56 £ 7.614 0.027
N° soportes** 4.11 +1.499 3.41+£1.403 0.006
Estancia UCI *** dias 7 (3-20) 6 (3-14) 0.553
Estancia hosp. *** dias 14 (5-32) 19.50 (7.25-43.75) 0.042

Datos expresados como: *n (%). ** Media £DE. *** mediana (RIC)

Se identifican como variables independientes relacionadas con la mortalidad en UCI
la retirada de medidas (p<0.001), el SOFA al ingreso (p 0.004), el NEMS maximo (p

0.027) y el numero de soportes aplicados (p 0.006). (Figuras 9-11).

Se aprecia ademas, que los pacientes que sobreviven en UCI precisan una estancia
intrahospitalaria mas prolongada (p 0.042). Cuando se comparan los grupos retirada /
omision de medidas en relacion con la mortalidad en el SMI, se constata que es
significativamente mayor en el grupo de retirada (p<0.001). Como se aprecia en la
Figura 12, esta diferencia contintia presente al considerar la mortalidad intrahospitalaria
(p 0.001), donde fallecen 103 de los 105 pacientes con retirada de medidas de soporte

vital (98.1%) frente a 73 de los 86 en que se omiten (84.89%).
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FIGURA 9: Gréfico tipo barra de errores mostrando la relacion entre SOFA al
ingreso y mortalidad en UCI de los pacientes con LSV.
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FIGURA 10: Gréfico tipo barra de errores mostrando la relacion entre NEMS
maximo y mortalidad en UCI de los pacientes con LSV.
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FIGURA 11: Gréfico tipo barra de errores mostrando la relacion entre N°

Media (IC 95%) Nimero de Soportes

de soportes y mortalidad en UCI de los pacientes con LSV.
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Ya se mostr6 previamente (Figura 8) que el tiempo desde la decision de LSV hasta

la muerte del paciente es significativamente menor en los pacientes en que se retiran las

medidas de soporte vital: 3 (1.25-5) frente a 6 (3-17) horas; (p<0.001).

FIGURA 12: Mortalidad en UCI e intrahospitalaria segin tipo de LSV.

0.  p <0.001 p <0.001
S 98,1
g 100 H 914
5 84,9
T 80 -
S 59,3
€ 60 4
[}
©
Q40 A
8
<
§ 20 -
(e
& 0 . —

Mortalidad UCI Mortalidad Hospital
B Retirada O Omision
(n=105) (n=86)

125



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI RESULTADOS

Se defini6 un modelo de regresion logistica con las variables proximas a la
significacion estadistica (p<0.1) en el andlisis univariado (APACHE II al ingreso,
SOFA al ingreso, NEMS méaximo, nimero de soportes y complicaciones durante el
ingreso) y las de mayor trascendencia clinica (dependencia y retirada de soporte vital).
Como la variable NEMS no estaba disponible en 37 pacientes, se excluyd del modelo
con el fin de aumentar su precision, sin que las conclusiones se modificaran (datos no

mostrados).

En el modelo global el tnico factor asociado de forma independiente con la

mortalidad fue la retirada de medidas: OR 6.804, IC 950, (2.925 - 15.827): p <0.001. Por

tanto, la retirada de medidas aumenta casi 7 veces la probabilidad de muerte con

respecto a la omision.

En el subgrupo de pacientes con “omision de medidas”, ni el NEMS maximo ni
el SOFA al ingreso se asociaron de forma significativa a la mortalidad. Se identificaron
como variables independientes asociadas a la mortalidad la presencia de
complicaciones durante el ingreso en UCI: OR 3.701, IC 950, (1.176 -11.651); p 0.025 y
el APACHE II al ingreso: OR 1.1, IC ¢s0 (1.004 - 1.206); p <0.043. Por cada
incremento en una unidad del APACHE II al ingreso, aumenta un 10% la probabilidad
de muerte, mientras que la presencia de complicaciones durante la estancia en UCI
multiplica por 3.7 la probabilidad de muerte.

No se analiza el subgrupo “retirada de medidas” porque fallece en UCI el
91.43% y la capacidad de discriminacion del modelo seria muy baja.

Para conocer la mortalidad oculta tras el alta del SMI y el prondstico de los

pacientes con LSV se realiz6 seguimiento de los mismos hasta el afio de la decision de
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LSV. Se estimaron las funciones de supervivencia por el método de Kaplan-Meier

para la LSV intraUCI y la retirada/omisién de medidas de soporte vital en relacion con

la mortalidad al afio. Las curvas se muestran en las Figuras 13 y 14.

FIGURA 13: Curva de supervivencia al afio de los pacientes ingresados en

UCI en que se decidio LSV.
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La supervivencia estimada de la muestra [expresada como % (error tipico)] fue
de 34.7% (3.5) a las 12 horas, 22.6% (3) a las 24 horas, 14.2% (2.5) a las 72 horas y
5.8% (1.7) al afo. Considerando las modalidades de LSV es a las 12 horas del 57.6
(5.4) en la omision y 16.2% (3.6) en la retirada, a las 24 horas del 41.2% (5.3) en la
omision y 7.6% (2.6) en la retirada, a las 72 horas del 23.5% (4.6) en la omision y 5.7

(2.3) en la retirada y al afio del 10.6% (3.3) en la omision de medidas de soporte vital.
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La supervivencia estimada en los pacientes con retirada de medidas es <2% (1.3)

transcurridos 10 dias desde la LSV.

FIGURA 14: Curva de supervivencia al afio de los pacientes con LSV en
UCI comparando Retirada y Omision de medidas de SV.
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2. PACIENTES DESESTIMADOS PARA INGRESO EN UCI -

LIMITACION “ EXTRA-UCI”:

Durante el periodo de estudio se valoraron 803 pacientes fuera del SMI
(excluyendo los avisos por PCR). De ellos ingresaron en UCI 454 (56.54%), 121
(15.68%) fueron rechazados para el ingreso (denegacién de ingreso o LSV para el
ingreso en UCI) y 228 (28.39%) no ingresaron en el SMI por ausencia de gravedad en

el momento de la valoracion, pero se consideraron subsidiarios de ingreso en UCI y
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reevaluables en caso de evolucion desfavorable o complicaciones. Los motivos mas
habituales de consulta en estos ultimos son: insuficiencia respiratoria, hipotension,
infecciones, disminucion del nivel de conciencia, arritmias sin repercusion
hemodinamica que mejoran tras optimizacion del tratamiento, traumatismos de alta
energia sin lesiones relevantes y pacientes que requieren algin procedimiento invasivo,
como canalizacion de vias centrales, etc. La Figura 15 resume las valoraciones de
Interconsulta al SMI durante el periodo de estudio, en relacion con el destino final del

paciente.

Figura 15: Decisiones tras valoracion en Interconsulta por SMI (n 803).
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2.1 ANALISIS DESCRIPTIVO:

e Descripcion de la muestra:

Se incluyeron en el estudio, dentro de la cohorte no ingresada en UCI, 121
pacientes. La Tabla 5 muestra sus caracteristicas clinicas.

Presentaban patologia de base (definida segun Knaus et al.'*’

) 108 pacientes
(89.26%); los diferentes subtipos se resumen en la Figura 16.
Los motivos de consulta al SMI se muestran en la Figura 17. Fueron

principalmente respiratorios (37 pacientes, 30.58%), sépticos (33, 27.27%) y

cardiologicos (32, 26.45%).
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TABLA 5: Caracteristicas clinicas de los pacientes con LSV para ingreso en UCI.

Variable LSV para ingreso en UCI
Sexo varén* 69 (57%)
Edad** (afios) 74 £12.24
Patologia de base* 108 (89.26%)
Dependencia* 46 (38%)
Estancia hospitalaria*** (dias) 13 (4-30)
Estancia previa en UCI* 18 (14.8%)

Datos expresados como: *n (%). ** Media tDE. *** mediana (RIC).

FIGURA 16: Tipo de patologia basal de los 121 pacientes con LSV para
el ingreso en UCI
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FIGURA 17: Motivos de interconsulta al SMI en los pacientes con LSV
para el ingreso en UCI.
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Fallecieron en el hospital 77 (63.63%) de los pacientes desestimados.

El destino final de los 44 supervivientes se presenta en la Figura 18. De ellos,
23 pacientes (19%) fueron dados de alta a su domicilio, 9 (7.44%) precisaron soporte
ventilatorio domiciliario o seguimiento por la Unidad de “Hospitalizacion a
Domicilio”, 5 enfermos (4.13%) continuaron con cuidados y tratamiento en Centros
Hospitalarios de Media Estancia y/o Cuidados Cronicos y otros 3 (2.48%) se
trasladaron a su domicilio con ayuda social para actividades basicas e instrumentales de
la vida diaria. Los 4 pacientes restantes fueron trasladados a sus hospitales de
referencia por lo que, en el seguimiento al afo, sélo se dispone del dato de

supervivencia / fallecimiento.

De los 44 supervivientes, reingresaron en el hospital 18 (40.9%), 9 de ellos (el

50% de los reingresados) en el primer mes tras el alta.

Transcurrido 1 afio del ingreso en que fueron valorados por el SMI,

sobrevivieron 36 pacientes (29.75%).

FIGURA 18: Destino de los pacientes tras el alta hospitalaria del ingreso donde
fueron valorados por el SMI.
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e Descripcion del proceso de decision:

La decision de no ingresar en UCI al paciente se consensud con ¢l mismo en 7

casos (9.72%), exclusivamente con la familia en 42 (58.33%) y cuando no pudo

hacerse con ninguno de ellos, con el médico responsable del paciente o el médico de

guardia en el area de hospitalizacion: 23 casos (31.94%). En el resto de ocasiones, esta

informacion no consta en la Hoja de Interconsulta.

Los argumentos que constan en las Hoja de Interconsulta para apoyar esta

decision (pudieron ser varios simultdneamente) se muestran en la Figura 19. Los mas

frecuentes son: la presencia de patologia de base (109, 87.6%), el mal pronostico (91,

75.21%), la calidad de vida basal (66, 54.55%) y la edad (64, 52.89%). En ningun caso

se ha considerado la edad de forma aislada o como argumento unico.

FIGURA 19:

140

120

100

80

60

40

20

N° de pacientes con cada motivo de no
ingreso

Argumentos que constan en Hoja de Interconsulta del SMI para
denegar el ingreso en UCI.

i 64 106 91 66 29 2 1

On 121

BArgumento

Edad E.Basal Mal pron. C. Vida Futilidad A. Social DIP

Argumento para no ingreso UCI

132



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI RESULTADOS

Las recomendaciones sobre cuidados generales y decisiones que se plasmaron
en las Hojas de Interconsulta se resumen en la Figura 20. Los términos mas habituales
fueron: “no medidas agresivas” en 118 casos (97.52% de los pacientes valorados),
“optimizacion de tratamiento médico” en 30 casos (24.79%) y “asegurar medidas de

confort” en 15 (12.40%).

FIGURA 20: Recomendaciones reflejadas en la Hoja de Interconsulta del SMI.
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2.2 ANALISIS UNIVARIADO:

Con el objetivo de caracterizar el subgrupo de pacientes cuyo ingreso en UCI,
por su situacion y caracteristicas basales, se considerd inapropiado o injustificado y en
los que el balance de cargas superaria notablemente al de beneficios, se compararon los
pacientes con limitacion para el ingreso en UCI y los ingresados en el SMI en que se
decidio LSV. Se pretende identificar los factores relacionados de manera significativa
con la denegacion de ingreso en UCI, que al estar asociados a un peor prondstico,
definirian un grupo de enfermos a los que se podria limitar el soporte vital por razones

aln mas poderosas que las consideradas en aquellos pacientes que, tras ingresar en el
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SMI no respondieron de forma optima al soporte intensivo y en los que finalmente se

decidio LSV.

Como en el grupo de pacientes con denegacion de ingreso en UCI no se
consideraron los avisos por PCR, para la comparacion global se excluyeron los 30
pacientes ingresados en el SMI por PCR recuperada. Asi mismo se elimind del registro
de “LSV extraUCI” un paciente que, en el periodo de estudio, fue dado de alta de UCI
tras LSV vy, al ser reevaluado en un ingreso hospitalario posterior, se le volvid a
denegar el ingreso en el SMI.

Se analizaron en total 281 pacientes con LSV.

Los resultados del analisis univariado se muestran en la Tabla 6.

TABLA 6: Analisis univariado de los pacientes con LSV en funcién del
ingreso (n 161) o no (n 120) en el SMI.

Variable inghei\o/ :;aLSJCI NO ingreso en UCI P
Sexo varon* 88 (54.66%) 68 (56.66%) 0.738
Edad** (afos) 70.95 £12.242 74 £12.245 0.011
Patologia basal* 85 (52.8%) 108 (90%) <0.001
Dependencia* 11 (6.83%) 46 (38.33%) <0.001
(MMggi‘seSCpﬂ?;;’gtr?o* 12 (7.45%) 36 (30%) <0.001
M.C. Cardiolégico* 65 (40.37%) 32 (26.66%) 0.017
M.C. Séptico* 68 (42.24%) 33 (27.5%) 0.011
M.C. Neuroldgico* 12 (7.45%) 16 (13.33%) 0.104

Datos expresados como: *n (%). ** Media £DE.
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Se identificaron como variables independientes asociadas con la denegacion de
ingreso en UCI la dependencia para actividades basicas de la vida diaria (p<0.001), la
presencia de patologia cronica de base en cualquiera de sus modalidades (p<0.001), el
motivo de consulta respiratorio (p<<0.001) y la edad (p 0.011), con tendencia lineal (a
mayor edad, mayor probabilidad de denegacion de ingreso en UCI). Fueron mas

frecuentes los ingreso en UCI por causas cardiologicas (p 0.017) y sépticas (p 0.011).

2.3 ANALISIS MULTIVARIADO:

Se definid6 un modelo de regresion logistica con las variables de mayor
trascendencia clinica, proximas a la significacion estadistica (p <0.1) o significativas:
edad (por cuartiles: <66, 67-75, 76-81 y >82), dependencia, presencia de patologia de

base y motivos de consulta (cardiologico, séptico, respiratorio, neuroldgico y otros).

Se identificaron como factores independientes relacionados con la denegacion
de ingreso en UCI la dependencia, la presencia de patologia de base, la edad 76-81 afios

y >82 afios y las causas de ingreso respiratoria y neurologica.

El modelo de regresion logistica se presenta en la Tabla 7. Sus conclusiones
implican que la presencia de patologia de base multiplica por 9 la probabilidad de
decidir LSV tipo denegacion de ingreso en UCI, la dependencia por 8, la causa de
ingreso o motivo de consulta respiratorio (sin componente de reagudizacion infecciosa)
por 7 y el motivo de ingreso neurologico por 6. Asimismo, es 2.5 veces mas probable el
rechazo para ingreso en UCI en pacientes con edades comprendidas entre 76 y 81 afios

y 4 veces mas probable si éste es >82 afios.
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Este modelo presenta una especificidad del 82% y una sensibilidad del 73.3%,
con un area bajo la curva ROC de 0.851 (0.806-0.896); p<0.001, que se representa en la
Figura 21.

TABLA 7: Modelo de regresion logistica predictivo de los factores relacionados con
la denegacidn de ingreso en UCI.

Variable OR IC 95% P
Edad
<66 1
67-75 1.793 0.759 -4.234 0.183
76-81 2.497 1.031 - 6.051 0.043
>82 4.132 1.643 -10.393 0.003

Causa ingreso

Séptico 1 - -—--
Cardioldgico 1.139 0.557-2.329 0.183
Respiratorio 7.254 2.961 - 17.770 <0.001
Neurologico 6.165 1.994 — 19.064 0.002

Otros 1.375 0.155-12.209 0.775

Patologia basal

No 1 — —
Si 8.914 (4.061-19.570) <0.001

Dependencia

No 1 — —
Si 8.032 (3.504-18.410) <0.001
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FIGURA 21: Curva ROC de la probabilidad individual de no ingresar
en UCI predicha por el modelo de regresion logistica.
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2.4 ANALISIS DE MORTALIDAD DE LOS PACIENTES CON LSV:

Fallecieron en el hospital 224 (79.7%) de los 281 pacientes en que se habia
decidido algun tipo de LSV. Sus caracteristicas clinicas se muestran en la Tabla 8.

De los 57 dependientes, fallecieron en el hospital 38 (66.7%). La estancia
hospitalaria de los fallecidos fue mas variable y estaba condicionada por aquellos de

mayor gravedad que no respondieron al tratamiento y presentaron una mortalidad mas

precoz.
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TABLA 8: Caracteristicas clinicas de los 281 pacientes con LSV en relacién con
la mortalidad hospitalaria.

Variable Mortalidad Si (n 224) Mortalidad NO (n 57)
Sexo varon* 129 (57.59%) 27 (47.37%)
Edad** (afios) 72.11 £ 11.73 73.53£12.75
Ingreso en UCI* 147 (65.62%) 14 (24.56%)
Patologia basal* 148 (66.1%) 45 (78.95%)
Dependencia* 38 (16.96%) 19 (33.33%)
Causa ingreso séptica* 86 (38.39%) 15 (26.31%)
Causa ingreso cardiologica* 76 (33.93%) 21 (36.84%)

Estancia hospitalaria***

(dins) 14.5 (4-34.75) 17 (11-37)

Datos expresados como: *n (%). ** Media £ DE. *** mediana (RIC).

En el andlisis univariado se identificaron como variables asociadas a la mortalidad

hospitalaria el ingreso en UCI (p<0.001) y la no dependencia para actividades basicas
de la vida diaria (p 0.006). Es proxima a la significacion estadistica la presencia de

patologia basal cronica (p 0.061).

Cuando se considerd la mortalidad al afio de la decision de LSV, se constatd que
fallecieron 236 pacientes tras LSV (83.98%). De ellos, 150 habian ingresado en UCI y
86 no. En el analisis univariado se identificaron como factores relacionados de forma
independiente con la mortalidad anual el ingreso en UCI ( p<0.001) y la independencia

para actividades bésicas de la vida diaria (p 0.018) .

La Figura 22 muestra la mortalidad intrahospitalaria y al afio de los pacientes con

LSV, considerando el ingreso o no en el SMI.
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FIGURA 22: Mortalidad intrahospitalaria y al afio de los pacientes

con LSV considerando el ingreso o no en UCI.
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Analisis multivariado:

Se defini6 un modelo de regresion logistica explicativo para evaluar los factores

relacionados con la mortalidad intrahospitalaria, incluyendo el efecto del ingreso o no

en UCIL. Se consideraron por tanto el ingreso en el SMI y las variables clinicamente

relevantes que podian influir tanto en la denegacion de ingreso en UCI como en la

mortalidad (edad, dependencia, patologia de base y causa de ingreso/motivo de

consulta).
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En ¢l (Tabla 9), se identifico6 como ftunico factor independiente asociado
significativamente a la mortalidad hospitalaria el ingreso en UCI: OR 6.36; IC s,
(2.793-14.485). p <0.001. Los pacientes en que se decide LSV una vez ingresados en

UCI tienen una probabilidad 6.36 veces mayor de fallecer.

Asi mismo se analiz6 la mortalidad anual definiendo un modelo de regresion
logistica explicativo ajustado por edad, dependencia, patologia de base, causa de
ingreso o motivo de consulta al SMI y estancia en UCI, segiin el cual los pacientes
ingresados en UCI presentan 6 veces mas probabilidad de fallecer al afio de la decision
de LSV que aquellos en que se decidio denegar el ingreso: (OR 6.015; IC gs9;, (2.43-

14.9). p <0.001. (Tabla 9).

TABLA 9: Relacion del ingreso en UCI con la mortalidad hospitalaria y
extrahospitalaria al afio. Analisis multivariado de regresion
logistica (n 281).
Mortalidad hospitalaria Mortalidad al afio
Ingreso o ORa o OR,
UCl n (%) (1C95%) P n (%) (1C95%) P
Sf 147 6.36 150 6.015
(91.3%) (2.8-14.5) (93.2%) (2.4-14.9)
<0.001 <0.001
77 86
NO | (64.2%) I (71.7%) !

a): ajustado por edad, dependencia, patologia de base y causa de ingreso.

b): ajustado por edad, dependencia, patologia de base, causa de ingreso y estancia hospitalaria.

Se estimaron las funciones de supervivencia por el método de Kaplan-Meier

para todos los sujetos con LSV y para el ingreso o no en UCI en relacion con la

mortalidad al afio. (Figuras 23 y 24).
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La supervivencia estimada de la muestra [expresada como % (error tipico)] es
55.2% (3) alas 12 horas 39.5% (2.9) a las 24 horas, 29.9% (2.7) a las 72 horas y 16%
(2.2) al afio. Considerando el hecho de ingresar o no en UCI, la supervivencia estimada
es a las 12 horas del 35.4% (3.8) en los ingresados y 81.7% (3.5) en los que no, a las 24
horas del 22.4% (3.3) en los ingresados y 61.7% (4.4) en los que no, a las 72 horas del
14.3% (2.8) en los ingresados y 50.8 % (4.6) en los que no y al afio del 6.8% (2) en los
ingresados en UCI. En nuestra muestra, la supervivencia estimada en los pacientes con
denegacion de ingreso en UCI es <28.3% (4.1) transcurridos 152 dias (5.2 meses)

desde la LSV.

FIGURA 23: Curva de supervivencia al afio de los pacientes con LSV (n 281).
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FIGURA 24: Curva de supervivencia al afio de los pacientes LSV segun el
ingreso en UCI (n 161) o no (n 120).
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V. DISCUSION:

1. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO Y SU DISENO EXPERIMENTAL:

Los problemas que plantean las decisiones al final de la vida han ido creciendo
en las ultimas décadas en paralelo a la tecnificacion de la Medicina y la hospitalizacion

de la muerte.

En cuidados intensivos se ha comprobado que, pese a los avances tecnologicos
. . .. 151, 152, 153
no siempre se logra aumentar la supervivencia . Tras el alta de UCI se han
detectado frecuentes secuelas que pueden comprometer seriamente la calidad de vida
del paciente e implicar un consumo de recursos que puede llegar a ser
. 12 ;1.0 r .
desproporcionado . En las ultimas décadas se ha aceptado de forma generalizada la

limitacion del soporte vital cuando éste no ofrece posibilidades reales de supervivencia

135, 136, 138

y prolonga la agonia y el sufrimiento innecesariamente sin embargo existe

gran variabilidad tanto en la incidencia de LSV como en el proceso de decision que

143, 154, 155, 156, 157
conduce aello " 70" 2 R

Numerosas publicaciones se han centrado en la limitacion del soporte vital a

144, 158, 159

. . 12, 141 . . 122-124, 129, 140, 143
nivel nacional = " e internacional 2o T T abarcando  desde

139, 145, 160, 161 162, 163, 164, 165

encuestas y estudios retrospectivos para conocer la situacion

141, 143, 166, 167, 168, 169, 170, 171

preexistente, hasta estudios prospectivos que analizan los

cambios en las ultimas décadas. Se han descrito las caracteristicas de los pacientes en

144, 158, 168

que se decide LSV en comparacion con el global de ingresados y con los

166, 170, 171

fallecidos Otras publicaciones se han encaminado a buscar modelos

predictivos de mal prondstico para identificar precozmente pacientes candidatos a LSV
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en UCI °7 o han intentado profundizar en las caracteristicas de aquellos a los que se

. . 172,173, 174, 175, 176, 177
deniega el ingreso en UCI "'~ "> ™ 27 2 200

En esta ocasion se propone un estudio prospectivo de un afio de duracion, que
analice todas las decisiones de LSV que se realizan en el SMI del Hospital Clinico San
Carlos (HCSC) de Madrid, incluyendo el rechazo para el ingreso en UCI.

Se pretende con ello obtener una idea lo mas exacta posible de las
caracteristicas de estos subgrupos de pacientes y del proceso de toma de decisiones,
para comparar este SMI con el de otros centros e identificar dreas de mejora tanto en
dicho proceso como en la actividad asistencial.

Del mismo modo se analiza la evolucion de los supervivientes y su posterior
calidad de vida, con el objetivo de conocer la repercusion de las decisiones y optimizar

la valoracion pronostica.

Se han excluido del estudio los enfermos con diagnostico de muerte encefélica y los
que generan avisos por parada cardio-respiratoria (PCR) intrahospitalaria.

Aunque no todas las publicaciones consideran estos criterios de exclusion, por las
caracteristicas de este SMI se ha considerado que podrian interferir en los resultados

buscados:

1. Muerte encefalica:

En nuestro SMI los tiempos de retirada de medidas en los pacientes con muerte
encefalica estan interferidos por el mantenimiento del donante de 6érganos potencial, lo
que podria enmascarar los resultados. Durante el periodo de estudio se diagnosticaron
13 pacientes con muerte encefélica. Esta cifra, relativamente baja, es debida a la menor

proporcidon de accidentes de trafico y pacientes politraumatizados que, por motivos
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estructurales, ingresan en el hospital y a la generalizacion de la practica de
craniectomia descompresiva para el manejo de la hipertension intracraneal de los
pacientes con traumatismo craneoencefalico (TCE), que puede retrasar el

enclavamiento y la muerte encefalica.

2. Parada Cardio-Respiratoria:

Los avisos por PCR intrahospitalaria en el HCSC constituyen una casuistica variada
que incluye pacientes con ordenes previas de no RCP, decisiones de no-RCP tomadas
por los médicos responsables del paciente antes de la intervencion de nuestro servicio,
fallecidos como consecuencia de la evolucion irreversible de una enfermedad incurable
o con deterioro neuroldgico en quienes no se habia especificado la orden de no-RCP...
En ellos se han registrado y analizado estas llamadas de forma independiente a este
estudio '”®, identificandose diversas 4reas de mejora, algunas de las cuales también se

179 . .
. Ademas se ha constatado un retraso en el registro de

han descrito por otros autores
las 6rdenes de no RCP (probablemente porque no se ha sopesado la indicacion por el
personal médico '*) y dificultad para encontrarlas en la historia clinica, pese a que en

todas las recomendaciones se destaca la importancia de identificarlas de forma clara y

.. 1
visible ',

En nuestro estudio, la RCP fallida no se considera una forma de LSV, pues el
paciente fallece pese a todos los esfuerzos y medidas de soporte vital instauradas. Es

por tanto considerada una muerte refractaria a las medidas establecidas para evitarla.

Aunque podrian existir diferencias en la toma de decisiones de LSV entre las
distintas secciones del Servicio, condicionadas tanto por factores individuales del

personal sanitario como por el tipo de pacientes y patologia que se trata en ellas
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habitualmente, no se incluy6 esta variable al producirse, durante la recogida de datos y
por un periodo de en torno a 2 meses, un brote epidémico de A. baumannii, que

modifico, por razones logisticas, la ubicacion habitual de cada patologia.

2. INTERPRETACION Y COMPARACION DE LOS RESULTADOS:

A finales del siglo XX se describi6 un aumento de LSV '** -1 que ha llegado a
estabilizarse en los ultimos afios en torno al 5-20% de pacientes ingresados '*' y el 35-
93% de los fallecidos en UCI '** ™! La frecuencia de estas decisiones varia
enormemente entre paises, siendo superior en USA y Canadd que en Europa. En la
Tabla 10 se muestran los principales estudios prospectivos relacionados con la
limitacién del soporte vital en UCT 166171 182, 183, 184, 185 186 187 * A yomas, 1a variabilidad

es patente en multiples encuestas, estudios retrospectivos y andlisis de los cambios

188 189

legislativos producidos en los tultimos afios, publicados en Europa ™ (Suecia ™,

0 1

.19 .19 . 192, 193, 194 . 195 . 196 . o
Francia ™, Italia =, Alemania "~ "~ ", Austria ~, Polonia ), Oriente Proximo

(Israel"”), Asia (Japon'®® **2% China®"'!, India®"%) y Australia®*>*%*.

2.1 Descripcion de los pacientes ingresados en UCI en que se decide LSV y del

tipo de limitacion:

El porcentaje de LSV en nuestro estudio es del 6.5% de los pacientes ingresados
en el SMI, similar al observado en el entorno nacional y europeo (5-12%). A su vez, el
53% de las muertes que ocurren en el SMI del HCSC son precedidas por alguna
decision de LSV, lo que nos sitia dentro de la media europea (45-70%) y por encima
del principal estudio multicéntrico espafiol, que describia retirada u omision de medidas

en el 34% de los pacientes fallecidos 1 (Ver Tabla 10).
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TABLA 10: Estudios prospectivos relacionados con la LSV en UCI.

DISCUSION

e AR Tiempo Acuerdo
Estudio Pais N Mortalidad LSV Retirada | Omision | No RCP | hospital P o
LSV-muerte familiar
con LSV (LSV)
L . 148 32 (1-96)
171 2 % 0 0 0 0 —- y
Kranidiotis Grecia 306 182 (59%) 182 (59%)  9(4.9%) 25(13.7%) (81.3%) horas 20%
.. . 1979 541
186 2 sk 0 0 0 —_ —_— —
Bertolini Italia® 3168 1979 (62.5%) (62.5%) (27.3%) 494 (25%) 894 (45%)
1239 562 677 86.4%
169 2 % 0 - o o
Azoulay Internac.” 14488 1105 (36%) (8.6%) (45.4%) (54.6%) 92.5%
o
Collins'®  Irlanda®  122%* 85 (69%) 85 (69%) 40 (47%) 45 (53%) -- 66 (78%)
Iribarren'®  Espafia' =~ 409% 34 (55%) 49 (12%) 16 (33%) 33 (67%) 45 (92%) = 8 (4-20) dias 36 (73%)
*
Yazigi'"  Libano' 446 40 (44%) 43(9.6%)  6(14%) 37 (86%) 43 (100%) 2 (1-21) dias 34 (79%)
11696 11696 11577 2.4 ((2-7)
184 2 * 0 o o 6 _—
Wunsch UK 118199 11083 (43%) (10%) (100%) (99%) horas
101 132
, 144 ~ 1 * 0 ) [ - — —
Fernandez'** Espafia' 1510 109 (55%) 149 (10%) 48 (32%) (67.8%) (88.6%)
Gajewska!®  Bélgica' ~ 109%* 50 (46%) 50 (46%) 43 (86%) 7 (14%)
143 2 4248/ o 3086 1398 1594 ASDP 94 88% 6.6 (1.5-31.7)
Sprung Internac.”  jnsgus  3086.(76%) 75 Gosy (33%) (37.5%) (2.2%) 99% horas
Holzapfel'®™  Francia'  475% 73 (66%) 83 (17.5%) 58(70%) 25 (30%) a go?’% ) 82 (99%)  53+76 horas 100%
148 226
141 ~ 2 % 0 0 0 - i Y
Esteban Espafia® 3498 221 (34.3%) 226 (6.4%) (65.5%) 78 (34.5%) (100%) 1+1.7 dias 156 (69%)
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TABLA 10 (continuacion): Estudios prospectivos relacionados con la LSV en UCI.

DISCUSION

i ABTEITEEE Tiempo Acuerdo
Estudio Pais N Mortalidad LSV Retirada | Omision | No RCP | hospital P o
LSV-muerte familiar
con LSV (LSV)
203 206 . 203
183 1 * o ) , o
Manara UK 1745 203 (60%) (11.6%) (100%) Excluido (100%) 1 (1-15) dias 87%
. 471 336
168 2 * 0 0 — 0, J—— 0
Ferrand Francia’> 7309 628 (53%) 807 (11%) (584%)  (41.6%) 628 (78%) 44%
2139 797 1430
166 2 k% (] (] - — —
Prendergast USA 5910 4366 (74%) @ 4366 (74%) (36%) (14%) (24%)
452%*
167 o 160C  C114(71%) 114 (71%)  95(59%) 19(12%)  20% del 0.74+1.38 .
Keenan™  Canadd™ 505 T T199(68%) 199 (68%) 188 (68%) 11(4%)  total 0.27+0.79 dias e

1 . . 2 . .
Unicéntrico. ~ Multicéntrico.

* Pacientes ingresados. ** Cohorte pacientes fallecidos. *** Pacientes dafio cerebral adquirido traumatico

C: Community hospital. T: Teaching hospital. ASDP: Active Shortening Dying Process.
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Como es habitual en la literatura, los pacientes en que se decide LSV son
pacientes graves (APACHE II medio de 24.6 £ 7.34), con edad avanzada (70.95 +
12.24 afios) y frecuente comorbilidad (51%).

El APACHE II medio de nuestra muestra es similar al de los estudios de Mc

164 1
Lean'** y Manara 83

(23£7.4 y 22.3 £7.4 respectivamente). El grado de disfuncion
multiorgadnica medido por SOFA el dia de ingreso es superior al de la muestra de
Azoulay '®: 8.96 + 3.52 frente a 6 (4-9) y el SOFA el dia de la LSV (10.31 + 3.89)
més homogéneo que el SOFA méximo de la muestra de Iribarren'®: 8 (4-20).

La edad media es mayor que la encontrada por Manara'®, Keenan'®’, Sprung'®,
Iribarren '°* 0 Gajewuska '* (rangos de edad media entre 59 y 65 afios), pero similar a
la de Holzapfel '* (72 + 12), Azoulay '® (70 [58-78]) o Fernandez'** (72 + 12), dato
que se corresponde con el progresivo envejecimiento poblacional.

La comorbilidad asociada es frecuente (51%) como también concluyen los
estudios de Azoulay 199 (47.6%) e Iribarren '® (36%).

Son pacientes con alto grado de intervencion terapéutica, que precisan un
nimero de soportes medio de 4, lo que conlleva una importante carga de trabajo de
enfermeria (NEMS maximo 39.01 £ 7.62). También estos resultados son concordantes

158, 205

con los hallazgos de la literatura y muestran de forma indirecta la gravedad e

intensidad de las disfunciones orgéanicas que han requerido soporte vital.

La estancia media en UCI es de 7 (3-18) dias, superior a la descrita en
Bélgica'®, Francia'® o en los paises nordicos del estudio Ethicus'*, pero inferior a la

141, 158

. 171 ., . ~ .
de Grecia'”' y se sitia en la media espafiola , que a su vez es parecida a la de los

. . 1 , : -1 r
estudios prospectivos de Keenan'®’ en Canada o de Yazigi'®’ en Libano. Esta mayor
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estancia en UCI podria reflejar un retraso en la decision de LSV, pero también
garantiza que se han iniciado medidas de soporte y se han valorado la respuesta y la
evolucion, intentando estimar el prondstico de forma més exacta y asegurandose de la
ineficacia o futilidad de las medidas instauradas.

La estancia intrahospitalaria de 15 (6-35) dias es también inferior a la griega: 27

(13-44) dias '"".

Los grupos de ingreso predominantemente limitados fueron el médico y el
cardiovascular. Por el contrario, la LSV es menos frecuente en pacientes
politraumatizados, habitualmente més jovenes y con menor o nula comorbilidad y en

. 158,171
pacientes quirurgicos

Doce (6%) pacientes ingresados en UCI con decision de LSV eran dependientes
para actividades basicas de la vida diaria. En ellos se detect6 una menor mortalidad,
probablemente porque los escasos pacientes con dependencia que ingresaron en el SMI

fueron mayoritariamente postoperatorios.

La PCR extrahospitalaria recuperada es una entidad con elevada mortalidad in
situ. De los que sobreviven inicialmente fallece ademas un elevado porcentaje y los
supervivientes presentan graves secuelas. Por ello, el ingreso en UCI no siempre es
recomendado'™®® y la retirada de medidas si se constata encefalopatia postanoxica es
habitual 6% 184206

Se ha comprobado que los pacientes que permanecen en coma con GCS<5 mas
de 36 horas tras la PCR tienen un pronostico ominoso: solo el 50% sobreviven mas de
3 dias. En los supervivientes, la ausencia de reflejo fotomotor al tercer dia tiene un alto

valor predictivo positivo de prondstico desfavorable .
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Las pruebas -electrofisiologicas pueden ser de utilidad para establecer o
confirmar dicho pronostico. Los potenciales evocados somatosensoriales del nervio
mediano (y especificamente la ausencia de respuesta bilateral N20) a las 72 horas de la
PCR, en pacientes inconscientes normotérmicos, predice con un 100% de especificidad
la evolucion desfavorable. Los pacientes con electroencefalograma (EEG)
extremadamente anormal a las 24-48 horas también tienen resultados infaustos **’.

La Unidad Cardiovascular del SMI del HCSC incluye a estos pacientes en un
protocolo de hipotermia moderada preventiva durante 24-36 horas, basado en las
recomendaciones ILCOR. Se realiza de forma precoz TAC craneal y se extraen al
ingreso y 48-72 horas, marcadores bioquimicos pronosticos seriados (enolasa
neuroespecifica). Tras recalentamiento progresivo se realiza una exploracion
neuroldgica completa y la determinacion de potenciales evocados. Basandose en los
resultados clinicos, analiticos y electrofisiologicos se determina el subgrupo de
pacientes de mal pronostico.

Las decisiones de LSV en los mismos, en ausencia de DIP, se basan siempre en
el consenso del equipo médico asistencial y la familia. En todos los casos se considera
la necesidad de criterios temporales para realizar un diagndstico mas fiable (estado
vegetativo persistente/permanente) y establecer un prondstico mas exacto.

El 15.7% de los pacientes con LSV de nuestra muestra ingresaron por esta
causa. El grado de limitacion fue muy variable en funciéon de los parametros
anteriormente descritos, y abarca desde el no reingreso en UCI o no instauracion de
nuevas medidas de soporte hasta la retirada de las mismas, incluyendo la extubacion

terminal con /sin traqueotomia en pacientes sin insuficiencia respiratoria.
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Un 72% de los pacientes presentd complicaciones derivadas del ingreso en UCI,
lo que avala el argumento de que las medidas de soporte invasivo en UCI no son
inocuas y hay que ponderar siempre el riesgo / beneficio de su aplicacion, considerando

las secuelas y limitaciones en la calidad de vida tras el alta hospitalaria.

Se decidid retirar medias de soporte vital, bien directamente o tras decision
previa de no aumentar las ya aplicadas o instaurar nuevas en el 55% de la muestra. Esta

. ., L, L. . . . 143
aproximacion terapéutica ha sido constatada entre otros, en el estudio Ethicus y

124, 126

propuesta por diversos autores Corresponde en gran medida a lo que

denominamos “tratamiento intensivo temporal, condicionado a la respuesta” (TIC) o

208
, al

“ICU trial” y, segun la clasificacion del soporte terapéutico de Gémez-Rubi
subgrupo III-A (medidas invasivas ‘“condicionadas”). Los subgrupos III-B (No
instauracion de medidas invasivas” y III-C (mantenimiento de las medidas iniciadas y
no instauraciéon de nuevas) serian modalidades de LSV incluidas en la “Omision de
medidas” o wihholding.

En el 45% de la serie se decidi6 omitir medidas, incluyendo el no reingreso en
UCI y la LSV en el momento de ingreso en UCI (no instaurar algin tipo de soporte,
frecuentemente ventilatorio). Esta decision nos permite monitorizar o tratar
enfermedades potencialmente reversibles en pacientes ancianos o con patologia de base
grave evolucionada en que otras medidas serian desproporcionadas. Es una practica ya
descrita por Fernandez et al. a principios del siglo XXI y es esperable que se generalice
a medida que el envejecimiento de la piramide poblacional vaya aumentando y la

144

pluripatologia se acumule al final de la vida ™. Conlleva la necesidad de definir y

consensuar con el equipo asistencial, el paciente y la familia, los objetivos esperados y
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el plan de cuidados que se aplicarian si se produjese el ingreso en el SMI, dejando

constancia por escrito.

Aunque tradicionalmente se habia descrito en Espafia '** '

y en el grupo de
paises mediterraneos / septentrionales '* una mayor tendencia a la omision que a la
retirada de medidas, tanto en nuestra muestra como en la de Esteban et al.'*! existe una
tendencia creciente a retirar los soportes aplicados, que nos asemeja mas a la practica

168, 182 . 186 171 . ,
"7 que a la de Italia ™ o Grecia ', donde predominan las 6érdenes de no

de Francia
RCP y la omision sobre la retirada de medidas de SV (que se describe en el 27.3% y el
4.9% de los pacientes, respectivamente). Esta diferencia de précticas se ha relacionado
con aspectos culturales 2%’ y religiosos (cristianos ortodoxos, judios y musulmanes son
menos proclives a la retirada de medidas que catolicos, protestantes o

. 143
aconfesionales) ™.

La orden de no RCP consta en 95 de los 105 pacientes en que se retiraron
medidas y en 79 de los 86 en que se omiten, aunque no siempre en la Hoja de
Tratamiento. En muchas ocasiones son 6rdenes verbales o implicitas en el proceso de

omision / retirada.

. 141, 142, 1 182, 1 1 .
Igual que han descrito otros autores '*'- 4% 167 182 186. 187 "1a¢ medidas que se
retiraron con mayor frecuencia fueron el SVA y la VM, mientras que la tendencia fue
e . . 1
no iniciar TDRE o evitar nuevas transfusiones '*.

En cuanto a la retirada del soporte ventilatorio y coincidiendo también con la

18

literatura '**, es mas frecuente la retirada paulatina de la VM (“destete terminal” o

35 210

“terminal ventilator discontinuation consistente en la disminucion de FiO,, PEEP,

presion soporte / inspiratoria y frecuencia respiratoria pautadas), que la extubacion
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terminal directa: en esta muestra 77% frente a 23%; en el estudio Ethicus™® la retirada
del tubo orotraqueal se produjo en el 18% de los casos. La retirada de ventilacion
mecanica se realiza siempre en ausencia de relajantes musculares y con sedoanalgesia
para evitar disnea y disconfort. El método mas comun es el “destete terminal”, cuya
principal ventaja es mantener la insercion del tubo orotraqueal y la via aérea permeable,
evitando la acumulacién de secreciones orales y el estridor, que generan ansiedad en
familiares y cuidadores. La extubacion terminal se realiza habitualmente en pacientes
con deterioro neuroldgico grave y, muy ocasionalmente, a peticion de familiares que
prefieren acompanar al moribundo en sus ultimos momentos de forma menos
tecnificada, manteniendo sus rasgos sin la interferencia de dispositivos.

Los antibidticos son tratamientos que, por motivos epidemioldgicos y de
beneficio para el resto de ingresados, se retiran mas tardiamente, al igual que la
nutricion e hidratacion artificiales (que son medidas consideradas menos artificiales,
caras o escasas) -,

Otras medidas limitadas son las intervenciones quirGrgicas, terapias
endoscopicas, revascularizacion coronaria percutanea o quirurgica, arteriografia y otros

procedimientos invasivos. Son decisiones multidisciplinares que obligan al consenso

entre especialistas.

2.2 Modelo predictivo de retirada de medidas de soporte vital (SV) en los

pacientes ingresados en UCI con decision de LSV:

Se defini6 un modelo predictivo de retirada de medidas SV en que se
identificaron como factores independientemente relacionados con la retirada de

medidas:
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- El ntmero de soportes: por cada soporte afiadido se incrementa en un 40% la
probabilidad de retirada.

- La PCR recuperada como motivo de ingreso tiene 2.5 veces mayor probabilidad de
retirada de medidas de SV debido al mal pronostico neurolégico asociado a
encefalopatia andxica que ya se ha discutido previamente.

Este modelo predictivo presenta una sensibilidad del 65.7% y una especificidad

del 61.6%, que implican una baja capacidad de discriminacion, probablemente debida a

la comparacion entre grupos con LSV, ambos de elevada edad, comorbilidad asociada

y gravedad.

2.3 Mortalidad de los pacientes con LSV en UCI:

La mortalidad dentro de los SMI del grupo de pacientes en que se decide
cualquier tipo de LSV es elevada (78-100%; Tabla 10). En nuestra muestra, la
mortalidad en UCI es del 77% y la intrahospitalaria asciende hasta el 92.4%.

Existen diferencias significativas entre el grupo de omision de medidas y el de
retirada, que presenta una mortalidad muy superior: 91.4% frente a 59% en UCI y
98.1% frente a 85% en el hospital. Esta diferencia entre subgrupos de LSV
probablemente también explica la variabilidad encontrada en la literatura.

En el analisis univariado se identificaron como variables independientes
relacionadas con la mortalidad la retirada de medidas, el SOFA al ingreso, el NEMS
maximo y el numero de soportes aplicados. No obstante, en el anélisis multivariado,
solo fue significativa la retirada de medidas, que aumenta casi 7 veces la probabilidad
de muerte. Este hallazgo también es concordante con lo publicado en 2003 por

Azoulay, que definié la retirada de terapias soporte vital como un factor predictor

156



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI DISCUSION

independiente de muerte incluso después de ajustar el riesgo segin la gravedad y las

patologias concomitantes *'".

En el subgrupo con omision de medidas se asociaron directamente con la
mortalidad la presencia de complicaciones durante el ingreso en UCI (que multiplica
por 3.7 la probabilidad de muerte) y el APACHE II (por cada incremento en una unidad
del APACHE II al ingreso, aumenta un 10% la probabilidad de muerte) en este modelo.
Ambos son factores que reflejan gravedad y conllevan una estancia prolongada en UCI

y la necesidad de mayor intervencionismo.

El tiempo medio desde la decision de LSV hasta el fallecimiento fue de 5.38 +
8.57 horas, con una mediana de 3 (1.25-5) horas si se retiraron medidas y de 6 (3-17)
horas en la omision, diferencia temporal que también es estadisticamente significativa.
La variabilidad de este parametro a nivel mundial es grande (Ver Tabla 10) y en parte
puede estar condicionada por las diferencias en el tipo de LSV predominantes en lugar.

El tiempo desde la decision de omision de medidas hasta la muerte puede prolongarse

158, 171, 187 143, 168, 184

dias , 0 acortase a horas si predomina la retirada . No en todos los
estudios se precisa si el tiempo se mide desde la primera decision de limitar algin SV o
desde el momento de limitacién mas activa. El estudio Ethicus '* define un tiempo
desde la primera decision de LSV hasta la muerte de 14.7 (2.9-54.7) horas y una
mediana de tiempo desde la limitacion més activa hasta la muerte de 6.6 (1.5-31.7)
horas para el global de pacientes, 14.3 (2.2-67.1) horas para la omision y 4 (1-17.2)
horas para la retirada. En nuestra muestra, el tiempo desde la decision mas activa de

LSV hasta la muerte se sitlia en el rango inferior de los descritos, similar al de los

hospitales universitarios canadienses'®’ (6.48+18.96 horas), al de los estudios
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retrospectivos de Hall en Canada'® (4.3 [2.1-6.5] horas) y Bloomer en Australia®”
(media de 6 horas) y por encima del tiempo medio descrito en Reino Unido'™® por
Wunsch (2.4 horas de media), lo que puede traducir una toma de decisiones tardia, en
periodos proximos ya a la muerte. Las causas del retraso en la decision no se han
explorado en este estudio pero pueden ser multiples: discrepancias entre los distintos
miembros del SMI, necesidad de tiempo para el consenso con otros especialistas y

familiares, retraso en la transmision de pronosticos inciertos, solicitud de la familia

para esperar la llegada de otros miembros...

Pese a la elevada mortalidad de los pacientes con decisiones de LSV, se ha
descrito una supervivencia hospitalaria del 8-12% '** '** similar a la aqui registrada.
Por ello se estimo la probabilidad de supervivencia por el método de Kaplan-Meier:

- En la “Omision de medidas™ la supervivencia a las 12 horas de la decision mas
activa de LSV es de 57.6%, a las 24 horas del 41.2 % y a las 72 horas del
23.5%. La supervivencia estimada al afio es del 10.6%, superior al 4% descrito
por Iribarren ',

- En la “Retirada de medidas™ es del 16.2% a las 12 horas, del 7.6 % a las 24
horas y del 5.7% a las 72 horas de la decision. Transcurridos 10 dias desde la

retirada de medidas, la supervivencia estimada es inferior al 2%.

En el estudio multicéntrico de Sprung '** se muestra la probabilidad de muerte

estimada mediante regresion de Cox y sus hallazgos son concordantes con los nuestros:

- En los pacientes con “Omision de medidas” la probabilidad de muerte es del
50% a las 24 horas, del 61% a las 48 horas y del 23.5% a las 72 horas.

- En la “Retirada de medidas”: la probabilidad de muerte es del 80% a las 24

horas, del 89% a las 48 horas y del 93% a las 72 horas.
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- En el caso de “Acortamiento activo del proceso de muerte” las probabilidades
de muerte son atn mayores: 93%, 97% y 99% respectivamente, a las 24, 48 y

72 horas de la decision.

2.4 Proceso de decision y registro:

Las decisiones de LSV se consensuaron en sesion clinica tal como se

2

recomienda actualmente'> en el 94% de los casos.

De los 98 pacientes procedentes de otros servicios que intervinieron en la toma
de decisiones y la valoracion prondstica, en 2 ocasiones (1%) no hubo acuerdo entre
especialistas sobre la LSV. En ambas ocasiones prevaleci6 la opinion de la familia, que
coincidia con la de los intensivistas.

Las discrepancias entre intensivistas y otros médicos especialistas estan
condicionadas por la estructura organizativa de cada SMI, que varia segin paises. En
Espafia las UCIs son unidades cerradas en las que el responsable tltimo del paciente es
el médico intensivista, que atiende al paciente no solo en las medidas de soporte y las
disfunciones organicas agudas, sino globalmente, considerando toda su patologia
subyacente. La presencia del intensivista en la Unidad se mantiene durante las 24 horas
del dia. En otros paises de Europa y USA el intensivista es el responsable de las
descompensaciones agudas y el “médico principal o primario” (“primary physician”)
de la enfermedad subyacente, siendo ambos participes del proceso de decision. El
médico “primario” puede infraestimar el mal prondstico global cuando no considera de
forma integral la disfuncion multiorganica, retrasando su convencimiento de la futilidad

1 212, 213, 214, 215

del soporte vita y motivando que las decisiones de retirada de medidas

sean pospuestas. Este retraso es especialmente frecuente con los equipos quirturgicos y
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216: el

se ha atribuido a la particular relacion contractual del cirujano con el paciente
cirujano ha adquirido un compromiso con el paciente para asumir procedimientos de
alto riesgo con la expectativa del éxito terapéutico y siente que es su responsabilidad
lograrlo; la ansiedad ante la mala evolucion o el pobre pronostico no anticipados y el
sentimiento de fracaso cuando no se ven cumplidas sus expectativas y los resultados

son opuestos a los objetivos planteados inicialmente convierten las decisiones de LSV

en especialmente conflictivas.

Por el tamafio de las secciones del SMI del HCSC, la carga asistencial y la
proporcidon de camas por enfermera, el personal de enfermeria no suele participar en las
sesiones clinicas y pases de guardia. La implicacion de la enfermeria en el plan de
cuidados, la valoracion pronodstica y la transmision de los valores del enfermo y
familiares en que estdn involucrados, depende de la forma de trabajo y la relacion
individual de cada médico con el equipo de enfermeria, pero no estd estandarizada.
Aunque exista implicitamente, su participacion en el proceso de toma de decisiones no
consta por escrito en ningin caso. Teoricamente parece existir consenso en que la

12, 154

implicacion multidisciplinar es Optima para disminuir los conflictos, la carga de

217,218

trabajo y el estrés , pero se han detectado diferencias entre las recomendaciones y

Jvs] s . 212,219, 220, 221, 222, 223, 224 .
la practica diaria en diversas partes del mundo '%2!% 220-221.222.223. 224 15 qyie constituye

i . . Ca22
un area de mejora en los cuidados al final de la vida **°.

En este estudio, la informacion a la familia acerca de la gravedad y el mal
prondstico quedo registrada en la historia clinica en el 98.4% de los casos. El acuerdo
con la familia fue documentado en el 86.34% de las decisiones de LSV, aunque no

siempre se concreta si fue un acuerdo explicito y directo o indirecto (se plantea la
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futilidad de las medidas instauradas y se prevé el fallecimiento sin expresar
abiertamente la retirada de medidas) '*'. La implicacion familiar también difiere en las
diversas partes del mundo, segun aspectos culturales y legales (ver Tabla 10): la

mayoria entre el 69% de media (rango 54-90%) del estudio de Esteban'*' y el 97% de

167 1

Keenan en Canada'®’, aunque autores como Kranidiotis'”' en Grecia describen el
acuerdo familiar s6lo en el 20% de los casos.

Basandonos en estos datos, parece que se estd abandonando el modelo
paternalista de relacion con el paciente y su familia. En el SMI del HCSC, predomina el
modelo informativo y, ocasionalmente, en funciéon de las caracteristicas socio-
culturales del interlocutor y del propio médico, el interpretativo. En el primero, el
médico proporciona datos fisiologicos objetivos y pronodsticos que el paciente y/o
allegados deben integrar con sus propios conocimientos y valores; en el modelo
interpretativo, el médico ademas, intenta conocer mediante la escucha activa los valores
del paciente para aconsejarle de la forma mas idonea. El modelo deliberativo es el mas

22 ’q: . . .,
1 225 el médico informa de la situacion

participativo de los cuatro que analiza Emanue
clinica y, tras conocer la opinion, intereses y valores del paciente, debate el plan de
cuidados. Asume que el paciente no tiene un sistema de valores fijo y predeterminado
sino que est4 abierto a la revision y desarrollo de los mismos **’ y a la deliberacion con
el médico de cuales son las opciones de cuidados y tratamiento més adecuadas en su
contexto personal. En general, la relacibon médico-paciente que parece mas
recomendable es la basada en el modelo deliberativo™’, aunque en el paciente critico
tiene multiples limitaciones: la urgencia en la toma decisiones dificulta el

establecimiento de un marco de confianza sosegado y apropiada para la deliberacion, la

gravedad del paciente puede condicionar alteraciones neuroldgicas o necesidad de
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sedoanalgesia y obliga a que el interlocutor no sea el propio paciente sino su familia o
representantes... Probablemente por ello, autores centrados en los cuidados criticos
como Goémez Rubi, sostienen que el modelo ideal en el SMI es el interpretativo ***
(atn poco frecuente en nuestro medio). El modelo deliberativo, mas interpersonal,
podria conllevar mayor tension en los subrogados (que no siempre se sienten
capacitados para la toma de decisiones o tienen una implicacion afectiva que dificulta

229

la objetividad) y genera mas conflictos “°, tanto por solicitar que se mantengan

. i1 230 . . 231
medidas de soporte futiles >~ como presionando para la retirada ="

Existe una creciente preocupacion por mejorar la comunicacion y el consenso
en las decisiones relacionadas con el final de la vida. La familia habitualmente reclama
sentirse implicada, apoyo, claridad en el prondstico, tiempo para preparar/aceptar la

.1 232, 233, 234, 235, 236
muerte de un ser querido 7 T T T R

Hay poca documentacion de los
desacuerdos médico-paciente > y en los ultimos afos se han publicado andlisis de
entrevistas =" ** % buscando puntos de discrepancia y posibles soluciones que
optimicen la comunicacion. También se han disefiado estrategias para facilitar la
transmision de malas noticias y aumentar la satisfaccion de los familiares de los
fallecidos en UCI 24 241 242 28, 248 " pege g] ¢xito variable logrado con estas
intervenciones, ya solo la especial atencion prestada a la comunicacion en las
decisiones al final de la vida, ha logrado que los familiares de los fallecidos muestren
una mayor satisfaccion con la informacién recibida que las de los supervivientes **. La
satisfaccion también es mayor en los enfermos con edad mas avanzada **°, pues la

experiencia de los familiares de pacientes mas jovenes que fallecen inesperadamente es

mas traumatica.
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Parece también relevante el momento en que estas decisiones se plantean
(“timing”) *’. En general los intensivistas, UCIs médicas y las enfermeras encuentran
apropiado implicar precozmente a la familia para conocer los deseos del paciente y
establecer los objetivos del plan de cuidados, mientras que los cirujanos suelen
considerar prematuro discutir acerca del final de la vida dias o semanas antes de la
muerte y, a veces, plantean la retirada de medidas cuando ésta es inminente y la LSV
supondrd una minima diferencia de tiempo hasta el fallecimiento. Esta forma de
proceder condiciona un retraso en la decision o el acuerdo para limitar el soporte vital
en el caso de pacientes quirurgicos, acortando el tiempo desde la decision hasta la
muerte, lo que puede tener consecuencias indeseables si se transmiten falsas esperanzas

o . .. 247
a la familia o se retrasan las medidas paliativas “"".

La decision de LSV solo pudo acordarse directamente con 9 pacientes (4.7%)

capaces para decidir en ese momento.

Los documentos de instrucciones previas (DIP) son infrecuentes (1%), igual que
en el estudio de Kranidiotis'’', mientras que ningn paciente habia registrado un DIP
en las muestras de Esteban'*' y Manara '**. Este porcentaje es significativamente
inferior al 10-20% descrito en USA **, tal vez porque la regulacion legal en otros
paises es mucho mas reciente.

El nivel de conocimiento y las actitudes de los pacientes ante esta normativa son
poco conocidos; en consecuencia, se han disefiado cuestionarios que profundizan en la
materia en puntos de la geografia tan dispares como Madrid *** o Hong-Kong **°. En
Madrid s6lo 7 de 155 pacientes (4.5%) sabian lo que eran los DIP y tinicamente uno lo

habia redactado. Tras conocer su existencia, al 31.6% les gustaria cumplimentar uno. El
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80.6% de los encuestados estaban a favor de que el DIP constase en la historia clinica,
mientras que el 72.9% no creia que fuesen a modificar la actitud del médico. En Hong-
Kong el 81% de los 219 encuestados no habia oido hablar de las voluntades anticipadas
y el 73% nunca habia discutido estos aspectos. Tras ser informados, el 49% estaria
dispuesto a usarlos. Estos resultados, similares a los encontrados en Urgencias en
nuestro pais > transmiten la importancia de divulgar entre los profesionales, la
poblacién general y, en especial en pacientes cronicos, las posibilidades contempladas
en legislacion vigente y corroboran la sospecha de algunos autores >°' de que
posiblemente el desarrollo legislativo haya ido por delante de la realidad sociologica.
Couceiro sostiene que el formulario de IP es una herramienta para que el individuo
oriente y delimite la actuacion de los profesionales de la salud en el contexto de un
proceso de reflexién y comunicacion entre médicos, pacientes y familiares, que facilite
la toma de decisiones integradora 21 El DIP es sélo un instrumento para que el
ciudadano pueda designar representantes, expresar sus valores vitales y objetivos
personales y no sélo contextos clinicos especificos..., pero es especialmente 1util dentro
de un proceso, mucho mas amplio, de planificacién de decisiones y cuidados. Los
profesionales, a su vez, deben aprender a transmitir correctamente la informacion
clinica y pronoéstica, a aconsejar y apoyar emocionalmente, a escuchar las opciones
vitales y valores, a respetar esas decisiones, promover la estrecha comunicacion y a
realizar una labor de educacion poblacional que fomente la confianza.

Pese a todo, la experiencia estadounidense, de mas de 20 afios, demuestra que
estos documentos no son la panacea: siguen presentandose dificultades para
interpretarlos y aplicarlos en determinadas situaciones clinicas y no siempre facilitan un

.. . 252 .
proceso de decisiones armonioso *°%. Aunque no todos los estudios han demostrado una
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repercusion en la intensidad de los cuidados o en el coste del ingreso en Cuidados
Intensivos, ni grandes cambios en el proceso de decisiones *'°, parece que las directivas
anticipadas previas a la hospitalizacion si han mejorado los cuidados al final de la vida
en la UCI 2. También se ha visto que hasta el 40% de pacientes ancianos interrogados
sobre el final de la vida rechazan la RCP, el ingreso en UCI o la ventilacién mecénica
22253 pero el ahorro fundamentalmente deriva de acortar la estancia en UCI y no de
aplicar menos terapias de soporte *>* #°°>. De hecho, estos pacientes reciben el mismo
numero o mas de intervenciones que aquellos sin DIP o incluso tratamiento intensivo
completo, pero éste se retira mas rapidamente una vez que se comprueba su futilidad,
en respeto a los deseos autondmicos. La retirada de medidas de SV es mas sencilla
cuando tanto la familia como el personal estan de acuerdo y saben que eso es lo que el

. 252
paciente deseaba ~°.

Al igual que en otras UCIs, los argumentos en que se han basado las decisiones

de LSV son: mal prondstico del trastorno agudo '* ' 18236 " fytilidad / ausencia de

168, 171, 187

respuesta a las medidas instauradas , 1rreversibilidad/ mal pronostico de la

143,171, 184, 256 158, 168, 183, 187

enfermedad subyacente y mala calidad de vida

En la practica clinica los intensivistas han ido integrando los valores €ticos en la

257

metodologia de trabajo diaria =, incorporando al proceso de toma de decision

aspectos de las éticas principialistas o deontologistas y consecuencialistas %, y
considerando modelos de aplicacion de la ética de la responsabilidad y del cuidado. En
sus decisiones diarias consideran de forma implicita los conceptos de:

- “Proporcionalidad” ** (“Un tratamiento médico es éticamente obligatorio en la

medida en que es probable que proporcione al paciente unos beneficios mayores que

165



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI DISCUSION

las cargas”. Segun este concepto, seran desproporcionados y por lo tanto no
recomendables los tratamientos cuyo balance de cargas supere al de beneficios).

- “Indicacion” de los tratamientos *** (una medida terapéutica esté indicada cuando esta
avalada por la evidencia cientifica y la experiencia clinica y el beneficio esperado de su
aplicacion es superior a los riesgos potenciales). Un tratamiento no indicado o
desproporcionado atentaria contra los principios de No Maleficencia y Justicia y seria

contrario a la Deontologia Médica *%°.

En el momento de realizacion de este estudio no existia un formulario explicito
de recogida del proceso de decision al final de la vida. En el afio 2008, el Grupo de
Bioética de la Semicyuc propuso, dentro de las “Recomendaciones de tratamiento al

final de la vida del paciente critico” '*°

, un formulario de recogida de las 6rdenes de
limitacion de tratamientos de soporte vital (Anexo 5), aconsejando que se actualice e
incluya de forma visible junto al resto de 6rdenes médicas. El fundamento de las
decisiones (tanto argumentos médicos como la voluntad y valores del pacientes y sus

representantes) deben constar en la evolucion médica. Todo ello traduce el respeto al

Principio de Autonomia y la importancia de la LSV como una practica clinica.

2.5 Descripcién de los pacientes con denegacion de ingreso en UCI y del proceso

de decision:

En el presente trabajo se estudian también las decisiones de denegacion de

. . . 5] 1 ’
ingreso en UCIL Aunque no es el primero que analiza esta problematica '°, la mayoria

de publicaciones prospectivas existentes comparan todas las decisiones de triage '"*'"®

177, 261.262 ¢ 1o expresamente la LSV para el ingreso en UCI '* (Ver Tabla 11).
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Durante el periodo de estudio, se valoraron 803 interconsultas para considerar el
ingreso en SMI, que fue desestimado definitivamente en 126 ocasiones (15.7%). La
denegacion de ingreso en UCI constituye por tanto la modalidad mas frecuente de
LSV: 121 (38.78%) pacientes frente a 105 (33.65%) en que se retiraron medidas y 86

(27.56%) en los que se omitieron.

Estas decisiones se intentan tomar siempre de forma consensuada con el propio
paciente cuando es competente, su familia y/o el médico responsable o, en su defecto,
el médico de guardia en el 4rea de hospitalizacion. El funcionamiento del SMI en
Espana, con un intensivista presente las 24 horas del dia marca diferencias
fundamentales con la practica descrita en otros paises: en Francia '’®, dos tercios de los
pacientes rechazados no fueron valorados directamente por el médico y la decision se
tomo telefonicamente. La implicacion del paciente y su familia en el rechazo al ingreso
fue solo del 28.2% en el estudio de Reignier'”® y del 27.2% en el de Garrouste-
Orgeas' ", frente al 58% de nuestra muestra, que ademas considera la opinién de otros
médicos en un 32% de casos adicional. Tampoco en nuestro SMI se implico a la

enfermeria de planta en ninguna ocasion.

2.6 Comparacion de los pacientes con LSV en funcion del ingreso o no en UCI.

Modelo predictivo de denegacién de ingreso en UCI:

Comparando los pacientes con LSV para el ingreso en UCI y los ingresados en

que se decide algun tipo de SV, observamos que, al igual que en la literatura, los

173, 174, 17

pacientes rechazados presentaban mayor comorbilidad subyacente ¢ peor

. . .. , . . .. 17341 262
estado funcional o dependencia para actividades basicas de la vida diaria '7>"'7% 2%,

d 172-175 174-177, 261, 262

. , - . . 262
mayor eda y motivos de consulta neurologico o respiratorio ***. En
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contra de la mayoria de servicios, en el HCSC se es mas proclive a ingresar pacientes

172, 156, 177, 261

;. . Y 176
sépticos o descompensaciones cardiologicas '~ (aunque a veces sea con

algan tipo de limitacion).

TABLA 11: Estudios prospectivos relacionados con el triage y la denegacion de
ingreso en UCI.

Estudio Afo Pais N RECHEZ0 Edad Moftalidad
UCI hosp.
Sprung ' 1999 Israel ' 382 92%(24%) 55+3 40%
172 . 236** 71 o
Joynt 2001 China 624 ook (29.8%) (20-96) 61%
Garrouste' > 2003 Francia ' 334 145+ 64.8+21.4 60%
48%* (14.4%) oLt
Garrouste!” 2005 Francia > 574 137 63.5+20 81.6%
51 (8.9%) D= '

175 .1 132%** A 70.8%
Garrouste 2006  Francia 180 79% (43.8%) 86.9 £4.5 Al afio 87.3%
Reignier '"® 2008  Francia' = 898 148% 70.1 + 14.6 77.5%

. 1133 % 78.8% °
lapichino®®® 2010 Internac.’> 7877 65.4+17.3
P (14.4%) 81.2%"°
ksk
Louriz!” 2012  Marruecos ' 398 142 47.7+£20 49.3%

31* (8.8%)

"'Unicéntrico. > Multicéntrico.
** Pacientes no ingresados (incluyendo los considerados “too well to benefit”).
* Total rechazados para ingreso en UCI considerados “too sick to benefit”.
X Pacientes rechazados para ingreso en UCI.  * Estudio en pacientes octogenarios.

* Mortalidad a los 28 dias. ° Mortalidad 90 dias. (Pacientes “too sick and too old”).

En general todos los SMI tienden a ser mas restrictivos e ingresar solo los

261

pacientes mas graves cuando hay una menor disponibilidad de camas “”". Este es uno de

: ., . .. 173-175,177, 261
los motivos de denegacion de ingreso descrito S

, aunque en nuestro caso no
hay ninglin paciente que no ingresara por tener la UCI llena. Cuando se dan estas

circunstancias se inician las medidas de soporte indicadas y se buscan camas

disponibles en otras secciones del SMI u otras unidades con pacientes criticos (Unidad
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Coronaria), se intenta trasladar pacientes quirurgicos de menor complejidad o en
situacion de alta proxima a la Unidad de Reanimacion Postanestésica (URPA) o se

gestiona el traslado a otro centro hospitalario si el paciente esta en Urgencias.

Los pacientes rechazados presentaban elevada edad media: 74 £12.24 afios, con
una mediana de 77 afios (69-83), superior a la descrita en otras muestras /2% 176 261
262 que oscila entre los 63 y 70 afios en los paises europeos (Ver Tabla 11). La edad no
fue en ningin caso motivo Unico para desestimar el ingreso en UCI, como se ha
constatado en otros estudios *°" 2> 2> Es mas relevante en la decision la situacion
funcional y, dado que los pacientes ancianos perciben sus limitaciones de manera
diferente a los mas jovenes ***, para la denegacion de ingreso se consideran situaciones
de deterioro grave con dependencia para actividades basicas de la vida diaria. Ademas,
en el modelo sélo incluimos aquellos pacientes desestimados para el ingreso y no los
que presentan una situacidn menos grave pero podrian ser subsidiarios de medidas
invasivas en caso de deterioro, pues parece que este subgrupo de ancianos (clasificados
como “too well to benefit”) es el que mas se beneficiaria, en términos de

. . ., . . . 265
supervivencia, de la deteccidon precoz de complicaciones y del ingreso en UCI .

Como consecuencia del aumento en la esperanza de vida y los avances médicos,
cada vez ingresan en los SMI pacientes méas complejos: inmunosuprimidos, ancianos,
enfermos cronicos con pluripatologia concomitante... cuya respuesta al soporte vital no
siempre pude predecirse con facilidad. En numerosas ocasiones, tras ingresos
prolongados en UCI se toman decisiones de LSV en este tipo de enfermos. Por ello son
deseables estudios encaminados a mejorar la estimacion del pronostico y herramientas

que nos ayuden a delimitar qué pacientes se beneficiardn mas del tratamiento intensivo.
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Las decisiones apropiadas de denegacion de ingreso en UCI evitan prolongar la
agonia de pacientes que falleceran incluso con soporte intensivo y también la
innecesaria exposicion a riesgos iatrogénicos, por lo que hay que seleccionar para el
ingreso en UCI aquellos pacientes que obtendran un maximo beneficio *®°. Asi mismo

142
d

se ha comprobado la elevada mortalida y el retraso en la recuperacion funcional de

268

pacientes con ventilacién mecanica prolongada **’ y traqueotomizados (con una

mortalidad entre los supervivientes que llega al 50% a los 6 meses del alta de UCI).

Al disefiar un modelo predictivo de denegacion de ingreso en UCI pretendemos
identificar un subgrupo de pacientes con patologia mas avanzada o irreversible o con
peor situacion basal funcional que aquellos que si ingresaron en UCI y en los que se
acabaron tomando decisiones de LSV. Se intenta seleccionar un subgrupo de pacientes
de peor pronostico en que los riesgos y cargas del tratamiento intensivo seran
superiores a los beneficios esperados, con el fin de evitar ingresos innecesarios en los

SML

Nuestro modelo predictivo de no ingreso considera la presencia de patologia de
base, dependencia, causa de ingreso respiratoria (no infecciosa) o neuroldgica y la
edad. Presenta una especificidad del 82% y una sensibilidad del 73.3%, con un area
bajo la curva ROC de 0.851, IC 950, (0.806-0.896).

El estudio Eldicus **® presenta un indice prondstico que pretende orientar en las
decisiones de no ingreso, considerando la mortalidad a los 28 dias. Incluye edad,
diagnostico, uso de vasopresores, escala de Glasgow (GCS), parametros analiticos
(creatinina, leucocitos, plaquetas, albimina), enfermedades cronicas, status funcional e

indice de Karnofsky y presenta un area bajo la curva ROC de 0.83, IC ¢s9, (0.80-0.86).
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Este indice, atin no validado a nivel internacional ni en distintos grupos poblacionales,
presenta la ventaja de incluir parametros objetivos que pueden aumentar la precision de
las decisiones, pero tiene una limitacion a nivel practico: no siempre estan disponibles
todos los datos analiticos y escalas funcionales en el momento de la valoracion por el
SMI. De ahi la importancia de registrar la calidad de vida y situacion funcional basal en
el momento de ingreso hospitalario y de la planificacion de cuidados previa.

Otros autores como Iapichino o Garrouste muestran modelos de ingreso en
UCI** (ausencia de comorbilidad, mejor situacién funcional en la escala Karnofsky,
pacientes quirurgicos o traumatismos, disponibilidad de camas o ventiladores...) y no

269 1 .
, porque los médicos de urgencias o planta son los que

valoraciéon por UCI
desestiman el soporte intensivo (edad, cancer “activo”, dependencia y comorbilidad,
escasa gravedad, uso habitual de psicotropos y hospitalizaciones previas). Este tltimo,
ademads, propone una serie de criterios de ingreso en UCI que podrian modificar la

actitud y practica habituales de los médicos de urgencias en relacién con los pacientes

ancianos.

2.7 Mortalidad de los pacientes con denegacién de ingreso en UCI. Prondstico

funcional de los supervivientes:

La mortalidad hospitalaria de los pacientes rechazados para ingreso en UCI fue
del 79.7%, similar a la descrita previamente (Tabla 11). La mortalidad al afio asciende

hasta el 84% de la muestra.

Se asociaron a mortalidad la dependencia y el ingreso en UCI en el analisis
univariado y, en el multivariado so6lo éste ultimo, que multiplica por 6.36 el riesgo de

muerte. Nuestro modelo compara los pacientes rechazados para ingreso en UCI con los
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ingresados en que se decidio cualquier tipo de LSV y no con los valorados que si

ingresan, lo que difiere de otros modelos ' >

y explica las diferentes conclusiones.
En ellos la mortalidad descrita es menor en los pacientes mas graves que si ingresan en
el SMI ** (potenciales beneficiarios de soporte intensivo) y mayor cuando se retrasa el
ingreso en la UCI '”*. Reignier et al.'”® si compararon la mortalidad intrahospitalaria de
los pacientes con LSV rechazados e ingresados en UCI sin encontrar diferencias
significativas. No obstante, sus resultados son poco comparables con estos tanto por la
forma de tomar decisiones (en dos tercios se hace telefonicamente, limitando el traslado
desde el domicilio, instituciones u otros centros hospitalarios) como por el tipo de
pacientes (excluyen todos los individuos menos graves o “foo well to benefit”, con una
mortalidad del 8.7%, mientras que en nuestra muestra también se han incluido en el
subgrupo de denegacidon aquellos pacientes que, con menor gravedad del proceso
agudo, por sus caracteristicas basales no se consideran subsidiarios de ingreso en UCI
independientemente de su evolucion).

La supervivencia estimada de la muestra de Reignier et al.'’®, es <20% a partir
del dia 20, inferior a la de nuestro estudio: 55.2% a las 12 horas, 39.5% a las 24 horas,
29.9% a las 72 horas y 16% al afio. Considerando el hecho de ingresar o no en UCI, la
supervivencia estimada es:

- En los ingresados: del 35.4% a las 12 horas, del 22.4% a las 24 horas, del 14.3% a las
72 horas y del 6.8% al afo.

- En los rechazados para ingreso en UCI: 81.7% a las 12 horas, 61.7% a las 24 horas,

50.8% a las 72 horas y menor al 28.3% a partir de los 5,2 meses desde la LSV.

De los 44 supervivientes, el 52% fue dado de alta a su domicilio en una

situacion funcional aceptable. El resto precisaron algin tipo de soporte o se trasladaron
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a centros hospitalarios de media estancia o cuidados crénicos. El 41% de todos ellos
preciso reingresos hospitalarios (la mitad en el primer mes tras el alta).

La situacion funcional de los supervivientes valorado por Garrouste-Orgeas et
al.'™ muestra menor movilidad y mayor aislamiento emocional comparado con la
poblacion general del mismo sexo y edad; ademas, en el seguimiento no pudieron
entrevistar a un tercio de los supervivientes (14), 10 de ellos de ellos por demencia o
afasia.

Independientemente de la gravedad y el ingreso en UCI, en pacientes geriatricos
se ha visto que la edad avanzada, la precariedad social, la incapacidad severa y el
deterioro cognitivo moderado al ingreso en el hospital se asocian a mayor riesgo de
institucionalizacion®”® y, en nonagenarios se identificaron como factores independientes
de mortalidad a los 2 afos el indice de Charlson y el miniexamen cognitivo de Lobo,
que traducen la comorbilidad, la dependencia para actividades instrumentales y la
disfuncion cognitiva >’'. Estos aspectos prondsticos de pacientes de edad avanzada, con
pluripatologia y pobre situacion funcional deben darse a conocer a la poblacion general
para evitar falsas expectativas asociadas a las intervenciones médicas y malentendidos

. 272,2
en el plan de tratamiento >'> 2"

Aunque el consumo de recursos no es una causa argumentada en el SMI ni para
la denegacion de ingreso ni para las decisiones de LSV intraUCI, es un aspecto que
debe considerarse en la toma de decisiones por respeto al principio de justicia,
especialmente teniendo en cuenta el sistema publico de salud y el actual momento de
regresion econdmica. Es importante por ello considerar estudios de coste-efectividad de

. . 274 . . . . 2 .
los cuidados al final de la vida *’* ¢ iniciar un debate profesional *”° y social acerca de
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la adjudicacion de recursos en pacientes de mal pronodstico, ya que se ha constatado una

importante variabilidad de pautas de actuacion *’°.

Fruto de todas estas consideraciones el ingreso o no en UCI y el andlisis de la

LSV no se restringe solo a los intensivistas, sino que se estudia en otras muchas

271, 278, 279 280, 281

localizaciones: urgencias , unidades de dialisis , unidades de larga

. . . . 282 . . 1. . 283,284,285,286
estancia o cuidados intermedios “~ y atencion domiciliaria = =" 7 7,

3. APORTACIONESY LIMITACIONES DEL ESTUDIO:

e Fortalezas:

- Es un estudio prospectivo observacional y por tanto refleja la practica clinica y
no lo que los profesionales reportan en encuestas o cuestionarios.

- El periodo de estudio es prolongado, lo que permite obtener un tamafio muestral
representativo de la practica diaria del SMI y limita el sesgo de modificar la
actitud del personal por el hecho de ser observado.

- Considera el grupo de pacientes no ingresados en UCI (el mas desconocido pero
mas numeroso) como modalidad de LSV. Hasta donde conocemos, es el primer
estudio espafiol que considera todas las modalidades de LSV descritas en 2002
por el Grupo de Bioética de la Semicyuc.

- Presenta un modelo predictivo de no ingreso que puede resultar util no sélo a
intensivistas sino a otros médicos especialistas, para enfocar el manejo

terapéutico, el plan de cuidados y la informacion al paciente y sus familiares.
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- No se centra s6lo en la mortalidad en UCI sino que analiza la mortalidad
intrahospitalaria (“mortalidad oculta”) y al afio, proporcionando una estimacion
de la probabilidad de supervivencia mediante curvas de Kaplan-Meier.

- Se realiza un seguimiento de la decision de LSV durante un afio para establecer
el pronostico de los supervivientes, no s6lo cuantitativamente (mortalidad/
supervivencia) sino también valorando la calidad de vida (nimero de reingresos
hospitalarios, dependencia, necesidad de soporte domiciliario, necesidad de

institucionalizacion...).

e Limitaciones:

- Se trata de un estudio unicéntrico que, si bien profundiza en la practica habitual
en este SMI y en algunos aspectos es comparable a otras UClIs del entorno, dada
la variabilidad interindividual e intercentros descrita no tiene por qué presentar
conclusiones generalizables.

- Al ser un estudio prospectivo no se puede descartar la ausencia de efecto
Hawthorne (sesgo de modificar transitoriamente la actitud del personal por el
hecho de ser observado).

- El diseno del estudio compara distintos subgrupos de LSV intraUCI, lo que
probablemente condiciona la escasa capacidad de discriminacion del “Modelo
predictivo de retirada de medidas”, con baja sensibilidad y especificidad.

- No se recogen datos de los pacientes que fallecen en la UCI tras tratamiento
intensivo completo.

- Los datos sobre la informacion familiar se toman de los registros en la historia

clinica y no de entrevistas presenciadas, por tanto son limitados.
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- El “Modelo predictivo de denegacion de ingreso en UCI” se basa en los datos
que constan en las Hojas de Interconsulta. La situacion funcional se resume en
la presencia de deterioro cognitivo y la dependencia o no para actividades
basicas de la vida diaria (definidas en el indice de Katz) como variable
dicotémica y no en escalas cuantitativas. No se han aplicado en ellos escalas de
gravedad habituales en el SMI como el APACHE II o el SAPS por falta de
datos analiticos en el momento de la valoracion.

- Queda pendiente para ulteriores investigaciones la validacion y calibracion del
modelo predictivo de denegacion de ingreso en UCI considerando la gravedad

de los pacientes rechazados y en estudios multicéntricos.

4. PROPUESTAS Y NUEVAS LINEAS DE INVESTIGACION:

Dada la constante actividad cientifica y ética, la actualizaciéon en 2011 del
Codigo de Deontologia Médica de la Organizacion Médica Colegial (OMC) 260 y en
especial la publicacion de las “Recomendaciones de tratamiento al final de la vida del
paciente critico” del grupo de Bioética de la Semicyuc'>’, seria necesario valorar los

cambios en la practica clinica que hayan podido producirse en nuestro SMI tras la

aparicion de estas guias.

En vista de los resultados de este estudio, habria que protocolizar el registro y la
toma de decisiones siguiendo dichas recomendaciones, para unificar criterios y mejorar
la calidad del proceso. También seria recomendable implicar de forma activa y

protocolizada a la enfermeria en la toma de decisiones.
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Desde 1995 no se ha publicado ningin estudio multicéntrico espafiol que
analice las decisiones de LSV y refleje los cambios sociales y legislativos de las
ultimas décadas. Su desarrollo permitiria, ademas, validar modelos predictivos de no

ingreso para ser mas exactos en la toma de decisiones.

También seria conveniente la divulgacion de estos resultados no soélo entre
intensivistas sino también a todos los especialistas implicados en el proceso de toma de
decision.

Habria que disenar estrategias formativas tanto para el personal de la UCI como
hospitalario sobre los cuidados al final de la vida y la planificacion de tratamientos y
fomentar, desde consultas y plantas de hospitalizacion, la elaboracion de planes de
cuidados y la redaccion de DIP en pacientes cronicos, asi como facilitar que esta
informacion sea accesible a todos los profesionales implicados.

Una forma de dar a conocer los DIP dentro del propio SMI, incluso en pacientes
en que no es necesario plantear discusiones en relacion con el final de la vida, es
incorporar referencias a estos documentos en la hoja informativa de horarios y normas

de la unidad, tal y como consta en el modelo propuesto por la Semicyuc.
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V1. CONCLUSIONES:

La Limitacion del Soporte Vital (LSV) de los pacientes

ingresados en el Servicio de Medicina Intensiva (SMI):

1.

La LSV se practic6 en el SMI en el 6.5% de los ingresos, frecuencia similar a la del

entorno europeo (5-12% de ingresos).

El 53% de las muertes en el SMI se produjeron tras LSV (45-90% en la literatura).

. La modalidad mas frecuente de LSV fue la retirada de medidas. En mas de un

tercio de los casos, la retirada de medidas fue precedida de terapias de de soporte
condicionadas a la respuesta (TIC) o de la decision de no instaurar algin soporte

vital.

La limitacion desde el momento de ingreso y el no reingreso en UCI fueron

modalidades practicadas en el 14.14% vy el 8.4% respectivamente.

. Las decisiones se tomaron de forma consensuada por el equipo asistencial y el

paciente o subrogados. Se basaron en el mal pronodstico, la futilidad y la

irreversibilidad de la enfermedad.

La presencia de Documentos de Instrucciones previas se detectd en el 1% de

implicados.

La LSV en la UCI del Hospital Clinico San Carlos se realizdé en pacientes de
elevada edad y gravedad, que presentaban alto grado de disfuncidon organica y se
habian tratado previamente con una media de 4 soportes vitales. Fueron

mayoritariamente pacientes ingresados por sepsis, patologia cardiovascular o PCR

179



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI CONCLUSIONES

10.

11.

12.

13.

14.

recuperada. El 51% presentaba comorbilidad de base y en el 70% de los mismos se

produjeron complicaciones durante el ingreso.

Las principales medidas retiradas fueron la ventilacion mecanica (destete terminal
predominantemente) y el soporte vasoactivo. La medida que se omitié6 con mas

frecuencia fue la instauracion de técnicas de depuracion renal.

Las principales variables asociadas a retirada de medidas fueron el numero de

soportes previos y la Parada Cario-Respiratoria recuperada.

La mortalidad en UCI de los pacientes con LSV fue del 77%, similar a la descrita

en nuestro medio (75-95%).

En los pacientes ingresados en el SMI en que se decidid6 LSV, la retirada de
medidas se identific6 como un factor independiente de mortalidad tanto en UCI

como intrahospitalaria.

En el subgrupo “omision de medidas™ se asociaron a mortalidad la puntuacion en el

APACHE 11 y las complicaciones durante el ingreso en UCI.

El tiempo transcurrido desde la puesta en practica de la limitacion de medidas

hasta la muerte fue menor en las decisiones de retirada que en las de omision.

La supervivencia estimada de los pacientes con LSV en UCI fue de 34.7% a las 12
horas, 22.6% a las 24 horas, 14.2% a las 72 horas y 5.8% al afio. En la retirada de
medidas, la supervivencia estimada es <2% a los 10 dias, mientras que en la

omision de medidas la supervivencia estimada al afio es del 10.6%.
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

La LSV por denegacion de ingreso en UCI:

La LSV tipo denegacion de ingreso en UCI se produjo en el 16% de los pacientes

valorados por el SMI.

En nuestros pacientes la denegacion de ingreso en UCI se asocié a comorbilidad
subyacente, dependencia, edad avanzada (76-81 y >82 afios) y a los grupos

diagnosticos neurologico y respiratorio.

Este modelo de regresion logistica predictivo de no ingreso en UCI (que incluye las
variables anteriormente expuestas) presentd una especificidad del 82% y una

sensibilidad del 73.3%, con un area bajo la curva de ROC de 0.851 (0.806-0.896).
Fallecieron en el hospital el 63% de los pacientes rechazados para ingreso en UCL

La supervivencia estimada de los pacientes rechazados para ingreso en UCI es del
81.7% a las 12 horas, del 61.7% a las 24 horas, del 50.8% a las 72 horas e inferior

al 28.3% a partir del dia 152 de la decisiéon de LSV (5.2 meses).

La mitad de los supervivientes rechazados fue dado de alta a su domicilio en
situacion de independencia. La otra mitad fue trasladada a hospitales de cronicos,
centros de media estancia o a su domicilio con soporte social para la realizacion de
actividades bdsicas de autocuidados y/o seguimiento de la unidad de

Hospitalizacion a domicilio.

El 41% de los pacientes dados de alta reingresaron en el hospital durante el afio de

seguimiento, la mitad en el primer mes y algunos en varias ocasiones.

La mayoria de pacientes que fueron dados de alta del hospital tras la denegacion de

ingreso en UCI sobrevivieron al afio de la decision de LSV.
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Comparacion de los pacientes con decision de LSV

considerando el ingreso o no en UCI:

23.

24.

25.

26.

27.

Se identificaron como variables independientes asociadas a mortalidad de los
pacientes con cualquier tipo de LSV la dependencia para actividades bésicas de la

vida diaria y el ingreso en UCIL.

La mortalidad intrahospitalaria y al afio fue superior en los pacientes con decision

de LSV en UCI que en aquellos en que se denego el ingreso.

Son necesarios estudios que consideren la gravedad de los pacientes con
denegacion de ingreso en UCI para analizar su repercusion sobre la mortalidad y
estudios multicéntricos para constrastar la validez del modelo predictivo de

denegacion de ingreso en UCI propuesto.

Conclusiones éticas:

Las decisiones de LSV son una practica frecuente en los SMI, que debe ajustarse al
conocimiento cientifico actual, discutirse colectivamente y tomarse por consenso,
considerando los valores del paciente. Debe acordarse con ¢él, sus familiares o
representantes legales y registrarse en la historia clinica (a ser posible en un

formulario especifico).

La mision del tratamiento intensivo cuando la curacién no es posible es no
abandonar al paciente ni sus familiares y garantizar una muerte digna asegurando
los cuidados paliativos que eviten el dolor y el sufrimiento innecesarios. Esto
incluye la sedacion en la agonia, que es cientifica y €ticamente correcta cuando los
sintomas son refractarios a los recursos terapéuticos habituales y se dispone del

consentimiento explicito, implicito o delegado del paciente.
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28. Los cuidados al final de la vida son un area de especializacién mas de los Cuidados
Intensivos que requiere un alto grado de conocimiento y competencia, por lo que
diversas sociedades cientificas a nivel nacional e internacional estan desarrollando
programas de formacién y mejora, consensuando Guias y Recomendaciones y

desarrollando indicadores de calidad que consideran estos aspectos.
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ANEXOS
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ANEXO 1: GLOSARIO DE ABREVIATURAS.

AaDO:z2: Diferencia Alveolo-arterial de oxigeno.

ACV: Accidente Cerebrovascular Agudo.

Ad: Adrenalina.

ALI: Acute Lung Injury (Lesion pulmonar aguda).
APACHE: Acute Physiology and Chronic Health Evaluation.
ASA: Escala de riesgo anestésico (American Society of Anesthesiologist).
Atb: antibiotico.

BCPAO: Balon de contrapulsacion intra-aortico.

Brrb: Bilirrubina.

CEA: Comité de Etica Asistencial.

CPAP: Presion Positiva Continua en la via Aérea.

Cr: Creatinina.

CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud.

DE: Desviacion estandar.

DIP: Documento de Instrucciones Previas.

DRS: Disability Rating Scale.

DUE: Diplomado Universitario en Enfermeria.

ECG: Electrocardiograma.

EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica.

ERLA: Escala Cognitiva Rancho Los Amigos, para valoracion funcionamiento
cognitivo del dafio cerebral adquirido.

EVP: estado vegetativo persistente.

FC: Frecuencia cardiaca.

FEA: Facultativo Especialista de Area.

FiO2: Fraccion inspirada de Oxigeno.

FMO: Fracaso Multiorganico.

FR: Frecuencia Respiratoria.

FRA: Fracaso Renal Agudo.

FRAO: Fracaso Renal Agudo Oligurico.

GCS: Glasgow Coma Scale.
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GOS: Glasgow Outcome Scale.

GOSE: Extended Glasgow Outcome Scale.

HAART: Highly Active Antirretroviral Therapy.
ICIDH 2: Internacional Classification of Disabilities and Handicaps, de la
Organizacion Mundial de la Salud.

ICU: Intensive Care Unit (UCI).

IOT: Intubacion orotraqueal.

IRC: Insuficiencia Renal Crénica.

LET: Limitacion del Esfuerzo Terapéutico.

LODS: Logistic Organ Dysfunction System.

LSV: Limitacion del Soporte Vital.

MCP: Marcapasos.

MIR: Médico Interno Residente.

MODS: Multiple Organ Dysfunction Score.

MPM: Mortality Probability Model.

MRC (Escala de disnea): Medical Research Council.
NEMS: Nine Equivalents of Nursing Manpower use Score. (Escala de carga de trabajo
de enfermeria).

NoA: Noradrenalina.

OMC: Organizacion Médica Colegial.

OMS: Organizacién Mundial de la Salud.

OR: Odds Ratio.

ORL: Otorrinolaringologia.

PA: Presion arterial.

PAmM: Presion arterial media.

paO2: Presion parcial de oxigeno en gasometria arterial.
PCR: Parada Cardio-respiratoria.

pO2/FiO2: relacion entre la presion parcial de oxigeno en sangre y la Fraccion
inspiratoria de oxigeno administrada.

RCP: Resucitacion Cardiopulmonar.

RIC: Rango intercuartilico.

SAPS: Simplified Acute Physiology Score.
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SDRA: Sindrome de Distress Respiratorio del Adulto.

SECPAL: Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos.

SEMICYUC: Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva, Criticos y Unidades Coronarias.
SIDA: Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida.

SMI: Servicio de Medicina Intensiva.

SOFA: Secuential Organ Failure Assessment. (Escala de disfuncion multiorgénica).
SRS: Social Responsiveness Scale.

SVA: Soporte Vasoactivo.

TA: Tension arterial.

TARGA: Terapia Antirretroviral de Gran Eficacia.

TCE: Traumatismo Craneoencefalico.

TDRE: Técnicas de Depuracion Renal Extracorporea.

TEP: Tromboembolismo pulmonar.

TIC: Tratamiento Intensivo Condicionado.

TIPS: Derivacion porto-sistémica intrahepatica transyugular.

TMO: Trasplante de médula osea.

UCI: Unidad de Cuidados Intensivos.

URPA: Unidad de Reanimacion Postanestésica.

VIH: Virus de la Inmunodeficiencia Humana.

VEMS: Volumen espiratorio maximo en el primer minuto (en espirometria).
VM: Ventilacién mecénica.

VMNI: Ventilacion Mecanica No Invasiva.

WHO: World Health Organization.
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ANEXO 2: ESCALAS DE GRAVEDAD:

1. APACHE II (Acute Physiology And Chronic Health Evaluation) **':

ANEXOS

APACHE Il = Puntos Edad + Puntos Fisiologia Aguda + Puntos Salud Cronica

e Fisiologia Aguda:

PUNTOS 4 3 2 1 0 1 2 3 4
T (°C) >40.9 | 39-40.9 38.5- | 36-38.4 | 34-35.9 | 33.9-32 | 30-31.9 <30
38.9
PAm >159 | 130-159 | 110-129 70-109 50-69 <50
(mmHg)
FC >179 | 140-179 | 110-139 70-109 55-69 40-54 <40
FR >49 35-49 25-34 12-24 10-11 6-9 <6
AaDO2 >499 | 350-499 | 200-349 <200
(Fi02>0.49)
paO2 >70 61-70 55-60 <55
(F102<0.5)
pH arterial >7.60 7.60- 7.50- 7.33- 7.25- 7.15- <7.15
7.69 7.59 7.49 7.33 7.24
Bicarbonato | >51.9 | 41-51.9 32-40.9 | 22-31.9 18-21.9 | 15-17.9 <15
(si no pH)
Sodio >179 | 160-179 | 155-159 | 150-154 | 130-149 120-129 | 110-119 | <110
Potasio >6.9 6-6.9 55-59 | 3.5-54 | 3-34 | 2.5-29 <2.5
Creatinina* >3.4 2-3.4 1.5-1.9 0.6-1.4 <0.6
Hematocrito >59 50-59 | 46-49.9 | 30-45.9 20-29.9 <20
Leucocitos >39.9 20-39.9 | 15-19.9 | 3-14.9 1-2.9 <1
(x10%)
* x2 la puntuacion si Insuficiencia Renal Aguda.
e Edad:
Puntos 0 2 3 4
Edad <45 45-54 55-64 65-74 >74

e Nivel de conciencia: 15 - Puntuacion en la Escala de Glasgow (GCS).

e Patologia Cronica:

Historia de disfuncion orgénica previa al ingreso hospitalario **.

- NO: 0 puntos.
- SI > Postoperado programado: 2 puntos.
- SI 2 Postoperado urgente: 5 puntos.
- SI = Paciente médico: 5 puntos.
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** Definiciones de insuficiencia organica para patologia cronica:

A.

Hepética:

Cirrosis diagnosticada en biopsia o hipertension portal documentada.
Episodios de hemorragia digestiva alta secundarios a hipertension portal.
Episodios previos de fallo hepatico, encefalopatia o coma.

Cardiovascular: Angina, disnea o sintomas presentes en reposo o minimos
esfuerzos (clase funcional IV de la New York Heart Association).

Respiratorio:

Enfermedad respiratoria cronica obstructiva, restrictiva o vascular que
ocasiones incapacidad severa para el ejercicio (p. ej: subir escaleras o realizar
tareas domésticas).

Hipoxia cronica documentada, hipercapnia, policitemia secundaria, hipertension
pulmonar severa (>40 mmHg) o dependencia del respirador.

Renal: IRC en hemodialisis.

Inmunoldgico:

Tratamiento con inmunosupresores, quimioterapia o radioterapia.
Tratamiento esteroideo cronico o dosis altas de esteroides de forma aguda.
Leucemia o linfoma.

SIDA.

Inmunodeficiencias congénitas.

2. SOFA (Sequential Organ Failure Assesment) Score **®:

SOFA score 1 2 3 4
pO2/FiO2 <400 <300 <200 con VM <100
Plaquetas <150.000 <100.000 <50.000 <20.000

Brrb 1’2-1°9 2-5°9 6-11°9 >12
hipoTA PAm<70 DA<5 0 DBT DA>5o0 DA>150

GCS 13-14 10-12 6-9 <6

Cr (diuresis) 1°2-1°9 2-34 3°5-4°9 (<500) | >5 (<200)
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pO2/FiO2: relacion presion parcial de O2 y la Fraccion inspirada de O2.
GCS: Glasgow Coma Scale.
Brrb: bilirrubina. hipoTA: hipotension arterial. Cr: creatinina.

3. NEMS (Nine Equivalents of Nursing Manpower use Score) *°:

ITEM PUNTUACION

1. Monitorizacion basica: constantes horarias, calculo 9
de balance de fluidos.

2. Medicacion intravenosa: en bolo o perfusion 6
continua, sin incluir drogas vasoactivas.

3. Ventilacion mecanica: en cualquiera de sus formas 12
(incluyendo CPAP); con o sin relajantes musculares.

4. Cuidados respiratorios suplementarios: ventilacion 3
espontanea con tubo en T u oxigenoterapia (no
incluidos en el apartado 3).

5. Medicacién vasoactiva simple: cualquier farmaco 7
vasoactivo.

6. Medicacion vasoactiva multiple: mas de una droga 12
vasoactiva, independientemente del tipo y la dosis.

7. Técnicas de depuracion renal (cualquier tipo). 6

8. Intervenciones especificas de UCI: intubacion 5

orotraqueal, implantacién de marcapasos,
cardioversion, endoscopia, intervencion quirdrgica
urgente en las ultimas 24h, lavado géstrico... (No se
incluyen radiologia simple, ecografia, ECG ni
canalizacion de vias venosas o arteriales).

9. Intervenciones especificas fuera de la UCI: 6
intervencion quirdrgica o procedimiento diagndstico.
(La intervencion o el procedimiento se relacionada
con la enfermedad del paciente y supone una
demanda extra sobre la actividad laboral habitual en
la unidad).
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ANEXO 3: DECRETO 101/2006 POR EL QUE SE REGULA
EL REGISTRO DE INSTRUCCIONES PREVIAS DE LA
COMUNIDAD DE MADRID ¥,

Servicio de Coordinacién Legislativa y Relaciones Institucionales Orden 2191/2006

Subdireccion General de Régimen Juridico y Desarrollo Normativo
S.G.T de Vicepresidencia Primera y Portavocia del Gobierno

ORDEN POR LA QUE SE DESARROLLA EL DECRETO 101/2006, DE 28 DE NOVIEMBRE,
POR EL QUE SE REGULA EL REGISTRO DE INSTRUCCIONES PREVIAS DE LA
COMUNIDAD DE MADRID Y SE ESTABLECEN LOS MODELOS OFICIALES DE LOS
DOCUMENTOS DE SOLICITUD DE INSCRIPCION DE LAS INSTRUCCIONES PREVIAS Y
DE SU REVOCACION, MODIFICACION O SUSTITUCION.

ORDEN 2191/2006, de 18 de diciembre, de la Consejeria de Sanidad y Consumo, por
la que se desarrolla el Decreto 101/2006, de 28 de noviembre, por el que se regula el
Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid y se establecen los
modelos oficiales de los documentos de solicitud de inscripcion de las Instrucciones

Previas y de su revocacion, modificacion o sustitucion. ()

El articulo 12 de la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio
del derecho a formular Instrucciones Previas en el &mbito sanitario y se crea el registro
correspondiente, crea el Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid,
remitiendo a un posterior desarrollo reglamentario la regulacion de la organizacion y
funcionamiento del mismo, del procedimiento de inscripcion del documento de
Instrucciones Previas y del acceso al Registro, asi como la determinacion de quiénes
podran entregar en el centro sanitario dicho documento.

Todas las cuestiones se abordan en el Decreto 101/2006, de 16 de noviembre,
del Consejo de Gobierno, por el que se regula el Registro de Instrucciones Previas de la
Comunidad de Madrid, que, a su vez, precisa de desarrollo, mediante orden del titular
de la Consejeria con competencias en la materia, para concretar alguno de los aspectos
en ¢l recogidos y para establecer modelos oficiales de documentos de solicitud de
inscripcion de las Instrucciones Previas, en cumplimiento de lo previsto en su articulo
6, asi como de su modificacion, revocacion o sustitucion.

En su virtud, en uso de las atribuciones conferidas por la Disposicion Final
Primera del indicado Decreto, en relacion con el articulo 41.d) de la Ley 1/1983, de 13
de diciembre, de Gobierno y Administracion de la Comunidad de Madrid,

DISPONGO:

Articulo 1. Modelo oficial del documento de solicitud de inscripcion de las
Instrucciones Previas.

A los efectos de la inscripcion del documento de Instrucciones Previas en el

I _BOCM 20 de diciembre de 2006.
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Servicio de Coordinacién Legislativa y Relaciones Institucionales Orden 2191/2006
Subdireccién General de Régimen Juridico y Desarrollo Normativo
S.G.T de Vicepresidencia Primera y Portavocia del Gobierno

Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid, la solicitud se
formalizard en el modelo oficial que se aprueba mediante la presente Orden y que
figura en el Anexo I que se incorpora a la misma, con independencia del procedimiento
de otorgamiento elegido, de entre los previstos en el articulo 5.2 de la Ley 3/2005, de
23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del derecho a formular Instrucciones
Previas en el ambito sanitario y se crea el Registro correspondiente.

Articulo 2. Condiciones para la practica de la inscripcion.

A los efectos de practicar la inscripcién correspondiente, el funcionario
encargado del registro verificard el cumplimiento de los requisitos establecidos en la
Ley 3/2005, de 23 de mayo, y su normativa de desarrollo, sin perjuicio de la
competencia que corresponde al Director General de Atencion al Paciente y Relaciones
Institucionales para dictar la Resolucion correspondiente.

Articulo 3. Revocacion, modificacién o sustitucion.

1. Las Instrucciones Previas podran, en cualquier caso, ser modificadas,
sustituidas o revocadas.

2. La revocacion, modificacion o sustitucion de las Instrucciones Previas podra
ser inscrita en el Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid, de
conformidad con los modelos previstos en el Anexo II de la presente Orden,
entendiéndose que la inscripcion posterior prevalece sobre la anterior, de manera que
quedard sin valor ni efecto el documento primitivo inscrito, a partir del momento de la
nueva inscripeion.

3. En virtud de la condicién de inscripcion declarativa, si el otorgante con
Instrucciones Previas inscritas optara por no inscribir el documento posterior, éste no
debera ofrecer dudas sobre su autenticidad y la manifestacion de la voluntad del
interesado.

4. En todo caso, cuando la persona conserve su plena capacidad de obrar, a
juicio del médico encargado de su asistencia, su voluntad prevalecerd sobre las
Instrucciones Previas que pudiera haber inscrito, pudiendo el facultativo, en el caso de
albergar dudas sobre la capacidad de la misma, recabar cuantos informes sean
necesarios para asegurar su decision.

Articulo 4. Incorporacién de las Instrucciones Previas a la historia clinica.

1. El acceso al Registro de Instrucciones Previas por parte del médico encargado
de la asistencia o de la persona del equipo sanitario en quien delegue tendra lugar
siempre que el paciente se encuentre incapacitado, legalmente o de hecho, y no pueda
expresar su voluntad. La Administracion sanitaria establecera el sistema de acceso, que
debera garantizar técnicamente la identidad de la persona destinada de la informacion
en el ambito asistencial, la integridad de la comunicacion, la disponibilidad del
contenido del documento de Instrucciones Previas inscritas y la confidencialidad de los

192



LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL EN UCI ANEXOS
datos.

2. Una vez solicitado y obtenido el documento de Instrucciones Previas
inscritas, se incorporara a la historia clinica, debiendo en todo este proceso
salvaguardarse las garantias de confidencialidad y secreto que se establecen en la Ley
Orgéanica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal; en
la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Béasica Reguladora de la Autonomia del Paciente
y de Derechos y Obligaciones en materia de Informacion y Documentacién Clinica, y
en la Ley 8/2001, de 13 de julio, de Proteccion de Datos de Caracter Personal en la
Comunidad de Madrid.

Articulo 5. Consultas en relacién con los documentos de Instrucciones Previas.

1. Cuando a juicio del médico encargado de la asistencia existieran dudas sobre
la vigencia de los documentos, efectuara las consultas que sean imprescindibles para su
aclaracion.

2. En caso de duda sobre el contenido de las Instrucciones Previas, el médico
encargado de la asistencia podra evacuar consulta, en su caso, a los drganos de
asesoramiento competentes, dejando, en todo caso, en la historia clinica constancia
razonada de la consulta y del dictamen emitido.

DISPOSICION FINAL

Unica. Entrada en vigor

La presente Orden entrara en vigor el dia de su publicacion en el «Boletin
Oficial de la Comunidad de Madrid».

Servicio de Coordinacion Legislativa y Relaciones Institucionales Orden 2191/2006
Subdireccion General de Régimen Juridico y Desarrollo Normativo
S.G.T de Vicepresidencia Primera y Portavocia del Gobierno
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_ ANEXOI
Direccion General de Atencion al
Paciente y Relaciones Institucionales

ﬂ Comunidad de Madrid

DOCUMENTO DE SOLICITUD

DE INSCRIPCION DE INSTRUCCIONES PREVIAS

Yo, , con DNI 1 ’
nacido el dia de de 19 y, por lo tanto, mayor de edad, varén / mujer, y Tarjeta Sanitaria
codigo? , con domicilio en

, Localidad
Provincia , C. Postal , Nacionalidad ,
Teléfono 1: , Teléfono 2:
MANIFIESTO:

Que tengo CAPACIDAD DE OBRAR Y QUE ACTUO LIBREMENTE, que he recibido suficiente informacion y
que, tras haber reflexionado serena y cuidadosamente, tomo la decision de expresar, a través de este
Documento, las siguientes instrucciones previas que manifiestan Ml VOLUNTAD ACTUAL, de acuerdo a la
Ley 3/2005 de la Comunidad de Madrid, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del derecho a
formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el registro correspondiente y normativa
concordante.

Deseo que las siguientes instrucciones previas sean tenidas en cuenta para mi atencién sanitaria, si me

llegara a encontrar EN SITUACION DE NO PODER EXPRESAR MI VOLUNTAD por mi grave deterioro fisico
0 psiquico, para lo cual

1Se acompafara siempre fotocopia de los DNI del interesado y demas personas que figuran en este
Documento. Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n° de pasaporte o el NIE.

2En caso de disponer de Tarjeta Individual Sanitaria, el cédigo CIP aparece indicado en la misma en la primera
linea de la derecha y consta de 4 letras seguidas de doce numeros.
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DECLARO:
QUE QUIERO SE TENGAN EN CUENTA LOS SIGUIENTES CRITERIOS:
(Sefale los que se correspondan con su proyecto vital)

La capacidad de comunicarme y de relacionarme con otras personas.

No padecer dolor fisico o psiquico o0 angustia intensa e invalidante.

La posibilidad de mantener una independencia funcional suficiente que me permita realizar las
actividades propias de la vida diaria.

Preferencia por no prolongar la vida por si misma en situaciones clinicamente irreversibles.

Preferencia por permanecer en mi domicilio habitual durante los ultimos dias de mi vida.

En caso de encontrarme transitoriamente en estado de lucidez, no deseo ser informado sobre mi
diagndstico fatal.

SITUACIONES CLINICAS EN QUE DESEO SE CONSIDERE ESTE DOCUMENTO
(Senale las que desea se tengan en cuenta)

Enfermedad incurable avanzada (Enfermedad de curso progresivo, gradual, con diverso grado de
afectacion de la autonomia y la calidad de vida, con respuesta variable al tratamiento especifico, que
evolucionara hacia la muerte a medio plazo).

Enfermedad terminal (Enfermedad avanzada, en fase evolutiva e irreversible, con sintomas multiples,
impacto emocional, pérdida de la autonomia, con muy escasa o nula capacidad de respuesta al
tratamiento especifico y con un pronéstico de vida generalmente inferior a los seis meses, en un contexto
de fragilidad progresiva).

Situacion de agonia (La que precede a la muerte cuando ésta se produce de forma gradual, y en la que
existe deterioro fisico intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos y de la
conciencia, dificultad de relacion e ingesta y pronodstico de vida de dias u horas).

INSTRUCCIONES QUE DESEO SE TENGAN EN CUENTA EN MI ATENCION MEDICA
(Serfiale las que desea)

Deseo finalizar mi vida sin la aplicacion de técnicas de soporte vital, respiracion asistida o cualquier otra
medida extraordinaria, desproporcionada y futil que sélo esté dirigida a prolongar mi supervivencia
artificialmente, o que estas medidas se retiren, si ya han comenzado a aplicarse.
Deseo que se me proporcionen los tratamientos necesarios para paliar el dolor fisico o psiquico o
cualquier sintoma que me produzca una angustia intensa.
Rechazo recibir medicamentos o tratamientos complementarios y que se me realicen pruebas o
procedimientos diagnésticos, si en nada van a mejorar mi recuperacion o aliviar mis sintomas.
Deseo que se facilite a mis seres queridos y familiares el acompariarme en el trance final de mi vida, si
ellos asi lo manifiestan y dentro de las posibilidades del contexto asistencial.
Deseo me sean aplicados todos los tratamientos precisos para el mantenimiento de la vida hasta donde
sea posible, segun el buen criterio médico.

INSTRUCCIONES SOBRE MI CUERPO

(Senale las que desea)
Deseo donar mis érganos para ser trasplantados a otra persona que los necesite.
Deseo donar mis 6rganos para la investigacion.
Deseo donar mi cuerpo para la investigacion, incluida la autopsia, cuando fuera necesaria segun criterio
facultativo.
Deseo donar mis 6rganos para la ensefianza universitaria.
Deseo donar mi cuerpo para la ensefianza universitaria.

OTRAS INSTRUCCIONES
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DESIGNACION DE REPRESENTANTE INTERLOCUTOR (opcional)

Deseo designar representante para que actue como interlocutor valido y necesario con el médico o el equipo
sanitario que me atienda, en el caso de encontrarme en una situacion en que no pueda expresar mi voluntad
personalmente. Si hubiera duda en la interpretacién de mi proyecto vital o de mis valores sobre calidad de vida,
quiero que se tenga en cuenta la opinion del mismo. Para ello, designo a:

1
D./D? , con DNI , hacido el dia
de de y, por lo tanto, mayor de edad, con plena capacidad de obrar, y

con domicilio en
Localidad , Provincia , C. Postal

Teléfono 1: , Teléfono 2: , C. Electronico:

Dicho representante participara, en caso de duda, en la interpretacion de mis deseos, junto al equipo sanitario,
siempre que no se contradiga con las instrucciones previas otorgadas por mi en este Documento.

Su representacion tendra las siguientes limitaciones (especifiquense, si se desea):

En caso de imposibilidad, fallecimiento o renuncia de mi representante interlocutor, designo como

sustituto a:
D./D? . con DNI"  nacido el dia
de de y, por lo tanto, mayor de edad, con plena capacidad de obrar, y

con domicilio en ,

Localidad , Provincia , C. Postal
Teléfono 1: , Teléfono 2: , C. Electronico:

DECLARACION SOBRE MI INFORMACION
1. Declaro conocer que a partir del momento en que se haya de hacer uso de las Instrucciones Previas, una
copia del presente Documento sera incluida en mi historia clinica y otra sera entregada a mi representante
interlocutor.
2. Estoy informado de que en cualquier momento puedo modificar, sustituir o revocar el actual Documento de
Declaracion de Instrucciones Previas.
Estoy informado de que, segun lo establecido en el Articulo 11 de la Ley 3/2005, los PROFESIONALES
" SANITARIOS NO PODRAN APLICAR cualquier instruccion previa contenida en este Documento cuando:

1. Sea contraria al ordenamiento juridico.

2. No se ajuste a la lex artis, es decir a las buenas practicas médicas, segun el estado de la ciencia en el
momento de la aplicacion de dichas instrucciones previas.

3. No se correspondan con el supuesto de hecho, esto es con las situaciones clinicas que he manifestado.

4. Estoy informado de que los datos contenidos en este Documento son confidenciales, y cumplen las medidas
recogidas en la legislacion vigente en materia de proteccion de datos de caracter personal.

En ,a de de 20

2
Firma y rabrica:

1
Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n° de pasaporte o el NIE.

2 Este documento debera ir firmado y rubricado por el otorgante al final y en todas y cada una de sus hojas.
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INSCRIPCION EN EL REGISTRO DE INSTRUCCIONES PREVIAS DE LA COMUNIDAD DE MADRID

DATOS PERSONALES DEL DECLARANTE
1

Apellidos: Nombre: DNI:
N° CIP :
Domicilio: Fecha nacimiento: Teléfono 1:
Sexo: Varon Mujer Teléfono 2:
Localidad: Provincia: C. Postal:
Nacionalidad:
DOCUMENTACION ADJUNTA
Declaracién de |[IPP Aceptacion del representante
Solicitud de inscripcidon en Registro Aceptacioén del representante sustituto
Declaracién notarial de IIPP Acreditacion de la identidad del representante
Acreditacion de identidad del otorgante Acreditacion de la identidad del representante sustituto
Declaracion de los testigos Documento de Sustitucion de [IPP
Acreditacion de la identidad de los testigos Documento de Modificacién de IIPP
Veracidad de los datos sobre los testigos Documento de Revocacion de IIPP
Acreditacion de la capacidad del otorgante Documento de Renuncia del Representante

SOLICITUD, DECLARACION, AUTORIZACION, LUGAR, FECHA Y FIRMA
SOLICITO la inscripcién en el Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid del Documento para la Declaracion de
Instrucciones Previas que se adjunta, en los términos y con el alcance que se determina en la Ley 3/2005, de 23 de mayo, y normativa

de desarrollo, por la que se regula el citado Registro, cuyo contenido sera transmitido al Registro de Instrucciones Previas que se
establezca en el Sistema Nacional de Salud, en cumplimiento de la normativa vigente.

DECLARO, bajo mi responsabilidad, que todos los datos que figuran en la presente solicitud de inscripcion de Instrucciones Previas y
en el Documento de Declaracién firmado por mi son ciertos.

AUTORIZO, en los términos que establece la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal:
La cesion de los datos de caracter personal contenidos en la Declaracion de Instrucciones Previas, al profesional o
equipo sanitario del proceso en el cual deban de tenerse presentes las mismas.

A la Oficina Regional de Coordinacién de Trasplantes de la Comunidad de Madrid, cuando asi lo haya dispuesto.

La cesion de los datos de caracter personal contenidos en la Declaracion de Instrucciones Previas, al Registro de
Instrucciones Previas del Sistema Nacional de Salud.

En Madrid, de de 20

EL SOLICITANTE

INSCRIPCION EN EL REGISTRO DE INSTRUCCIONES PREVIAS DE LA COMUNIDAD DE MADRID
Ante mi, , funcionario encargado del Registro de Instrucciones Previas
de la Comunidad de Madrid, de conformidad con lo previsto en la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del

derecho a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el registro correspondiente, y normativa de desarrollo, se tiene
por presentado este documento para su inscripcion en el citado Registro.

En Madrid, a de de 20

EL FUNCIONARIO ENCARGADO DEL REGISTRO DE INSTRUCCIONES PREVIAS DE LA COMUNIDAD DE MADRID
Sr./Sra Encargado del Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid

CONSEJERIA DE SANIDAD Y CONSUMO. COMUNIDAD DE MADRID

! Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n°® de pasaporte o el NIE.
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DECLARACION DE VERACIDAD DE LOS DATOS
(a cumplimentar sélo en caso de formalizacién ante testigos):

Nombre y apellidos del otorgante:

1
DNI:

DECLARO que al menos dos de los testigos ante los que formalizo el Documento de Instrucciones Previas no
estan ligados conmigo por razon de parentesco hasta el segundo grado ni estan vinculados conmigo por
matrimonio, union libre o pareja de hecho -en la forma establecida legalmente-, ni por relacién laboral,
patrimonial, de servicio u otro vinculo obligacional alguno, de acuerdo con lo dispuesto en el articulo 5 de la
Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en el
ambito sanitario y se crea el registro correspondiente.

Madrid, a de de 20

Firma y rubrica (del otorgante)

! Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n° de pasaporte o NIE.
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DECLARACION DE LOS TESTIGOS
A cumplimentar sélo cuando el presente Documento se otorgue en su modalidad de declaracion ante testigos. No olvidar
nunca adjuntar copia de los DNIPasaportesMNIE de los 3 testigos junto al Documento de Declaracién de Instrucciones Previas

Los abajo firmantes conocen o les ha sido acreditada la personalidad del otorgante y

DECLARAN que al firmar en nuestra presencia este Documento de Instrucciones Previas lo ha hecho de
forma consciente y, hasta donde nos es posible apreciar, de forma voluntaria, sin que hayamos podido
detectar ningun tipo de coaccion en su decision y sin que nos conste que haya sido incapacitado judicialmente.
Asimismo, los firmantes como testigos primero y segundo declaramos que NO mantenemos relacion de
parentesco hasta el segundo grado ni estamos vinculados con el otorgante por matrimonio, unién libre o pareja
de hecho -en la forma establecida legalmente-, ni relacién laboral, patrimonial, de servicio u otro vinculo
obligacional con el otorgante.

Los firmantes nos comprometemos a guardar confidencialidad de la informacion contenida en este
Documento, segun la legislacion vigente en materia de proteccion de datos de caracter personal.

Testigo Primero

D/D? , con DNI , nacido el dia

de de y, por tanto, mayor de edad, con capacidad de obrar, con
domicilio en , Localidad ‘
Provincia , C. Postal , Teléfono

Relacién con el otorgante

En ,a de de
Firma y rubrica:

Testigo Segundo

D/D? con DNI?  nacido el dia

de de y, por tanto, mayor de edad, con capacidad de obrar, con
domicilio en , Localidad ,
Provincia , C. Postal , Teléfono:

Relacién con el otorgante
En ,a de de
Firma y rubrica:

Testigo Tercero

D/D? con DNI? , nacido el dia

de de y, por tanto, mayor de edad, con capacidad de obrar, con
domicilio en , Localidad i
Provincia , C. Postal , Teléfono:

Relacién con el otorgante
En ,a de de

Firma y rubrica

" Ninguno de los testigos podra coincidir con el representante interlocutor del otorgante o su sustituto (Véase el
folleto informativo sobre instrucciones previas).
2 Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n° de pasaporte o el NIE.
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DECLARACION DE ACEPTACION DE MI REPRESENTANTE INTERLOCUTOR

D/D? , con DNI1 , hacido el dia
de de y, por lo tanto, mayor de edad, con plena capacidad de obrar, y
con domicilio en

Localidad , Provincia , C. Postal ,
Teléfono 1: , Teléfono 2: , C. Electrénico:

ACEPTO REPRESENTAR A:

D/D? ~con DNI' . nacido el dia

de de ,afin de hacer efectiva la aplicacion de las Instrucciones

Previas que ha otorgado, de acuerdo con lo dispuesto en la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el
ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el registro
correspondiente, asi como en su desarrollo reglamentario posterior.

Comprendo y estoy de acuerdo en seguir las directrices expresadas en este Documento por la persona a la
cual represento. Entiendo que mi representacion solamente tiene sentido en el caso de que la persona a quien
represento no pueda expresar por ella misma estas directrices y en el caso de que no haya revocado
previamente este Documento.

Me comprometo a guardar confidencialidad de la informacion contenida en este Documento, segun la
legislacién vigente en materia de proteccion de datos de caracter personal.

Madrid, a de de 20

Firma y rubrica (del representante):

DECLARACION DE ACEPTACION DE MI REPRESENTANTE INTERLOCUTOR SUSTITUTO

D/D? , con DNI'" , nacido el dia

de de y, por lo tanto, mayor de edad, con plena capacidad de obrar, y
con domicilio en

Localidad , Provincia , C. Postal

Teléfono 1: , Teléfono 2: , C. Electrénico:

ACEPTO REPRESENTAR DE FORMA SUSTITUTORIA A:
D/D? con DNI1 , nacido el dia

de de , a fin de hacer efectiva la aplicacién de las Instrucciones

Previas que ha otorgado, de acuerdo con lo dispuesto en la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regulan
el ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el registro
correspondiente, asi como en su desarrollo reglamentario posterior.

Comprendo y estoy de acuerdo en seguir las directrices expresadas en este Documento por la persona a la
cual represento. Entiendo que mi representacién solamente tiene sentido en el caso de que la persona a quien
represento no pueda expresar por ella misma estas directrices y en el caso de que no haya revocado
previamente este Documento.

Me compromento a guardar confidencialidad en la informacion contenida en este Documento, segun la
legislacion vigente en materia de proteccion de datos de caracter personal.

Madrid, a de de 20

Firma y rubrica (del representante sustituto):

' Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n° de pasaporte o el NIE
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g Direccion General de Atencion al
Paciente y Relaciones Institucionales

Viadrid m Comunidad de Madrid

DECLARACION DE RENUNCIA DEL REPRESENTANTE INTERLOCUTOR

D./D? , con DNI1 , hacido el dia

de de y, por lo tanto, mayor de edad, con plena capacidad de obrar, y
con domicilio en ,
Localidad , Provincia , C. Postal ,
Teléfono 1: , C. Electrénico: , tomo la decisién de expresar

documentalmente mi deseo de RENUNCIAR a mi condicion de Representante Interlocutor que en su dia

acepte, a fin de hacer efectiva la aplicacion de las Instrucciones Previas que

D/D? . con DNI'

otorgé con fecha de acuerdo con lo dispuesto en la Ley 3/2005, de 23 de mayo,

la que regula el ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el
registro correspondiente.

Madrid, a de de 20

Firma y rubrica:

! Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n° de pasaporte o el NIE
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NORMAS DE INFORMACION GENERAL
1. Los solicitantes extranjeros deberan indicar el nimero de pasaporte o el NIE.

2. N° CIP: Es el codigo de identificacion del Paciente de la Tarjeta Individual Sanitaria, que aparece indicado
en la misma en la primera linea de la derecha. Consta de 4 letras, seguidas de doce numeros.

EE comunidad de Madrid

TARJETA SANITARIA

3. Los datos relacionados con el domicilio seran los referentes a su domicilio habitual.
MODIFICACION, SUSTITUCION Y REVOCACION DE LA DECLARACION DE INSTRUCCIONES PREVIAS

La Ley 3/2005, de 23 de mayo, en su Articulo 7, establece que el Documento de Instrucciones Previas podra
ser modificado, sustituido o revocado en cualquier momento por el otorgante, dejando constancia por escrito,
siempre que conserve la capacidad, de acuerdo con lo establecido en el Articulo 4 de esta Ley y mediante los
procedimientos previstos en el Articulo 5.2 de la misma.

PROTECCION DE DATOS

Los datos personales recogidos seran incorporados y tratados en el Registro de Instrucciones Previas de la
Comunidad de Madrid, cuya finalidad es permitir el ejercicio al otorgante de las Instrucciones Previas a decidir
sobre las actuaciones sanitarias de que pueda ser objeto en el supuesto de que, llegado el momento, no goce
de la capacidad suficiente para consentir por si mismo. Dicho fichero esta inscrito en el Registro de Ficheros
de Datos Personales de la Agencia de Proteccion de Datos de la Comunidad de Madrid
(www.madrid.org/apdcm).

Los datos contenidos en el fichero seran cedidos a los profesionales sanitarios que presten sus servicios tanto
en el sistema sanitario publico como privado y que atiendan al ciudadano en el cual deban de aplicarse las
Instrucciones previas otorgadas, al Registro de Instrucciones Previas del Sistema Nacional de Salud cuando
se establezca y a la Oficina Regional de Coordinacién de Trasplantes de la Comunidad de Madrid.

El érgano responsable del fichero es la Direccién General de Atencion al Paciente y Relaciones Institucionales
de la Consejeria de Sanidad y Consumo, y la direccion donde el otorgante, los testigos y los representantes
interlocutores podran ejercer los derechos de acceso, rectificacion o cancelacion es c/Sagasta, 6, Primera
Planta, 28004, Madrid, todo lo cual se informa en cumplimiento del articulo 5 de la Ley Organica 15/1999, de
13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.
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N __ ANEXoll »
Direccion General de Atencion al
Paciente y Relaciones Institucionales

E Comunidad de Madrid

SOLICITUD DE INSCRIPCION DE LA REVOCACION DEL

DOCUMENTO DE INSTRUCCIONES PREVIAS

Yo, D/D? con DNI' ,
nacido el dia de de y, por lo tanto, mayor de edad, con
domicilio en , Localidad ,
Provincia , C. Postal , Teléfono:

con capacidad para tomar decisiones de manera libre y con la informacion y la reflexion suficiente, tomo la
decisién de expresar documentalmente mi deseo de DEJAR SIN EFECTO el Documento de Instrucciones

Previas que otorgué en el dia de de 20
Madrid, a de de 20
El solicitante:

' Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n® de pasaporte o el NIE
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Direccion General de Atencion al
Paciente y Relaciones Institucionales

E Comunidad de Madrid

SOLICITUD DE INSCRIPCION DE LA SUSTITUCION DEL
DOCUMENTO DE INSTRUCCIONES PREVIAS

Yo, D/D? , con DNI' ,
nacido el dia de de y, por lo tanto, mayor de edad, con
domicilio en , Localidad ,
Provincia , C. Postal , Teléfono

con capacidad para tomar decisiones de manera libre y con la informacion y la reflexion suficiente, tomo la
decisién de expresar documentalmente mi deseo de SUSTITUIR el Documento de Instrucciones Previas que

otorgué en el dia de de 20
POR EL QUE SE OTORGA EN ESTE MOMENTO.

Madrid, a de de 20

El solicitante:

! Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n° de pasaporte o el NIE
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Direccion General de Atencidn al
Paciente y Relaciones Institucionales

B comunidad de Madrid

SOLICITUD DE INSCRIPCION DE LA MODIFICACION DEL

DOCUMENTO DE INSTRUCCIONES PREVIAS

Yo, D/D? , con DNI' ,
nacido el dia de de y, por lo tanto, mayor de edad, con
domicilio en , Localidad ,
Provincia , C. Postal , Teléfono:

1

con capacidad para tomar decisiones de manera libre y con la informacién y reflexiéon suficiente, tomo la
decisién de expresar documentalmente mi deseo de MODIFICAR el Documento de Instrucciones Previas

que otorgué en el dia de de 20
DEBIENDO QUEDAR CORREGIDO COMO CONSTA EN EL DOCUMENTO ADJUNTO.

Madrid, a de de 20

El solicitante:

' Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n°® de pasaporte o el NIE
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NORMAS DE INFORMACION GENERAL
1. Los solicitantes extranjeros deberan indicar el nimero de pasaporte o el NIE.

2. N° CIP: Es el codigo de identificacion del Paciente de la Tarjeta Individual Sanitaria, que aparece indicado
en la misma en la primera linea de la derecha. Consta de 4 letras, seguidas de doce numeros.

TARJETA SANITARIA

é;.q M B3 comunidad de Madrid
=ahokiansd

Zh

3. Los datos relacionados con el domicilio seran los referentes a su domicilio habitual.
MODIFICACION, SUSTITUCION Y REVOCACION DE LA DECLARACION DE INSTRUCCIONES PREVIAS

La Ley 3/2005, de 23 de mayo, en su Articulo 7, establece que el Documento de Instrucciones Previas podra
ser modificado, sustituido o revocado en cualquier momento por el otorgante, dejando constancia por escrito,
siempre que conserve la capacidad, de acuerdo con lo establecido en el Articulo 4 de esta Ley y mediante los
procedimientos previstos en el Articulo 5.2 de la misma.

PROTECCION DE DATOS

Los datos personales recogidos seran incorporados y tratados en el Registro de Instrucciones Previas de la
Comunidad de Madrid, cuya finalidad es permitir el ejercicio al otorgante de las Instrucciones Previas a decidir
sobre las actuaciones sanitarias de que pueda ser objeto en el supuesto de que, llegado el momento, no goce
de la capacidad suficiente para consentir por si mismo. Dicho fichero esta inscrito en el Registro de Ficheros
de Datos Personales de la Agencia de Proteccion de Datos de la Comunidad de Madrid
(www.madrid.org/apdcm).

Los datos contenidos en el fichero seran cedidos a los profesionales sanitarios que presten sus servicios tanto
en el sistema sanitario publico como privado y que atiendan al ciudadano en el cual deban de aplicarse las
Instrucciones previas otorgadas, al Registro de Instrucciones Previas del Sistema Nacional de Salud cuando
se establezca y a la Oficina Regional de Coordinacién de Trasplantes de la Comunidad de Madrid.

El 6rgano responsable del fichero es la Direccion General de Atencion al Paciente y Relaciones Institucionales
de la Consejeria de Sanidad y Consumo, y la direccién donde el otorgante, los testigos y los representantes
interlocutores podran ejercer los derechos de acceso, rectificacion o cancelacion es c/Sagasta, 6, Primera
Planta, 28004, Madrid, todo lo cual se informa en cumplimiento del articulo 5 de la Ley Organica 15/1999, de
13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.
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ANEXO 4: NOMENCLATURA EN LA BASE DE DATOS.

1. BASE DE DATOS DE “LSV EXTRA-UCI”:

VARIABLE ETIQUETA en BASE de DATOS
Numero de registro Id
Sexo Sexo
Edad Edad
Patologia crénica de base Patologia base
Tipo de patologia cronica basal Tipo patologia base

Dependencia actividades basicas de la | Dependencia

vida diaria

Antecedentes de ingreso previo en UCI Ingreso previo

Motivo de consulta al SMI Motivo consulta

Exitus Exitus

Tiempo desde la valoracion por SMI | Tiempo muerte

hasta el exitus

Clase de alta hospitalaria Alta
Dias de estancia hospitalaria Estancia
Numero de reingresos hospitalarios Reingreso

Tiempo hasta el reingreso en el hospital | Tiempo reingreso

Origen del acuerdo en la decision Acuerdo

Fundamentos de la decision:

- Edad - Causa edad

- Patologia de base - Causa enfermedad base.
- Calidad de vida previa - Causa calidad vida

- Mal pronéstico vital o funcional - Causa mal pronostico

- Falta de apoyo familiar/social - Causa social

- DIP / testamento vital - Testamento vital

- Futilidad - Causa futilidad

Indicaciones recomendadas por escrito:

- NoRCP - NoRCP
- No instauracion de medidas - No medidas agresivas
agresivas
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- LET/LSV - LET/LSV
- Optimizacion del tratamiento - Optimizar TTO médico
médico

- Asegurar medidas de confort
- Tratamiento paliativo

- Medidas confort
- TTO paliativo

2. BASE DE DATOS DE “LSV INTRA-UCTI”:
VARIABLE ETIQUETA en BASE de DATOS
Numero de registro Id
Numero de historia clinica NHC
Edad (afios) Edad
Sexo Sexo

Tipo de ingreso

Tipo de ingreso

Causa del ingreso

Causa ingreso

Patologia cronica de base

Patologia base

Tipo de patologia cronica basal Tipo patologia base
Dependencia actividades basicas de la | Dependencia

vida diaria

APACHE II al ingreso APACHE II ingreso
APACHE Il el dia de LSV APACHE II LET
SOFA al ingreso SOFA ingreso
SOFA en el momento de LSV SOFA LET

Ingreso/s previo/s en UCI

Ingresos previos

Apariciéon de nuevas complicaciones o

diagnosticos distintos al del ingreso

Complicaciones

Estancia intrahospitalaria (dias)

Estancia Hosp.

Estancia en el SMI (dias) Estancia UCI
Numero de soportes vitales aplicados N° soportes
NEMS maximo NEMS max.
NEMS el dia de LSV NEMS LET
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Tipo de LSV Tipo LSV
Medidas que no se aplican o se retiran:
- RCP - RCP
- 10T/VM - VM
- SVA/inotropos - SVA
- BCPAo - BCPAo
- Marcapasos - MCP
- TDRE - TDRE
- Soporte nutricional - Nutric
- Hemoderivados - Hemoderiv
- Antibioticos - Atb
- No reingreso - No reingreso
- Otros - Otros
Decision tomada desde el ingreso en UCI | Al ingreso
Tipo de retirada de VM Tipo VM
Causas de la LSV Causa

Decision consensuada en sesion clinica

Acuerdo sesion

Acuerdo con otros médicos (si los hay)

Ac otros médicos

Acuerdo paciente

Ac paciente

Acuerdo familia

Ac familia

Informacidn a la familia

Informacién fam

Peticion familiar

Peticion familia

Constancia en la historia clinica

Constancia HC

Mortalidad en el SMI

Mortalidad UCI

Mortalidad intrahospitalaria

Mortalidad Hosp.

Tiempo (horas) desde la LSV hasta el

exitus

Tiempo (horas)

Tipo de alta

Alta
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ANEXOS

ANEXO 5: MODELO DE REGISTRO DE LSV EN UCI
propuesto por el Grupo de Bioética de la SEMICYUC **;

ANEXO 1. DOCUMENTO DE LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL

[

(S

e

5.

HOSPITAL
Servicio de Medicina Intensiva

dentificacion del paciente

ORDENES DE LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL

. En caso de paro cardiorrespiratorio

NO iniciar medidas de RCP

. Ottras limitaciones de tratamiento:

No intubacitn

No didlisis

No transfusién

No firmacos vasoactivos
No nutricién artificial

. Mantener el tratamiento iniciado sin aumentarlo

ni iniciar nuevo tratamiento (excepto paliativo)

. Retirada de Tratamientos de Soporte Vital:

Didlisis
Farmacos vasoactivos
Ventilacion mecdnica

Rescision de las drdenes anteriores

Fecha

Médico responsable

Firma

Se aconseja mantener este formulario en la seccién de drdenes médicas. Si se han de rescindir una o més de las érdenes
de limitacion del soporte vital, tachar lo anterior, fechar y rubricar el espacio de rescision. Entonces iniciar un nuevo
formulario actualizado si es necesario. En caso de alta hospitalaria, las oérdenes se consideran autométicamente
rescindidas.
El fundamento de las decisiones (argumentos médicos y voluntad del paciente o sus representantes) debe constar en la
evolucitn clinica.
Verificar si se ha dispuesto el tratamiento paliativo necesario para asegurar el control del dolor y el bienestar del
paciente.

RCP: resucitacion cardiopulmonar.
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LA LIMITACION DEL SOPORTE VITAL
EN EL SERVICIO DE MEDICINA INTENSIVA
DE UN HOSPITAL DE CUARTO NIVEL

RESUMEN:

INTRODUCCION:

La Medicina Intensiva es la especialidad médica que se ocupa de las
alteraciones fisiopatologicas graves que presentan un riesgo para la vida del paciente y
son susceptibles de recuperacion. Las Unidades de Cuidados Intensivos (UCIs)
disponen para ello de equipo personal y técnico especifico que se encarga de los
cuidados del paciente critico tratando enfermedades reversibles e intentando prevenir
el sufrimiento innecesario y la muerte prematura.

Es en ellas donde suelen aplicarse terapias de “soporte vital”, que se definen
como cualquier intervencion médica encaminada a mantener la vida o retrasar el
momento de la muerte, independientemente de si estd o no dirigida hacia la
enfermedad de base o el proceso causal. Estas técnicas no tienen por qué revertir la
patologia desencadenante sino prolongar la vida el tiempo necesario para la
recuperacion del paciente. Pueden ser procedimientos técnicos complejos (circulacion
o ventilacion asistidas, RCP...), transfusiones sanguineas, tratamientos farmacoldgicos
o nutricion e hidratacion artificiales.

El desarrollo tecnoldgico permite hoy la aplicacion de medidas de soporte vital
de beneficio incierto, que pueden prolongar la vida de forma indefinida con minima
expectativa de supervivencia real y sin aceptable calidad de vida o estado funcional
adecuado '.

En las ultimas décadas se ha aceptado de forma generalizada la limitacion del
soporte vital (LSV) cuando éste no ofrece posibilidades reales de supervivencia y

prolonga la agonia y el sufrimiento innecesariamente .

La LSV es la decision consensuada por el equipo asistencial, el paciente y la
familia de no implementar o retirar las medidas de soporte vital, por considerar que no
conllevan beneficio significativo para el paciente y s6lo van a prolongar inatilmente su
agonia. Cuando existe conflicto entre las partes y escasas posibilidades de alcanzar
consenso, debe solicitarse la intervenciéon del Comité de Etica Asistencial y, en ultimo
término, la intervencion judicial '.

Los tipos de LSV en UCI son: limitacion del ingreso el Servicio de Medicina
Intensiva, limitacion del inicio de determinadas medidas de soporte vital o0 no aumento
de las ya instauradas (withholding) y retirada medidas o terapias ya iniciadas
(withdrawing) .

Tanto la omision como la retirada son equivalentes desde el punto de vista legal
y ético, pese a la diferencia de su aplicacion practica. Esta equivalencia es aceptada por
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todas las sociedades de cuidados intensivos y expertos en bioética occidentales, aunque

existe gran variabilidad en la incidencia de LSV y en el proceso de toma de decisiones
3,4

La planificacion de tratamiento debe realizarse respetando los principios de no
maleficencia, beneficencia, justicia y autonomia y considerando las preferencias del
paciente. En este sentido, en los ultimos afios se han regulado la autonomia del
paciente’ y los Registros de Instrucciones Previas de diversas comunidades auténomas,
incluyendo Madrid °.

Las medidas de soporte vital deben aplicarse cuando estan indicadas y son
proporcionadas (los potenciales beneficios superan a las cargas) y retirarse si se
considera futiles, entendiendo por futilidad “aquel acto médico cuya aplicacion a un
enfermo estd desaconsejada por ser clinicamente ineficaz, no mejorar el prondstico, los
sintomas o las enfermedades intercurrentes, o porque previsiblemente producira
perjuicios personales, familiares, econdémicos o sociales desproporcionados al
beneficio esperado” '. Cuando existen dudas de la recuperacion funcional del paciente
o el prondstico es incierto pueden acordarse unos objetivos concretos y prefijarse un
plazo para lograrlos, lo que se ha denominado “tratamiento intensivo condicionado”
(TIC), “therapeutic trial” o “ICU trial”’.

Cuando la Medicina no dispone de recursos para controlar una enfermedad o la
curacion no es posible, siempre debe asegurar el confort y la dignidad del paciente,
acompafiando a éste y a sus familiares y garantizando unos cuidados paliativos
adecuados para evitar el dolor y el sufrimiento *'°.

OBJETIVOS:

Este estudio tiene como objetivos:

1. Conocer las practicas de limitacion del soporte vital que se realizan en un
hospital de cuarto nivel, analizando sus tipos, frecuencia, motivos y resultados,
describiendo las formas de ejecucion y de registro.

2. Estudiar los enfermos ingresados en UCI en los que se decide limitacion del
soporte vital en cualquiera de sus modalidades, para describir sus caracteristicas
clinicas y epidemiologicas y su mortalidad.

3. Estudiar los enfermos a los que se niega el ingreso en UCI desde Urgencias u
otros servicios del hospital, para conocer sus -caracteristicas epidemioldgicas,
comorbilidad, situacion basal y prondstico.

4. Senalar las caracteristicas que permiten desaconsejar el ingreso en UCI, con el
fin de optimizar la toma de decisiones y la informacion a los familiares.

5. Conocer la supervivencia tras las decisiones de limitacion del soporte vital.
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MATERIAL Y METODOS:

Estudio prospectivo observacional.

Se incluyeron de forma consecutiva todos los pacientes en que se decidio algin
tipo de LSV por parte del SMI del Hospital Clinico San Carlos de Madrid (cuarto nivel;
1193 camas, 46 camas de UCI) entre el 1 de diciembre de 2006 y el 30 de noviembre
de 2007. Se excluyeron los pacientes con muerte encefalica y los avisos
intrahospitalarios por PCR.

Se subdividieron los pacientes en 2 categorias:
- Pacientes ingresados en UCI.
- Pacientes con denegacion de ingreso en UCI.

1. Pacientes ingresados en UCI:

En los pacientes ingresados en UCI con decisiéon de LSV se analizaron las
variables: edad, sexo, causa de ingreso, patologia cronica, situacion funcional basal,
APACHE II, SOFA, nimero de soportes, NEMS, complicaciones, estancia en UCI e
intrahospitalaria, tipo de LSV, medidas limitadas, causa de LSV, acuerdo, constancia
en historia clinica, mortalidad en UCI e intrahospitalaria, tiempo desde la LSV hasta la
muerte y alta (de UCI, hospitalaria o exitus). Las variables cualitativas se expresaron
mediante porcentaje y las cuantitativas como media y desviacion estandar (= DE)
cuando seguian una distribucion normal o mediana y rango intercuartilico (RIC = Pys -
P75) cuando no.

Se realiz6 un analisis univariado para identificar las variables asociadas a la
retirada de medidas de soporte vital. Se analizaron las variables cualitativas con test
chi-cuadrado (y*) y prueba exacta de Fisher; las variables cuantitativas se compararon
mediante t de Student si seguian una distribucion normal y mediante test no
paramétrico para grupos independientes U de Mann-Whitney si no.

Se realizé un analisis multivariado a través de un modelo de regresion logistica
para identificar las variables que se asocian de forma independiente con la retirada de
medidas de soporte vital.

Se realizaron analisis univariado y multivariado (a través de un modelo de
regresion logistica) para identificar los factores asociados de forma significativa con la
mortalidad intra UCI e intrahospitalaria. Se realizo un anélisis de subgrupos para los
pacientes con LSV tipo “Omision de medidas”.

Tras seguimiento de los pacientes dados de alta del SMI durante un afo tras la
decision de LSV se analizd la mortalidad anual y se estimaron las funciones de
supervivencia por el método de Kaplan-Meier para la retirada / omision de medidas de
soporte vital.

2. Pacientes desestimados para el ingreso en UCI:

Se analizaron las variables: edad, sexo, causa de ingreso, patologia cronica,
situacion funcional basal (dependencia), estancia hospitalaria, mortalidad, argumentos
para la decision, consenso y recomendaciones terapéuticas. Se obtuvieron los datos de
las Hojas de Interconsulta del SMI (texto libre), la historia clinica y los informes de alta
y exitus. Las variables cualitativas se expresaron mediante porcentaje y las cuantitativas
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como media y desviacion estandar (£ DE) cuando seguian una distribucion normal o
mediana y rango intercuartilico (RIC = P;s - P75) cuando no.

Para identificar los factores asociados a la denegacion de ingreso en UCI se
realizd un andlisis univariado. Se analizaron las variables cualitativas mediante chi-
cuadrado (y?) y prueba exacta de Fisher y las variables cuantitativas mediante t de
Student si seguian una distribucidon normal y test no paramétrico (grupos
independientes) U de Mann-Whitney si no.

Se realizd ademds analisis multivariado mediante un modelo de regresion
logistica predictivo para identificar los factores que se relacionaron de manera
significativa con la denegacion de ingreso en UCI. La capacidad de prediccion de no
ingreso en la UCI del modelo de regresion logistica se evalud calculando la sensibilidad
y especificidad del mismo comparando los valores observados con los pronosticados en
funcion de las variables incluidas en el modelo. Ademas se calculd la curva ROC
(Reciver Operating Characteristics) de la probabilidad individual predicha por las
variables del modelo frente al evento no ingreso en UCIL Se calcul6 el area bajo la
curva ROC (ABC) junto a su intervalo de confianza (IC) al 95%.

Para evaluar el efecto del ingreso en UCI sobre la mortalidad intrahospitalaria y
anual se realizd un andlisis univariado de los factores asociados a mortalidad y un
analisis multivariado definiendo un modelo de regresion logistica explicativo.

Tras seguimiento durante un aio de los pacientes dados de alta del hospital tras
la decision de LSV se estimaron las funciones de supervivencia por el método de
Kaplan-Meier para el ingreso o no en UCI y la mortalidad al afio.

En todos los contrastes de hipotesis se considero nivel de significacion
estadistica p<0.05.

RESULTADOS:

En el periodo de estudio ingresaron en el SMI 2961 pacientes. Se decidi6 LSV en
191 (6.45%). Fallecieron 264 pacientes (8.92%), 147 (52.7%) tras LSV.

De los 191 pacientes eran varones 103 (54%); edad 70.95 + 12.24, APACHE II
24.6 = 7.34, SOFA 8.96 + 3.52, NEMS maximo 39.01 = 7.62 y n° soportes vitales 3.95
+ 1.50. Estancia en UCI 7 (3-18) dias e intrahospitalaria 15 (6-35) dias. Causas de
ingreso: infecciosa (87, 45.5%), cardiologica (45, 23.6%) y PCR recuperada (30,
15.7%). Tenian comorbilidad 97 (50.8%) y eran dependientes 12 (6.3%). En UCI
presentaron complicaciones 137 (71.72%).

Se decidid “Retirada de medidas™ en 105 pacientes (54.97%): directa en 66 (34.6%)
y tras tratamiento condicionado en 39 (20.4%) y “Omision de medidas™ en 86 (45%).
27 pacientes ingresaron UCI con alguin tipo de LSV y se decidié no reingresar a 34
pacientes.

Ademas de RCP, las principales medidas limitadas fueron: retirada de ventilacion
mecanica (85 casos), retirada de soporte vasoactivo (81 pacientes) y no instauracion de
técnicas de depuracion renal (42 casos).
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La decision de LSV se consensu6 en sesion clinica en 179 ocasiones (93.7%). El
proceso de LSV estd documentado en 161 casos (84.3%). La decision se acordd con 9
pacientes (4.7%) y con 139 familias (86.34%). Ningun caso preciso la intervencion del
Comité Etica Asistencial. Los principales causas de LSV son mal prondstico (99,
51.8%), futilidad (72, 37.7%), irreversibilidad de enfermedad (14,7.3%) y mala calidad
de vida (4, 2.1%). So6lo 2 pacientes (1%) habian firmado un documento de
instrucciones previas.

En el andlisis univariado se identific6 como tUnica variable relacionada con la
retirada de soporte vital el mayor nimero de soportes previos aplicados (p 0.007).

En el andlisis multivariado se identificaron como factores independientes asociados
a retirada de medidas soporte vital el nimero de soportes (OR: 1.40; IC 950, 1.10-1.78; p
0.007) y la causa de ingreso “Parada cardio-respiratoria (PCR) recuperada” (OR: 2.57;
IC 9504, 1.03-6.38; p 0.042).

Fallecieron 147 de los 191 pacientes incluidos (76.96%). La mortalidad en UCI es
superior en el grupo de retirada de medidas (91.4%) que en el de omision (59.3%);
p<0.001 y también es superior la mortalidad intrahospitalaria: 98% vs 84%; p 0.001. El
tiempo desde la LSV hasta la muerte es menor en los pacientes en que se retiraron las
medidas de SV: 3 horas (1.25-5) vs 6 horas (3-17); (p<0.001).

En el analisis univariado se identificaron como variables independientes
relacionadas con la mortalidad: SOFA al ingreso (p 0.004), NEMS méximo (p 0.027) y
n° de soportes (p 0.006). Existe una tendencia a mayor mortalidad con mayor APACHE
IT al ingreso (p 0.094) y si hubo complicaciones en UCI (p 0.082). En el andlisis
multivariado el unico factor asociado de forma independiente con la mortalidad fue la
retirada de medidas (OR 6.804, IC gs0, 2.925 - 15.827; p <0.001). En el subgrupo
“Omision de medidas™ se asociaron a mortalidad las complicaciones (OR 3.701, IC g5,
1.176 -11.651; p 0.025) y el APACHE II al ingreso (OR 1.1, IC 95% (1.004 - 1.206; p
<0.043). Se estimaron las funciones de supervivencia por el método de Kaplan-Meier
para los tipos de LSV retirada/omision en relacion con la mortalidad al afio. Se
muestran las curvas.

Durante el periodo de estudio se valoraron 803 pacientes fuera del SMI. De ellos
ingresaron en UCI 454 (56.54%), 121 (15.68%) fueron rechazados para el ingreso
(denegacion de ingreso o LSV para el ingreso en UCI) y 228 (28.39%) no ingresaron
en UCI por ausencia de gravedad en ese momento (pero serian reevaluados y podrian
ingresar en el SMI en caso de evolucidn desfavorable).

De los 121 pacientes a los que se deneg6 el ingreso en UCI eran varones 69 (57%),
edad media de 74 £12.24 afios con una mediana de 77 afos (69-83). Presentaban
patologia de base 108 (89.26%) principalmente respiratoria, cardioldgica y tumoral.
Eran dependientes 46 (38%). Estancia hospitalaria 13 (4-30). Grupos de ingreso:
respiratorio sin reagudizacion infecciosa (37, 30.58%), séptico (33, 27.27%),
cardioldgico (32, 26.45%) y neurolédgico (16, 13.22%).

La decision de no ingresar en UCI se consensu6 con el propio paciente en 7 casos

(9.72%), con la familia en 42 (58.33%) y cuando no estdn presentes ninguno de ellos,
con el médico responsable del paciente o el médico de guardia en el area de
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hospitalizacion: 23 casos (31.94%). Los argumentos que constan en las Hoja de
Interconsulta para apoyar esta decision (pueden ser varios simultineamente) son: la
presencia de patologia de base (109, 87.6%), el mal prondstico (91, 75.21%), la calidad
de vida basal (66, 54.55%) y la edad (64, 52.89%). En ningun caso se ha considerado la
edad de forma aislada o como argumento tnico. Las recomendaciones sobre cuidados
generales y decisiones se resumen en: “no medidas agresivas” en 118 casos (97.52% de
los pacientes valorados), “optimizacion de tratamiento médico” en 30 casos (24.79%) y
“asegurar medidas de confort” en 15 (12.40%).

Fallecieron en el hospital 77 de los pacientes valorados (63.44%). 23 pacientes
(19%) fueron dados de alta a su domicilio, 9 (7.44%) con soporte ventilatorio o
seguimiento por la Unidad de “Hospitalizacion a Domicilio”, 5 (4.13%) continuaron
cuidados y tratamiento en Centros Hospitalarios de Media Estancia y/o Cuidados
Cronicos y 3 (2.48%) se trasladaron a su domicilio con ayuda social para actividades
basicas e instrumentales de la vida diaria. 4 pacientes fueron trasladados a sus
hospitales de referencia. De los supervivientes, reingresaron en el hospital 18 (40.9%),
9 de ellos (50%) en el primer mes tras el alta.

Con el fin de identificar a un subgrupo de pacientes de peor pronostico en los que el
ingreso en UCI podria estar desaconsejado, se analizaron los pacientes con LSV tipo
denegacion de ingreso en UCI (n 120) y se compararon con los ingresados en que se
decidi6 LSV, excluyendo para esta comparacion los ingresos por PCR recuperada (n
161).

En el andlisis univariado se identificaron como variables independientes asociadas
con la denegacion de ingreso en UCI la dependencia para actividades basicas de la vida
diaria (p<0.001), la presencia de patologia cronica de base en cualquiera de sus
modalidades (p<0.001), el motivo de consulta respiratorio (sin reagudizacion
infecciosa; p<0.001) y la edad (p 0.011), con tendencia lineal (a mayor edad, mayor
probabilidad de denegacion de ingreso en UCI). Es més frecuente el ingreso en UCI por
causa cardiologica (p 0.017) y séptica (p 0.011).

En el analisis multivariado se disefio un modelo de regresion logistica predictivo de
denegacion de ingreso. Se identificaron como factores independientes relacionados: la
dependencia (OR 8.032, IC g5, 3.504-18.410; p<0.001), la presencia de patologia de
base (OR 8.914, IC gs9, 4.061-19.570; p<0.001), la edad 76-81 afios (OR 2.497, IC
95%1.031-6.051; p 0.043) y >82 afos (OR 4.132, IC 950, 1.643-10.393; p 0.003) y las
causas de ingreso respiratoria (OR 7.254, IC gs¢, 2.961-17.770; p<0.001) y neuroldgica
(OR 6.165, IC 950, 1.994-19.064; p 0.002). Este modelo presenta una especificidad del
82% y una sensibilidad del 73.3%, con un area bajo la curva ROC de 0.851 (0.806-
0.896); p<0.001.

Fallecieron en el hospital 224 de los 281 pacientes con LSV (79.7%) y 236 al afios
(84%). En el andlisis univariado se identificaron como variables independientes
asociadas a la mortalidad hospitalaria el ingreso en UCI (p<0.001) y la independencia
para actividades basicas de la vida diaria (p 0.006) y con la mortalidad al afio el
ingreso en UCI ( p<0.001) y la no dependencia (p 0.018). En el andlisis multivariado
se defini6 un modelo de regresion logistica explicativo en que se identifico “el ingreso
en UCI” como tUnico factor asociado significativamente a la mortalidad hospitalaria
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(OR 6.36; IC 9594 (2.793-14.485). p <0.001) y la mortalidad al afio (OR 6.015; IC g5y
(2.43-14.9). p <0.001). Se estimaron las funciones de supervivencia por el método de
Kaplan-Meier para todos los pacientes con LSV y los subgrupos admision o rechazo de
ingreso en UCI en relacion con la mortalidad al afio.

CONCLUSIONES:

1.

10.

11.

12.

La LSV se practico en el SMI en el 6.5% de los ingresados (frecuencia similar a la
del entorno europeo (5-12%) y mas de la mitad de los fallecidos en UCI (45-90%
en la literatura).

La modalidad mas frecuente de LSV en UCI fue la retirada de medidas.

. Las principales variables asociadas a retirada de medidas fueron el numero de

soportes y la PCR recuperada.

La mortalidad en UCI de los pacientes con LSV fue similar a la descrita en nuestro
medio (75-95%).

. En los pacientes ingresados en el SMI en que se decidio LSV, la retirada de

medidas se identific6 como un factor independiente de mortalidad tanto en UCI
como intrahospitalaria.

En el subgrupo “omisién de medidas™ se asociaron a mortalidad el APACHE 11 y
las complicaciones durante el ingreso en UCI.

Las decisiones se tomaron de forma consensuada por el equipo asistencial y el
paciente o familia. Se basaron en el mal pronoéstico, la futilidad y la irreversibilidad
de la enfermedad.

La LSV tipo denegacion de ingreso en UCI se produjo en el 16% de los pacientes
valorados por el SMI.

Esta denegacion de ingreso en UCI se asocid6 a comorbilidad subyacente,
dependencia, edad avanzada (76-81 y >82 afios) y a los grupos diagndsticos
neurologico y respiratorio.

Este modelo de regresion logistica predictivo de no ingreso en UCI (que incluye las
variables anteriormente expuestas) presentd una especificidad del 82% y una
sensibilidad del 73.3%, con un area bajo la curva de ROC de 0.851.

Los pacientes con decision de LSV presentaron alta mortalidad hospitalaria y al
afio. El Unico factor independiente asociado a mortalidad fue el ingreso en UCI. La
mayoria de pacientes dados de alta del hospital sobrevivieron al afio.

Son necesarios estudios que consideren la gravedad de los pacientes con/sin
denegacion de ingreso en UCI para analizar su repercusion sobre la mortalidad y
estudios multicéntricos para contrastar la validez del modelo predictivo de
denegacion de ingreso en UCI propuesto.
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LIMITING LIFE-SUSTAINING TREATMENT
IN A FOURTH-LEVEL HOSPITAL’S
INTENSIVE CARE SERVICE

ABSTRACT:

INTRODUCTION:

Intensive Medicine is the clinical specialty attending to critical physio-
pathological disturbances which involves recoverable life-threatening events. Intensive
Care Units (ICUs) have trained personal and technical devices available to treat critical
patients with retrievable diseases, trying to heal, to relieve unnecessary suffering and to
avoid early deaths.

Life-sustaining therapies applied in the ICUs are defined as “any measure
designed to keep alive or delay death, regardless of whether they are directed or not to
underlying disease or acute causal process”. These therapies may not retrieve
responsible pathology but extend life time enough for patients to recover. They can be
complex technical procedures (assisted circulation or ventilation, cardio-respiratory
resuscitation), blood-transfusions, pharmacologic treatments or artificial nutrition and
hydration.

Nowadays, sophisticated technological support has allowed critical patients to
survive longer, sometimes with uncertain benefit (poor outcome without restoring
functional status or quality of life) '.

Forgoing life-sustaining therapy is generally recognized as a good practice
when there isn’t real possibility of surviving or these procedures prolongs unnecessary
suffering or agony .

Limiting life-sustaining therapies (LLST) should be a decision established by
physicians, nurses, patients and family agreement, when life-supports seems to be vain.
When there are conflicts between involved parts and few possibilities of consensus,
hospital Ethics Comitee advice should be required and, if needed, even court
interventions .

LLST in the Intensive Medicine Services includes: ICU-admission refusal,
withholding and withdrawing life support >.

Withholding and withdrawing life support are ethically and legally equivalent.
That’s a broad-based principle accepted by most western physicians and Ethics experts,
although incidence and decision-making varies worldwide > *.

Treatment planning should be performed considering non-damage, welfare,
justice and autonomy principles, including patients’ values and preferences. In the
latest years Autonomy national legislation > and regional “Advance Care Planning” or
“Living-will” Register have been approved (including Madrid) °.

Life-sustaining therapies should be applied when they are “recommended” (high
level of evidence) and “proportionate” (potential benefit higher than burdens) and
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should be withdrawn once we know they are futile. Futility is described as “proposed
therapy that should not be performed because available data have shown that it will not
improve the patient's medical condition, symptoms or concomitant diseases or will lead
to personal, family, economic or social burdens and harm that outweigh any benefit”.
When we are not able to predict a reliable outcome or functional previous condition
restoring, precise goals and reasonable time to get them should be established: that’s

called “time-conditioned intensive treatment”, “therapeutic trial”, or “ICU trial” .

When Medicine is not able to heal and therapeutic trial fails, physicians always
should assure patients’ comfort and dignity, support them and their families and

. .. .. . . -10
improve palliative care, avoiding pain or suffering *'°.

OBJECTIVES:

The aims of this study are:

1. To know limiting life-sustaining treatment (LLST) practices in a fourth level
hospital’s Intensive Care Service, analyzing types, frequency, decision-making
and outcome, and describing rationale and clinical history records.

2. To study patients admitted to ICU with decisions of LLST describing clinical
and epidemiological characteristics, types and mortality.

3. To describe patients refused to ICU-admission (from Emergency Departments
or other hospital services): clinical characteristics, underlying diseases, base-
line functional status and prognosis.

4. To identify factors related to ICU-admission refusal, trying to reach the goal of
improving decision-making and communication with families.

5. To assess patient’s outcome and survival after LLST decisions.

METHODS:

Prospective observational study including consecutive patients with decision of
LLST by Intensive Care Service (ICS) during a year (from 1st December 2006 to 30th
November 2007). Setting: San Carlos Clinical Hospital (forth level hospital; 1193 beds,
46 1CU-beds). We excluded brain death and hospital sudden cardiac arrest calls.

We classified patients into 2 categories:
- Patients admitted to ICU.
- Patients rejected for ICU-admission.

1. Patients admitted to ICU:

In the group of patients admitted to ICU we recorded: age, gender, diagnostic
category on admission, underlying chronic disease, dependence for daily living
activities, APACHE II, SOFA, number of life-sustaining therapies (LST) applied,
NEMS, complications, ICU and hospital length of stay, mortality rate, type of LLST,
LST limited, reasoning, agreement, written clinical decisions recorded, ICU and
hospital mortality rates, time from LLST decision to death and discharge (from ICU,
from hospital or death). Qualitative variables are expressed as percentage and
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quantitative ones as mean (+ SD) if normal distribution or median (interquartile range,
IR) when skewed; (IR = 25"-75" percentiles).

Searching relationship between analyzed variables and LST withdrawal we
performed an univariate study using Student’s T test for quantitative variables with
normal distribution or non-parametric test U-MannWhitney when not, and X* or exact
Fisher’s test for qualitative variables.

A predictive logistic regression model was performed to identify variables
related to LST withdrawal.

We achieved univariate and multivariate analysis to examine the association
between studied factors and ICU and hospital mortality. We made a subgroup analysis
for patients with decisions of withholding LST.

Survival patients discharged from ICU were followed up during a year since
LLST decision for estimating surviving functions by Kaplan-Meier’s method
considering withholding / withdrawing LST.

2. Patients rejected for ICU-admission:

We recorded age, gender, diagnostic categories on triage, underlying chronic
disease (defined by Knaus for APACHE II), dependence for daily living activities,
hospital length of stay, mortality rate, rationale, agreement and care recommendations.
We collected data from ICS enquiry forms, medical background and discharge / exitus
reports. Qualitative variables are expressed as percentage and quantitative ones as mean
(+ SD) if normal distribution or median (interquartile range) when not.

To identify baseline characteristics related to ICU-admission refusal,
quantitative variables were compared using Student’s T test (when normal distribution)
or non-parametric test U-MannWhitney (when not), and qualitative variables were
compared using X or exact Fisher’s test.

We also achieved a multivariate predictive model for ICU-admission refusal by
logistic regression. Predictive power was tested by calculating sensitivity and
specificity and making comparison between observed and expected data. Furthermore,
area under Reciver Operating Characteristics (AUC-ROC) curve and 95% CI values
were estimated.

To evaluate the effect of ICU admission on hospital and 1-year mortality we
made univariate and multivariate analysis (explanatory logistic regression model).

Survival patients discharged from hospital were followed up during a year since
LLST decision for estimating surviving functions by Kaplan-Meier’s method,
considering ICU-admission or [CU-rejection and 1-year mortality.

We considered significant values p<0.05.

RESULTS:

2961 patients were admitted to ICU during study period. Forgoing life-
sustaining therapies was decided in 191 patients (6.45%). 264 patients died (8.92% of
admissions), 147 (52.7% of deaths) after LLST decisions.

Of these 191 patients, 103 (54%) were male, age 70.95 £ 12.24 years, APACHE
IT 24.6 +7.34, SOFA 8.96 + 3.52, maximum NEMS 39.01 £ 7.62 and number of LST
3.95 £ 1.50. ICU length of stay (LOS) 7 (3-18) days and hospital LOS 15 (6-35) days.
Diagnosis group on admission: infectious disease (87, 45.5%), cardiac disease (45,
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23.6%) and resuscitated cardiac arrest (30, 15.7%). Underlying illness 97 (50.8%) and
dependence for daily living activities 12 (6.3%). Complications once admitted to ICU
137 (71.72%).

Withdrawing LLST was decided in 105 patients (54.97%): directly in 66
(34.6%) and after treatment trial in 39 (20.4%). Withholding LLST was decided in 86
(45%) cases. 27 patients were admitted to ICU with any type of LLST and decisions of
“never admit again after ICU discharge” was taken in 34 patients.

Regardless Do-Not-Resuscitate Orders, the main life-sustaining therapies
forgone were: withdrawing mechanical ventilation (85 patients), withdrawing
vasoactive drugs (81 patients) and withholding renal replacement treatment.

LLST decisions were taken by physician consensus in 179 (93.7%) occasions.
Decision-making and process were recorded in 161 (84.3%) cases. 9 patients (4.7%)
and 139 families (86.34%) were involved. Ethics Comitee was never required. Main
reasons for LLST were: poor prognosis (99, 51.8%), futility (72, 37.7%), irreversible
diseases (14, 7.3%) and bad expected quality of life (4, 2.1%). Only 2 patients had
signed advance directives.

Univariate analysis identified as the only factor associated to withdrawing:
number of previous life-sustaining treatments applied (p 0.007).

Multivariate analysis identified as independent factors related to withdrawing
LST: number of previous life-sustaining treatments (OR: 1.40; IC ¢so,. 1.10-1.78; p
0.007) and diagnosis category on admission “resuscitated cardiac arrest” (OR: 2.57; IC
95% 1.03-6.38; p 0.042).

147 of 191 patients included died (76.96%). ICU mortality rate was higher in
those patients with withdrawing decisions (91.4%) than in those with withholding
decisions (59.3%); p<0.001. Hospital mortality was higher too: 98% vs 84%; p 0.001.
Time from LLST decisions to death was shorter in patients with LST withdrawn: 3
hours (1.25-5) vs 6 hours (3-17); (p<0.001).

Univariate analysis identified as independent factors related to mortality:
SOFA on admission day (p 0.004), maximum NEMS punctuation (p 0.027) and number
of life-sustaining treatments (p 0.006). There was a tendency to higher mortality as
APACHE II punctuation on admission increased (p 0.094) and when complications in
ICU occurred (p 0.082).

The only factor independently associated to mortality in this multivariate
analysis was LLST withdrawal (OR 6.804, IC g5y, 2.925 - 15.827; p <0.001). In the
subgroup where LST were withhold, complications in ICU (OR 3.701, IC gs¢, 1.176 -
11.651; p 0.025) and APACHE II on admission (OR 1.1, IC 95% (1.004 - 1.206; p
<0.043) were associated to mortality. Surviving functions were estimated by Kaplan-
Meier’s method for withdrawing / withholding LLS and 1-year mortality.

During study period we examined 803 patients referred to ICS. 454 (56.54%)
were admitted to ICU, 121 (15.68%) were denied to ICU and 228 (28.39%) were
considered “too well to benefit” (but they might be reappraised and admitted if
necessary).

Of 121 patients refused, 69 (57%) patients were male, mean age 74 +12.24
years, median de 77 (69-83) years. 108 (89.26%) suffered from underlying diseases
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(most frequently respiratory, cardiac and malignancy) and 46 (38%) were dependent
for daily living activities. Hospital length of stay was 13 (4-30) days. Diagnostic
categories on triage: pulmonary disease (without infectious exacerbation) 37 (30.58%),
sepsis 33 (27.27%), cardiac disease 32 (26.45%) and neurological disease 16 (13.22%).

7 competent patients were involved in forgoing ICU admission; 42 (58.33%)
relatives and 23 (31.94%) attending physicians agree. Rationales considered (usually
more than one) were underlying disease 109 (87.6%), bad prognosis 91 (75.21%), poor
quality of life 66 (54.55%), age 64 (52.89%) and futility 29 (24%). Elderly was never
the only one reason. Written care recommendations: “non invasive therapy” 118
(97.52%), “improve pharmacological treatment” 30 (24.79%), “assure comfort
measures” 15 (12.40%).

77 (63.44%) of patients died in hospital. 23 (19%) patients were discharge from
hospital to home, 9 (7.44%) required medical and nursing assistance at home (including
home ventilators), 5 (4.13%) were discharge to long-term hospital or chronic-patients
institutions and 3 (2.48%) needed home help for basic self-care and instrumental daily
living activities. 18 (40.9%) survival patients needed a new hospital admission, 9 of
them (50%) in the first month after discharge.

Trying to identify a group of patients with poor outcome and weak
recommendations for ICU admission, we analyzed patients refused to ICU (n 120)
compared to patients admitted in the ICU with decisions of forgoing life-sustaining
therapies (n 161), excluding brain death and cardiac arrest.

Univariate analysis identified as independent factors related to ICU-admission
refusal: dependence (p<0.001), underlying chronic disease (p<0.001), respiratory
diagnostic group (without infectious exacerbation), (p<0.001) and age (p 0.011), latest
one with a lineal trend (the older the patient is, the higher rejection’s probability
become). Patients with cardiovascular disorders (p 0.017) and septic disease (p 0.011)
were more likely to be admitted in ICU.

A multivariate logistic regression analysis was achieved. It identified as
independent factors related to ICU-admission refusal: dependence (OR 8.032, IC gsv,
3.504-18.410; p<0.001), underlying chronic disease (OR 8.914, IC 95, 4.061-19.570;
p<0.001), age 76-81 years (OR 2.497, 1C 950, 1.031-6.051; p 0.043), age >82 years (OR
4.132, IC 950, 1.643-10.393; p 0.003), respiratory diagnostic group (OR 7.254, IC g5y,
2.961-17.770; p<0.001) and neurological diagnostic group (OR 6.165, IC g5, 1.994-
19.064; p 0.002). The predictive model yield was: sensitivity 73.3% and specificity
82%, with an area under receiver operating characteristics curve (ROC AUC) of 0.851
(0.806-0.896); p<0.001.

Of 281 included, 228 (79.7%) died in hospital after LLST decisions and 1-year
mortality rate increased till 84% (236/281). Univariate analysis identified as
independent factors associated to hospital mortality were ICU-admission (p<0.001) and
daily living activities independence (p 0.006) and to 1-year mortality: ICU-admission
(p<0.001) and daily living activities independence (p 0.018). Multivariate logistic
regression analysis (explanatory model) identified “ICU-admission” as significant
independent factor related to both hospital mortality (OR 6.36; IC 950, (2.793-14.485); p
<0.001) and 1-year mortality (OR 6.36; IC ¢s9, (2.793-14.485); p <0.001. Kaplan
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Meier’s survival functions were estimated for all patients with LLST decision and
considering ICU-admission / ICU-rejection.

CONCLUSIONS:

1.

6.5% of patients admitted to ICU had a limitation of life-sustaining therapy (in
European ICUs 5-12%) and more than a half of patients who died in the ICU
(average 45-90%).

The most frequent type of LLST in the ICU was “withdrawing therapies”.

3. Withdrawing treatment was associated to number of sustaining therapies

10.

1.

12.

previously applied and resuscitated cardiac arrest.

. Mortality rate of patients with LLST decisions was within the range reported in

European ICUs (75-90%).

. Withdrawing life-sustaining treatment was an independent risk factor associated

to ICU-mortality and hospital-mortality in patients admitted to the ICU with
LLST decisions.

APACHE II and complications during ICU stay were associated with mortality
in patients with “withholding therapies™ decisions.

Decision-making is shared by all members of the Intensive Care Service and
agreed by patients and family. LLST decisions were based on poor prognosis,
futility and irreversible illness.

. ICU-admission refusal is a type of LLST occurred in 16% of patients referred to

Intensive Care Service.

ICU-admission refusal is related to underlying end-stage illness, dependency,
age (76-81 y >82 years) and respiratory and neurological diagnosis groups.

This logistic regression predictive model yield was: sensitivity 73.3% and
specificity 82%, with an area under receiver operating characteristics curve
(ROC AUC) of 0.851.

Patients with decisions of LLST had high hospital and 1-year mortality rates.
Those admitted to ICU had higher mortality. The independent factor related to
mortality was ICU admission. Most patients discharged from hospital survived
1 year later.

Further studies considering severity of patients with ICU-admission refusal are
needed to asses the influence on mortality. Multicenter studies are required to
validate the predicted model of ICU-refusal proposed.
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