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1. INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblacion comporta un incremento de personas afectas de patologia crénica
progresiva, aumentando por ello el nimero de personas que potencialmente pueden hallarse en situacién de
final de vida. Un estudio del ano 2006 efectuado en la ciudad de Barcelona, estimaba que habia un 5% de

pacientes mayores de 75 afios con criterios de fragilidad, comorbilidad y afectacion funcional (1).

A diferencia del paciente con cancer avanzado, en los pacientes con enfermedad terminal no oncoldgica la
identificacion de la trayectoria de final de vida es mas compleja. Es mas dificil identificar cuando un paciente se
encuentra en esta situacion, debido a que estas enfermedades cursan con descompensaciones mas o menos
graves, seguidas de periodos de estabilidad clinica en los que el paciente puede incluso recuperar su estado de

salud basal.

La existencia de diferentes trayectorias de final de vida ha sido motivo de estudio en los ultimos afios y su
conocimiento es una de las bases de los Cuidados Paliativos (figura 1) (2). Una correcta planificacion de los
servicios implicados en la atencién a este proceso, implica la correcta identificacion de marcadores de

enfermedad terminal.

Actualmente existen diversas herramientas bien validadas en el ambito de los pacientes oncoldgicos con
enfermedad avanzada y/o terminal, pero no existen demasiados trabajos sobre herramientas para identificar

dichos marcadores en pacientes con enfermedades médicas crénicas no oncoldgicas en fase avanzada.

La incertidumbre sobre el prondstico de estas enfermedades, debido al curso clinico imprevisible que
presentan, conlleva dificultades en la toma de decisiones en situacidn de final de vida, tanto por parte de los
profesionales sanitarios, como de los pacientes y de sus familiares y cuidadores. La aplicacién de los cuidados
paliativos estd poco desarrollada en estos pacientes por la escasa percepcion de padecer una enfermedad
terminal. Todo ello comporta que muchos pacientes puedan morir con un tratamiento activo y con la
aplicaciéon de técnicas y procedimientos invasivos (respiracién asistida, sondajes, venoclisis, etc.) que son

futiles en estos pacientes, ademas de consumir recursos sanitarios sin ninguna evidencia sobre su utilidad.

Este documento de consenso tiene los siguientes objetivos: En primer lugar hacer un resumen de los criterios
de terminalidad mds ampliamente aceptados en los grupos de patologias crénicas no oncoldgicas mas
prevalentes. En segundo lugar, definir qué procedimientos deberian limitarse en estos casos vy, finalmente,
establecer las pautas de actuacion clinica que garanticen la continuidad asistencial, tanto con el resto de

niveles asistenciales (Atencidn primaria, socio-sanitario, etc.) como con los familiares y/o cuidadores.
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Figura 1. Trayectorias de final de vida (2)

(a) ib)

(e (d)

E—

Diferentes trayectorias hasta la muerta. En el aje de ordenadas, ol estado de salud;
en al aje de abscisas, el tiempo.

(a) Muerte sibita, (b) Muerte por cancer, (c) Muerte por anfarmedad avanzada no
oncoldgica (EPOC, insuficiencia cardiaca, SIDA&), (d) Muene por demeancia.
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2. RECOMENDACIONES ASISTENCIALES GENERALES

e Debemos potenciar el conocimiento de la enfermedad por parte de los pacientes, sobre su evolucién y
prondstico, para facilitar la toma de decisiones auténomas, adecuadamente informadas y la
planificacién anticipada de cuidados (advanced care planning). Asi como las preferencias del paciente
sobre donde prefiere pasar los ultimos momentos de su vida.

e Debemos alentar a los pacientes a que cumplimenten el documento de voluntades anticipadas (DVA)
convenientemente registrado.

e Es importante la identificacidon de la estructura de soporte socio-familiar y la deteccién del cuidador
principal o interlocutor vélido.

e Es altamente recomendable que los médicos de referencia encuentren el tiempo y el momento, en fase
de estabilidad de la enfermedad, de discutir con naturalidad aspectos de final de vida. Cuando existan
decisiones al respecto deben anotarse en la historia clinica e indicar la decisién de limitacidon de
esfuerzo terapéutico (LET) en el sistema informatico en los episodios de hospitalizacion.

e No tenemos de esperar al traslado del paciente a un centro socio-sanitario o al domicilio para iniciar los
cuidados paliativos, sino que se deberian aplicar ya en el hospital.

e las decisiones sobre el tratamiento paliativo a efectuar, las indicaciones sobre LET (tanto sobre
tratamiento como procedimientos), asi como las preferencias del paciente, deben quedar bien
reflejadas en el informe de alta, para facilitar la continuidad asistencial con el resto de niveles
asistenciales (Atencién Primaria, centros sociosanitarios, etc.).

e Los profesionales del Hospital pueden realizar una consulta al Comité de ética asistencial (CEA) (ver
anexo 1), de manera urgente si es necesario, siempre que existan dudas de indole ético en relacién a la
conducta a seguir en caso de conflicto con el propio paciente o familiares.

e Llegado el momento de terminalidad, considerar el proceso de Donacion de érganos y/o tejidos como
una parte del proceso asistencial, para ello contactar con Coordinacién de Trasplantantes. Buscas

385503 y 385748 (24 horas).
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3 ENFERMEDAD RESPIRATORIA CRONICA TERMINAL

Las enfermedades respiratorias cronicas son un grupo muy heterogéneo de procesos con una gran variabilidad
en su prondstico. Esta variabilidad es muy marcada incluso dentro de los mismos grupos patoldgicos. Asi, por
ejemplo, el prondstico vital de pacientes con una enfermedad intersticial difusa puede oscilar desde pocos
meses a una expectativa de vida normal en funcidn del diagndstico especifico. Esta misma variabilidad se
observa en los pacientes con bronquiectasias, la hipertensidon pulmonar, las enfermedades restrictivas y la

patologia neuromuscular con compromiso respiratorio entre otras.

En general los pacientes con enfermedades respiratorias crdnicas tienen una esperanza de vida considerable,
son procesos muy lentamente progresivos y son muy pocos los casos en los que es posible establecer un
prondstico vital inferior al afio (3,4). En el caso de las enfermedades obstructivas establecer criterios de
terminalidad no tiene sentido en patologia con alto grado de reversibilidad como el asma, pero si en la
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crdénica (EPOC). Este documento se centra en los pacientes con EPOC

terminal y cualquier extrapolacion a otra patologia respiratoria debe hacerse con cautela.

3.1 Definicion de enfermedad terminal en la EPOC

La evolucion en la EPOC se caracteriza por el deterioro progresivo de la funcién respiratoria durante largos
periodos de tiempo y la presencia de agudizaciones graves. El prondstico vital en la EPOC se puede establecer
tan solo de manera imprecisa. Los datos aislados, como por ejemplo el VEF; o la necesidad de oxigenoterapia
domiciliaria, no se relacionan directamente con la mortalidad ni con el prondstico en una hospitalizacién por
exacerbacion, ni aun en el caso de ingreso en UCI (5,6). La mortalidad en el hospital y en la UCI esta por debajo

de la mortalidad media de los pacientes atendidos en dichos ambitos (7,9).

Por todo ello y con el fin de establecer qué pacientes con EPOC podemos considerar en fase de terminalidad
es necesaria una evaluacién multidimensional. Debido a la incertidumbre del prondstico comentada, esta

definicidon debe ser necesariamente restrictiva y acotada.

3.2 Criterios identificativos de enfermedad respiratoria cronica en fase avanzada

Se propone considerar como criterio de enfermedad respiratoria terminal en aquellos pacientes con EPOC que

cumplan TODAS las caracteristicas siguientes:
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e Escasa o nula actividad fisica atribuible a la patologia obstructiva. Disnea de reposo o a minimos
esfuerzos, en situacién estable y bajo tratamiento éptimo, que conlleva dependencia de otros e

impide la realizacién de las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) y/o una mala percepcién de la

calidad de vida por parte del paciente y/o cuidador.

e Progresion de la enfermedad indicada por mas de 3 exacerbaciones graves en el aino previo que han
requerido hospitalizacion o ingreso domiciliario y/o incremento significativo de los recursos de
atencién domiciliaria por descompensacidn respiratoria.

e VEF; <30% del valor de referencia. Si se dispone del estadio GOLD nos estariamos refiriendo al estadio
D de esta clasificaciéon (www.goldcopd.org).

e Insuficiencia respiratoria crénica y tratamiento con oxigenoterapia domiciliaria. Tanto este factor
como el anterior por si mismos no permiten identificar un paciente con una expectativa de vida corta,
pero son condicidn necesaria para establecer este criterio. La presencia de cor pulmonale o disfuncion
ventricular derecha documentada supone un dato adicional de mal prondstico.

e Comorbilidad significativa como factor pronédstico independiente. En la practica clinica pocos pacientes
tienen una enfermedad respiratoria avanzada como patologia aislada. De hecho, gran parte de la
mortalidad en la EPOC es atribuible a eventos cardiovasculares. Por comorbilidad significativa
consideraremos situaciones tales como cardiopatia isquémica o insuficiencia cardiaca, insuficiencia
renal, hepdtica, cancer etc. La mayoria de estudios indican que la presencia de comorbilidad cardiaca
en la EPOC tiene efecto muy desfavorable sobre el pronéstico. El impacto de la comorbilidad sobre la
mortalidad es aditivo, de forma que el numero total de comorbilidades coexistentes y sus

consecuencias sobre el estado del paciente deben también valorarse.

Estos factores se resumen en la Tabla 3.1 a los que se anaden otros factores a considerar para establecer el
criterio de EPOC terminal. En los pacientes con EPOC es de gran ayuda la valoracién del neumdlogo o del
médico de referencia, del equipo multidisciplinario que atiende al paciente en el hospital o del equipo de
Atencidén Primaria y/o PADES (10). Al tratarse de pacientes crénicos de larga evolucidn se establece un vinculo
de afios entre profesional y paciente que permite un buen conocimiento, tanto desde el punto de vista médico

como personal, y valorar con perspectiva su evolucién y estado actual.

En resumen, estaremos hablando de un paciente con EPOC de larga evolucién, limitacién crénica al flujo aéreo
grave o GOLD D y oxigenoterapia domiciliaria con disnea invalidante que no le permite realizar las ABVD e

ingresos hospitalarios repetidos.
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Tabla 3.1. Criterios minimos para considerar el diagnéstico de EPOC terminal

Criterios principales (deben cumplirse TODOS)

e Disnea invalidante, en situacién estable y bajo tratamiento éptimo, que comporta
escasa o nula actividad fisica.

e >3 exacerbaciones graves en el afio previo.

VEF:< 30% valor de referencia o estadio GOLD D si se conoce.

Insuficiencia respiratoria crénica y oxigenoterapia domiciliaria.

e Presencia de comorbilidad significativa como factor prondstico independiente.

Otros factores a considerar

Contraindicacién para trasplante pulmonar.

Edad avanzada.

Pérdida de peso no intencionada en los tltimos 6 meses e IMC < 21 kg/m”.

e Ingresos en UCI previos con soporte ventilatorio invasivo.

3.3 Prevalencia hospitalaria

En los afios 2010-11, los pacientes con EPOC ingresados en el Hospital Clinic tenian un indice de Charlson

medio de 5.3 y la mortalidad global de la EPOC en el Area Esquerra del Eixample fue del 6,9 %.

La EPOC es la principal causa de ingreso en el Servicio de Neumologia. Los datos de la comisién de mortalidad
de Neumologia desde el afo 2008 indican un nimero promedio de unas 30 muertes anuales por este
diagndstico en pacientes hospitalizados. De todos modos, hay que recordar que muchos pacientes de los que
cumplen la definicion de terminalidad propuesta pueden superar la exacerbacidon de la enfermedad y ser
dados de alta a su domicilio. De manera especulativa, se estima que el nimero de pacientes con EPOC que
cumplen estos criterios facilmente triplica el nimero de pacientes fallecidos. Si tenemos en cuenta el conjunto

de las areas de hospitalizacidn y urgencias, esta cifra se situaria alrededor de unos 100 casos/afio.
3.4 Recomendaciones asistenciales especificas

e Es recomendable el tratamiento conservador de los pacientes con EPOC terminal, limitando la

aplicacion de la ventilacién mecanica invasiva y el ingreso en UCI, siempre individualizando los casos.

10
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e La ventilacién mecdnica no invasiva cuando esté indicada y el ingreso en cuidados intermedios puede

ser considerada el techo de tratamiento en los pacientes con EPOC terminal.

4 INSUFICIENCIA CARDIACA CRONICA AVANZADA

4.1 Definicion de Insuficiencia cardiaca en fase avanzada

La insuficiencia cardiaca (IC) en fase avanzada o terminal corresponde al estadio D de la “American Heart
Association, que podria definirse como "estadio final de insuficiencia cardiaca refractaria al tratamiento" o
como el "grupo de pacientes con sintomas que limitan su calidad de vida, a pesar de seguir un tratamiento
médico éptimo, y en los que no es probable ni esperable que se produzca una mejoria o remisién de sus

sintomas" (11).
4.2 Criterios identificativos de insuficiencia cardiaca en fase avanzada

La IC crdnica suele tener una evolucion dificil de predecir, con muchos episodios de descompensacion y de
recuperacion clinica. Por ello, es dificil establecer un punto determinado para poder hacer el diagndstico de
enfermedad terminal y también para indicar la necesidad de cuidados paliativos o de soporte. Asi, a pesar de
gue muchos enfermos con IC avanzada sobreviven a episodios de descompensacidn con elevado riesgo vital, |a

muerte suele acontecer de forma no prevista, en muchas ocasiones de forma subita.

A pesar de la dificultad de establecer un prondstico preciso a nivel individual, algunas condiciones que pueden

aparecer durante la evolucién deben hacernos pensar en la necesidad de indicar medidas paliativas (12, 13):

Criterios de la Sociedad Europea de Cardiologia de insuficiencia cardiaca crénica avanzada:

e Sintomas moderados o graves de disnea y/o fatiga en reposo o con minimo esfuerzo (clase funcional
NYHA IlI-1V)
e Episodios de retencion hidrica y/o bajo débito cardiaco.
e Evidencia objetiva de disfuncién cardiaca grave demostrada con, al menos, uno de los siguientes:
e Fracciéon de eyeccidn <30%
e Patron diastdlico pseudonormal o restrictivo
e Presiones endocavitarias derechas o izquierdas elevadas

e Elevacion de péptidos natriuréticos (BNP)

Discapacidad funcional grave demostrada por limitacion al ejercicio (test de 6 minutos <300m)

Historia de al menos una hospitalizacién en los ultimos 6 meses

11
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e Que estas caracteristicas estén presentes bajo tratamiento médico dptimo.

Se tiene que tener en cuenta que en enfermos con IC avanzada puede ser mas importante la calidad que la
cantidad de vida. Por ello, en las actuales Guias de practica clinica sobre IC de la European Society of
Cardiology (ESC) y otras sociedades se aconseja considerar los cuidados paliativos cuando se dé esta situacion

definida por alguna de las circunstancias siguientes:

Pacientes en los que los cuidados paliativos deberian ser considerados (ESC Guidelines IC 2012)(11)

e Ingresos frecuentes en el hospital o descompensaciones importantes de la IC a pesar de un
tratamiento médico dptimo.

e Descartados para trasplante cardiaco o asistencias ventriculares mecanicas.

e Calidad de vida mala o con sintomas (CF IV NYHA)

e Caquexia cardiaca o hipoalbuminemia.

e Dependencia para la mayoria de las ABVD.

e Juicio clinico de que nos encontramos en situacién de fin de vida.

Otros criterios de IC avanzada propuestos por diferentes autores (14-16):

e Situacidn clinica de bajo gasto cardiaco con sodio <134 mmol/I o creatinina > 2 mg/dI
e Bajo gasto cardiaco con enfermedad arterial periférica o hipotensién con dependencia a inotrépicos

e Ausencia de indicacién o rechazo de tratamientos avanzados

Por ultimo, hemos de enfatizar que las preferencias de los pacientes han de prevalecer por encima de
cualquier estimacion pronostica. Esto, nos obliga a informar muy bien a los pacientes y a sus familiares a lo
largo de todo el periodo, asi como, a admitir la posibilidad de hacer cambios notorios en el prondstico como
en las decisiones sobre el tratamiento, tanto por parte de los médicos como de los enfermos. Por otro lado, la
situacién funcional y/o cognitiva del paciente de forma paralela a la evoluciéon de la IC “per se” puede definir
un estatus de situacidon terminal o avanzada independientemente de si el enfermo esta en situacién de IC

avanzada o no.

4.3 Prevalencia hospitalaria

12
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Durante el aflo 2010 ingresaron un total de 652 pacientes por insuficiencia cardiaca en nuestro centro, de los
que 44 (6.74%) presentaban IC en fase avanzada (CF IV) o tributaria de cuidados paliativos (l. de Barthel <20),

con una mortalidad hospitalaria del 21%.

Frecuencia Mortalidad
CFIV: 19 (3.09%) 3(15,8%)
Barthel <20: 25 (3.83%) 6 (24%)
Total: 44 (6.74%) 9 (20.5%)

4.4 Recomendaciones asistenciales especificas (17-19):
Los pacientes con IC crdnica avanzada no son tributarios de:

e Tratamientos en las unidades de cuidados intensivos por eventos clinicos relacionados con su
patologia cardiaca

e Reanimacion cardiopulmonar

e Implante de un desfibrilador automatico (DAIl) o marcapasos tricameral para tratamiento de
resincronizacion.

e Ventilacién mecanica invasiva o no invasiva

e En los pacientes portadores de DAI, debemos plantearnos la posibilidad de desconectar el mismo
cuando se encuentren en situacion de cuidados paliativos y especialmente, en la fase final o de

agonia.

Finalmente, las indicaciones de los siguientes tratamientos e intervenciones deberian ser considerados de

forma individualizada:

e Cateterismo y/o angioplastia cuando la causa de la descompensacion aguda pueda ser de origen
isquémico
e Tratamiento inotrépico en perfusién continua intravenosa cuando se administra con intencion

paliativa (para mejorar la sintomatologia)
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5. DEMENCIA AVANZADA

5.1 Definicion de demencia en fase avanzada

La Guia de Practica Clinica sobre la Atencidn Integral a las Personas con Enfermedad de Alzheimer y otras
Demencias (20) define demencia en fase avanzada como aquella fase en la que la persona afecta presenta una
marcada dificultad para la realizacién de las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) (vestirse, bafiarse,
lavarse y mantener el control de esfinteres). Esta situacion ha de ser causada como consecuencia del avance
progresivo del proceso de deterioro cognitivo, y no producirse sélo en el contexto de un empeoramiento

clinico por factores afiadidos que pueda ser reversible.

Se considera demencia avanzada en fase terminal cuando el deterioro cognitivo es grave, existe una grave
dependencia para las ABVD, no existe posibilidad de beneficio terapéutico con el tratamiento especifico,

existen comorbilidades y no puede mantenerse un adecuado nivel nutricional.
5.2 Criterios identificativos de demencia en fase avanzada

La fase avanzada de la demencia se corresponde con los estadios 6 y 7 de las escalas “Global deterioration

scale” (GDS) y “Functional Assesment Staging tool” (FAST) (evidencia grado 3) (20,21).

La demencia avanzada en fase terminal con prondstico de vida limitado se corresponde al estadio GDS-FAST 7
(pérdida progresiva de todas las capacidades verbales y motoras) con deterioro cognitivo severo (Minimental

state examination < 6/30) (Evidencia grado 3, recomendacion D) (20).

Son también criterios identificativos de enfermedad en fase terminal en una demencia la presencia de

complicaciones médicas importantes, capaces de agravar el deterioro del demente, tales como:
e Infecciones urinarias de repeticion

e Infecciones respiratorias como la neumonia, muchas veces en relaciéon a aspiracién bronquial por

trastornos de la deglucion o disfagia para sélidos o liquidos
o Ulceras por presién (grado 3-4) que no se consideran curables
e Fiebre recurrente después de ciclos de antibiéticos
e Desnutricién y pérdida de peso > 10% en 6 meses.

e Juicio clinico.
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Esta situacioén clinica se refleja en un gran consumo de recursos en los Ultimos 6 meses, como numerosas
demandas de atencidn sanitaria en domicilio, en residencias asistidas, repetidas visitas a urgencias,

hospitalizaciones, etc. (20,22-23)

Las caracteristicas que mejor definen una esperanza de vida menor a 6 meses en una persona con demencia
son un deterioro de las ABVD (indice de Katz de D o peor; I. de Barthel <40 y un estadio GDS-FAST 7c:-el
paciente es incapaz de deambular sin ayuda; -7d: el paciente es incapaz de mantenerse sentado sin ayuda); un
estado nutricional deficitario (pérdida de peso >10% en los 6 meses previos, albumina sérica menor de 2,5
mg/dl); infecciones recurrentes y la presencia de Ulceras de decubito (20,24). Otros signos de mal prondstico
en la demencia avanzada son la edad superior a 85 anos, sexo masculino, la presencia de trastornos motores,

apatia, alucinaciones visuales y comorbilidad asociada (diabetes y enfermedades cardiovasculares) (20-22).
5.3 Prevalencia hospitalaria

Segun los datos facilitados por el servicio de documentacidn clinica del hospital, durante los afios 2011-2012
se produjeron en el Hospital 1240 ingresos en los que el diagndstico principal o uno de los diagndsticos
secundarios era “demencia” o alguno de sus subtipos: enfermedad de Alzheimer (331.0), demencia vascular
(290.40), demencia con cuerpos de Lewy (331.82), demencia frontotemporal (331.1), otras demencias
frontotemporales (331.19) o demencia senil/presenil no especificada (290.0, 290.10). La mayoria de estos
ingresos corresponden a los servicios de urgencias y medicina interna. La mortalidad hospitalaria de estos

pacientes fue del 12.9% durante este mismo periodo de tiempo.

Es de destacar, que en un estudio sobre una muestra aleatoria de estos pacientes a través de SAP (20 casos),
en ninguno de ellos figuraba en la documentacidn accesible una estadificacion de la demencia segun las
herramientas habituales utilizadas. Aun asi, aparecia una descripcion cognitiva y/o funcional de los pacientes
gue permitia inferir un estadio de demencia moderadamente grave o grave en un 70% de los casos. En el 30%

restante la informacién era insuficiente.
5.4 Recomendaciones asistenciales especificas

La atencién a los pacientes con demencia en fase avanzada y especialmente aquellos en fase de demencia
terminal ha de tener un caracter fundamentalmente paliativo, en el sentido de ofrecer aquellas actuaciones
gue tengan un impacto positivo en la calidad de vida del paciente evitando aquellas actuaciones futiles. De
forma genérica, cualquier procedimiento cuyo objetivo primordial sea la prevencién de complicaciones a
medio-largo plazo o prolongacién del tiempo de vida y no conlleve una mejoria franca en la calidad de vida del
sujeto en el momento de su aplicacion es futil en el contexto de un paciente con demencia avanzada y/o
terminal y no se habria de aplicar en esta situacion.
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De forma concreta, medidas como la reanimacién cardiopulmonar avanzada, la intubacién y/o ventilacion
mecanica y procedimientos de alta complejidad (de eficacia en estudio o cuestionable), se consideran futiles
en la atencidn a estos pacientes. En el caso de actuaciones médicas en las que se exija un consentimiento (bien
de instauracion o bien de retirada), se ha de considerar que en el caso de la demencia avanzada y terminal nos
encontramos ante pacientes que han perdido su capacidad para entender (en el sentido de entender las
consecuencias Ultimas de determinados actos), expresarse y decidir. Por este motivo, las decisiones en este
momento se han de tomar por “sustitucién” con sus representantes. En este sentido, las recomendaciones del
Comité de Bioética de Catalunya (25) nos indican que la voluntad expresada por un sujeto antes de perder la
capacidad de entender, expresarse o decidir ha de considerarse vigente una vez perdidas éstas. Aln en la
situacidon que no exista constancia de la voluntad previa del enfermo, el profesional ha de velar por no
proponer una actuacién futil o bien retirar aquella que se ha convertido en futil (20,22).

Finalmente, cabe resaltar la necesidad de integrar los Cuidados Paliativos en el marco asistencial de los
pacientes con demencia es un hecho ampliamente reconocido en la actualidad y avalado por distintas
sociedades cientificas y recogido en la GPC del SNS (20,22,24). Sin embargo, estudios recientes muestran una
mala aplicaciéon de los Cuidados Paliativos en pacientes con demencia, tanto a nivel hospitalario como en
residencias, a pesar de que estos cuidados deberian ser similares a los aplicados en los pacientes con cancer,

especialmente en los pacientes con demencia avanzada (20).

5.4.1 Situaciones clinicas frecuentes en la atencion a la demencia en fase terminal

Fiebre y uso de antibidticos:

La neumonia y las infecciones respiratorias son complicaciones frecuentes en personas con demencia
avanzada y la principal causa de mortalidad (20). La evidencia disponible apoya la idea que en la fase final de
la demencia estos tratamientos no afectan significativamente a la mortalidad (evidencia grado 1+/2) (20). En
algunas ocasiones, el tratamiento antibidtico puede considerarse paliativo, utilizdndose para reducir el
malestar producido por las secreciones bronquiales infectadas en el paciente con demencia avanzada. El uso
de antibioterapia en medio hospitalaria y por via parenteral supone mas riesgos que beneficios en este tipo de
pacientes por la posibilidad de reacciones adversas, empleo frecuente de restricciones fisicas y farmacoldgicas,
pruebas complementarias de control, canalizaciones repetidas de vias periféricas, etc. (20,22). En resumen, en

pacientes con demencia avanzada y terminal los procesos infecciosos deberian ser manejados con finalidad

paliativa. En ese sentido, estaria indicado realizar tratamiento antitérmico y tratamiento antibidtico
domiciliario. La antibioterapia por via parenteral hospitalaria supone mas riesgos que beneficios en estos

pacientes y no ha demostrado modificar significativamente la mortalidad de estos enfermos.
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Disfagia, desnutricion, deshidratacién y alimentacion enteral:

La disfagia es un problema relativamente frecuente en enfermedades neuroldgicas. Existen procesos
degenerativos que pueden cursar con demencia en los que la disfagia es un proceso relativamente precoz
(afasias progresivas no fluentes, paralisis supranuclear progresiva, esclerosis lateral amiotréfica, etc.) o
procesos neuroldgicos que pueden cursar con disfagia bien relativamente aislada o transitoria (ictus, miastenia

gravis, etc.) que de forma genérica no entran en los supuestos de demencia avanzada y/o terminal.

En la demencia en fase terminal es frecuente la disfagia, si bien no siempre estd causada por los mismos
factores, por lo que debe individualizarse su tratamiento. Realizar modificaciones en la composicion, la textura
o la forma de administraciéon de la dieta puede mejorar o resolver el problema de la disfagia en algunos

pacientes. El empleo de medidas extraordinarias para el mantenimiento de la nutricidn e hidratacidon cuando

el paciente deja de alimentarse por boca, como son la colocaciéon de una sonda naso-gastrica (SNG) o la

gastrostomia percutanea permanente (GPP), en un paciente con demencia avanzada no se ve apoyada por el

balance riesgo/beneficio y no previene el riesgo de bronco-aspiracion (evidencia grado 2+) (20-22). Por otra

parte la evidencia sobre la eficacia de la via endovenosa y la hipodermoclisis para hidratar adecuadamente a
un paciente es similar, siendo esta ultima mas facil y segura en estos pacientes. En caso de ausencia de DVA, el

balance riesgo-beneficio de estos procedimientos tiene que explicarse a los representantes del enfermo.
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6. ENFERMEDAD RENAL CRONICA TERMINAL

6.1. Definicidn de enfermedad renal cronica avanzada no tributaria de tratamiento renal sustitutivo (TRS)

Una consecuencia muy importante de la enfermedad crénica avanzada (ERCA) es la progresion a insuficiencia
renal cronica terminal (IRCT), que requiere tratamiento renal sustitutivo (TRS) mediante dialisis (hemodidlisis o
dialisis peritoneal) o trasplante renal para prolongar la supervivencia y mejorar la calidad de vida del paciente.
Aunque gracias al desarrollo tecnolégico de la didlisis en las Ultimas décadas, ésta se ofrece actualmente a
pacientes que no se consideraban candidatos en las primeras décadas de la didlisis ambulatoria, los cambios
demograficos de la poblacidon con ERCA en los ultimos afos estan replanteando la prescripcion generalizada de

esta técnica al paciente con IRCT.

La poblacion anciana constituye el segmento de poblacidén de didlisis que mas rapidamente estd creciendo en
el mundo. Asi, en el Reino Unido, el nimero de pacientes que se encuentran en programas de TRS se ha
quintuplicado durante el periodo 1986-2006 y el porcentaje de pacientes mayores de 75 afios se incremento
en un 4% durante el periodo 2009-2010. Datos similares se observan en el registro americano de enfermos
renales (USRDS) (26) o en registro de enfermos renales de Cataluia (RMRC).

http://trasplantaments.gencat.cat/es/professionals/registres d activitat i seguiment/registre de malalts re

nals/

Un gran porcentaje de estos pacientes presentan una elevada prevalencia de comorbilidad de diversa
complejidad (hasta el 70% de los mayores de 65 afios que inician programa de TRS en el Reino Unido
presentan al menos una comorbilidad, en especial la cardiopatia isquémica o la diabetes), que pueden tener
un mayor impacto sobre la salud que la propia enfermedad renal y su evolucion hacia la IRCT (27). Asimismo,
la prevalencia de fragilidad, disminucién del estatus funcional/dependencia o de deterioro cognitivo en esta

poblacién no es despreciable.

Las evidencias de que la didlisis aumente la supervivencia en esta poblacién anciana con elevada comorbilidad
no son claras, especialmente en presencia de cardiopatia isquémica o en pacientes muy ancianos (= 75 afios)
(28-31). Ademas, la dialisis es un tratamiento fisicamente exigente que puede suponer un peaje alto en
pacientes ancianos fragiles y ello no llevar necesariamente a una mejora en la supervivencia o la calidad de
vida relacionada con la salud. Incluso si la dialisis ofrece una mayor supervivencia, también debe considerarse
la carga que la técnica afiade a su patologia de base en estos pacientes (infecciones, problemas de acceso
vascular, cambios de presién arterial, etc.) y que el paciente consume mucho tiempo en instalaciones

sanitarias. En un estudio en esta poblacion, aunque los pacientes en didlisis vivieron mds que aquellos que
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recibieron tratamiento conservador, los pacientes en didlisis pasaron mas tiempo en el hospital y tenian
menos posibilidades de fallecer en su domicilio o en un centro socio-sanitario (32). Es decir, aunque puedan
vivir mas, pasaran una fraccion significativa de este tiempo en un entorno médico. Respecto a la calidad de
vida en los pacientes con tratamiento conservador, ésta parece similar a la de los pacientes en hemodidlisis,

aungue las evidencias son limitadas (33,34)

Por todo ello, en los ultimos afios el tratamiento conservador de la IRCT se estd considerando como una
opcion apropiada para una fraccién creciente de pacientes con ERCA. Por ejemplo, en un estudio prospectivo
canadiense aproximadamente un cuarto de los pacientes referidos para inicio de hemodidlisis no se les
considerd candidatos tras una adecuada evaluacidn. En Reino Unido y Australia se calcula que alrededor de un

15% de pacientes con ERC estadio 5 reciben tratamiento conservador (35).

De hecho, se han desarrollado varios modelos para predecir la supervivencia en didlisis (en pacientes
prevalentes o incidentes), en un intento de guiar las decisiones del clinico sobre indicar o no el inicio o la
retirada de un programa de dialisis a esta poblaciéon. Sin embargo, debe considerarse que un paciente con IRCT
en el que se opta por un tratamiento conservador, a diferencia de otras enfermedades terminales o del
paciente que esta en didlisis al que se retira de programa (supervivencia media de unos 8 dias, si no tiene
funcion renal residual, (36) puede tener una expectativa de vida de meses. Por ello, el tratamiento
conservador del paciente con ERCA incluye todos los aspectos del cuidado clinico, a excepcidn de la didlisis, e
incluye un enfoque multidisciplinar, individualizado y coordinado entre enfermeria, trabajadores sociales,
nefrologia y cuidados paliativos, dirigido a preservar al maximo la funcidn renal, maximizar la calidad de vida
mas que prolongar la vida y evitar ingresos innecesarios. Ello incluye el tratamiento de las complicaciones de la
ERC (anemia, hipertension, acidosis, malnutricién, sobrecarga de volumen, diselectrolitémias, alteraciones del
metabolismo dseo-mineral, etc.), la evaluacidn y el tratamiento de los sintomas, la planificacidn anticipada de
cuidados, el soporte psicolégico/educacional de pacientes y familias, el acompafiamiento en el proceso de la

muerte y el seguimiento del duelo familiar. (37,38).

6.2 Criterios identificativos de ERCA no tributaria de TRS

Tradicionalmente se han considerado contraindicaciones para el inicio de TRS:

1) la existencia de una neoplasia avanzada con un mal prondstico vital a corto plazo o
2) una demencia avanzada.

Sin embargo, en los uUltimos afios se han ampliado las circunstancias en las que se considera el tratamiento

conservador en pacientes con ERC estadio 5:
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Podemos considerar 3 grupos de pacientes con ERCA o IRCT candidatos a no recibir TRS y ser candidatos a

cuidados paliativos:

Aquellos que, tras una informacidon sobre los beneficios y riesgos de las diferentes opciones
terapéuticas, deciden no ser incluidos en programa de TRS y que solicitan un tratamiento conservador.

En estos casos debe descartarse la presencia de una depresion.

Aquellos que iniciaron un programa de TRS con una situacidon de salud aceptable, pero que como
consecuencia de un deterioro progresivo e irreversible de problemas clinicos subyacentes presentan
mas sintomatologia e intolerancia a la dialisis, o que tras un problema agudo catastrofico (AVC, etc.),
se consideren candidatos a retirada de dialisis. En este caso se recomienda que la decisién de
discontinuar la dialisis se haga en el contexto de un plan de cuidados de final de vida. Debe hacerse
conjuntamente con el paciente, el nefrélogo responsable, su familia y cuidadores. Debe realizarse

previamente un analisis de competencia y descartar una depresién.

Aquellos que tendrian indicacién de iniciar programa de TRS, pero que por su edad, comorbilidad,
estatus funcional y/o cognitivo hacen que su prondstico vital a corto-medio plazo sea malo, y en los

que el TRS puede representar una peor calidad de vida mas que una ventaja de supervivencia.

En todos los casos deben considerarse y recogerse 5 variables clave para determinar la mortalidad en didlisis

que incluyen:

Edad

Comorbilidad

Estatus funcional

Estatus nutricional

Respuesta del nefrélogo a la pregunta sorpresa: ¢Se sorprenderia si este paciente falleciera en el

siguiente afo? (39)

De hecho, se han desarrollado diversos modelos predictivos de supervivencia en hemodidlisis que pueden

ayudar en la toma de decisiones, aunque tienen sus limitaciones: Describen la supervivencia en hemodialisis,

pero no en tratamiento conservador, ademads algun estudio reciente cuestiona su capacidad discriminativa y su

sensibilidad, como se comenta mas adelante; y no estan validados en nuestra poblacién, aunque pueden ser

de ayuda para el clinico para ayudar en la toma de decisiones:
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1)http://www.gxmd.com/calculate-online/nephrology/predicting-6-month-mortality-on-hemodialysis (40)

2) http://nephron.org/cgi-bin/rpa_sdm.cgi (41)

3) Criterios de la Guia de la “Renal Physicians Association” (42) ( Ver anexo 1)
4) Pronéstico de mortalidad en pacientes incidentes en hemodialisis > 75 afios_(Ver Anexo 2) (43)
5) indice de comorbilidad de Liu (44)

Mientras los 3 primeros modelos predictivos serian mas apropiados para considerar la retirada de un paciente
en dialisis, los dos ultimos podrian considerarse mds adecuados para evaluar el prondéstico en pacientes con
IRCT antes de decidir su entrada en TRS. (45). Sin embargo, estudios recientes indican que los indices
prondsticos existentes tienen poco poder predictivo de la mortalidad a 6 meses en pacientes ancianos que

inician didlisis (46).
Entre los diversos factores a considerar en la toma de decisiones destacan los siguientes:

e Supervivencia y prondstico: La existencia de un mal prondstico vital de algunos de los pacientes
que se encuentran en situacion de ERCA (estadios 4 y 5), y que fallecen antes de llegar a IRCT (En
algunos estudios poblacionales el riesgo de muerte en esta poblacidn es superior al de desarrollar

IRCT que precisa TRS)
e Lacalidad de vida en ERCA o TRS

e Los valores y deseos del paciente (instrucciones previas): La alta prevalencia de deterioro cognitivo

en pacientes en dialisis, hecho que obliga a reevaluar su capacidad de decidir de manera periddica.

e La elevada prevalencia de sintomas en TRS (dolor y otros) similar a la de los pacientes con ERCA

gue no desaparecen con la correccion de la uremia, que estan infradiagnosticados e infratratados.
e El conocimiento del paciente de las diferentes alternativas: TRS o tratamiento conservador
e Disponer de un plan anticipado de cuidados paliativos
e Llainfrautilizacién de centros de internamiento socio-sanitarios en este grupo de pacientes.

e La diferenciacién de los objetivos terapéuticos de la ERCA basados en la comorbilidad existente o

en las preferencias personales del paciente.

6.3 Prevalencia hospitalaria
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Actualmente, no se conoce la magnitud del problema en el HCP, pero si extrapolamos los datos de la literatura
podemos considerar que entre un 10-20% de los pacientes ancianos (> 75 afios) con ERCA serian candidatos a
un tratamiento conservador vs TRS. En nuestra unidad, alrededor del 59% de los pacientes con ERCA (unos 200
pacientes) tienen una edad > 75 afios, aunque no disponemos de datos de comorbilidad para estimar el
porcentaje de ellos que serian tributarios de un tratamiento renal conservador. Asimismo, segun el Registro de
Enfermos Renales de Cataluiia (RMRC), la retirada de didlisis es la causa de un 10% del total de muertes en
pacientes con TRS. Esta circunstancia, es mas frecuente en la poblacién mayor de 74 afos (de hecho, es la

cuarta causa de muerte en este grupo etario) y este porcentaje aumenta progresivamente con los afios.
6.4 Recomendaciones asistenciales especificas en pacientes con ERCA no tributarios de TRS

Recientemente la Sociedad Americana de Nefrologia y la Asociacion Americana de Nefrélogos han publicado
actualizaciones de las guias referidas al inicio o suspension de las técnicas de TRS. Las principales

recomendaciones son (42):

v" Fomentar una adecuada relacidn equipo médico-paciente dirigida, en especial, a la toma compartida de

decisiones.

v" Proporcionar una informacidon exhaustiva al paciente sobre el diagndstico, prondstico y todas opciones

terapéuticas relacionados con la enfermedad renal.
v Facilitar al paciente con ERC estadio 5 o IRCT un prondstico estimado especifico a su condicién global.
v Disefiar un plan anticipado de cuidados
v" Sise considera apropiado abstenerse (no iniciar o retirar) la didlisis en las siguientes situaciones:

e Pacientes con capacidad de decision conservada que, tras ser informados
exhaustivamente, deciden voluntariamente no ser incluidos o que se les retire de

programa de TRS.

e Pacientes que no tienen capacidad de decision pero que habian manifestado
previamente su deseo de no ser incluidos en programa de tratamiento sustitutivo

(documento de voluntades anticipadas).

e Pacientes que no tienen capacidad de decisidén pero que sus familiares/representantes

legales solicitan no se incluya o se retire de TRS.
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e Pacientes con deterioro neurolédgico avanzado e irreversible (p.e. ausencia de signos
de pensamiento, sentimientos, comportamiento intencionado y consciencia de si

mismo o el entorno).

v/ Evitar el tratamiento renal sustitutivo en aquellos pacientes que presentan un prondstico vital malo a

corto plazo o en los que la dialisis no se podria realizar en suficientes condiciones de seguridad:

e Pacientes cuya condicion médica impide la realizacién de la didlisis por ser incapaces de colaborar
en la realizacion de los procedimientos necesarios (p.e. pacientes con demencia avanzada) o

porgque su condicidn clinica es demasiado inestable (p.e. hipotensidn grave)

e Pacientes afectos de otra enfermedad terminal diferente de la renal (neoplasica o enfermedad

crénica terminal)

e Pacientes mayores de 75 afios que presentan dos o mds de los siguientes criterios de mal
prondstico vital: 1) respuesta “No” de su médico a la pregunta sorpresa (¢ No se sorprenderia si su
paciente falleciera en los préximos 6-12 meses ?), 2) elevada comorbilidad, 3) deterioro funcional

importante o, 4) signos de malnutricién grave

e Considerar la posibilidad de un tiempo limitado de tratamiento si el prondstico es incierto o

cuando no hay consenso sobre iniciar TRS.

e Plantear el recurrir a un programa de resolucion de conflictos si hay discordancia entre la opinién

del paciente/familiares y el equipo médico sobre TRS.

e Ofrecer la inclusién en programa de cuidados paliativos una vez tomada la decisién de retirar o no

iniciar programa de TRS.

e Practicar unas buenas técnicas de comunicacion referidas al diagndéstico, prondstico, opciones

terapéuticas y objetivos del cuidado con el paciente y sus familiares.
Consideracion final

La decisidn de realizar didlisis o seguir un tratamiento conservador debe individualizarse en cada paciente. Es
de esperar, que la mayoria de los pacientes con ERCA en el HCP sean conocidos y controlados en el Servicio de
Nefrologia, donde se les habra informado previamente sobre las diferentes opciones terapéuticas, y que en la
historia clinica esté reflejada la decision consensuada entre el paciente/familia y el equipo médico sobre iniciar

o no TRS.
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6.5. Anexo 6.1. Guia de la Renal Physicians Association 2010 (42)

Paciente > 75 anos con dos o mas de los siguientes factores:

- Respuesta del nefrdlogo a la pregunta sorpresa: “No, no me sorprenderia si mi paciente falleciera
en los proximos 12 meses”.

- Una puntuacién de comorbilidad elevada (p.e. indice de comorbilidad de Charlson > 8).

- Alteracidn funcional marcada (p.e. un indice de Karnofsky < 40)

- Malnutricidn crénica grave (albimina sérica < 25 g/dl)
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6.5. Anexo 6.2. Prondstico de mortalidad en pacientes incidentes en hemodialisis > 75 afios (43)

Parametros Puntos
indice de masa corporal <18.5 kg/m?’ 2 puntos
Diabetes 1 punto
Insuficiencia cardiaca congestiva estadios Il a IV (clase NYHA) 2 puntos
Enfermedad vascular periférica estadios Ill a IV (clasif. Leriche) 2 puntos
Arritmia 1 punto
Neoplasia activa 1 punto
Alteracion severa del comportamiento 2 puntos
Dependencia total para las transferencias 3 puntos
Didlisis no planificada 2 puntos

Riesgo de mortalidad

Bajo (8%) 0 puntos
Medio (17%) 2 puntos
Alto (70%) 29 puntos
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6.5. Anexo 6.3: indice de comorbilidad de Liu (44)

Puntos

Enfermedad coronaria 1
Diabetes 1
Accidente cerebrovascular/AIT 2
Enfermedad Vascular Periférica 2
Arritmia 2
Otra enfermedad cardiaca 2
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica 2
Sangrado gastrointestinal 2
Enfermedad hepatica 2
Cancer 2
Insuficiencia cardiaca congestiva 3
Causa primaria de la Enfermedad Renal Crénica

Glomerulonefritis 0
Hipertension 2
Diabetes 3
Otras causas 3

De esta forma el indice de comorbilidad de Liu tiene un score de 0 a 24 puntos
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7. ENFERMEDAD HEPATICA TERMINAL NO ONCOLOGICA

Las enfermedades hepaticas crdnicas son altamente prevalentes en nuestro medio y tienen importantes
repercusiones, ya que constituyen la undécima causa mds frecuente de mortalidad en nuestro pais segun el
Ministerio de Sanidad (47). La mortalidad asociada a las enfermedades hepdticas viene condicionada por dos
factores: la reserva funcional hepatica y el desarrollo de hepatocarcinoma, al que no nos referiremos en este
documento. A su vez, la posibilidad de un tratamiento curativo definitivo, pero de acceso limitado, como es el
trasplante hepatico, condiciona las probabilidades de supervivencia, y por tanto la necesidad de acceso a
tratamientos paliativos. Otros factores potencialmente implicados en la evolucidon de estos pacientes son la
potencial reversibilidad de la enfermedad hepdatica de base, que viene determinada por la causa de la misma y
su posible tratamiento (posibilidad de tratamiento antiviral, posibilidad de abstinencia endlica, prondstico del
alcoholismo). Por ultimo, existe escasa informaciéon en la literatura acerca de las necesidades y tipo de
cuidados paliativos en poblacién con enfermedad hepatica avanzada. Entre las limitaciones que nos
encontramos en los estudios y revisiones publicados, destaca la dificultad para definir el estadio terminal de la
enfermedad vy el tipo de farmacos necesarios para la paliacién de sintomas, especialmente para asegurar el

control del dolor (48-51).

La historia natural de la cirrosis hepatica se muestra en la figura 7.1 A. En resumen, la cirrosis compensada
transita con una velocidad variable hacia el desarrollo de complicaciones relacionadas con el incremento en la
presion portal (varices esofdgicas y/o ascitis). La presencia de hipertension portal pone a los pacientes en
riesgo de presentar descompensaciones clinicas, el desarrollo de las cuales, tal como se muestra en la figura
7.1 B, es el paso limitante fundamental que define el prondstico de estos pacientes, y también, por tanto,
constituye en muchos casos la indicacion de trasplante hepdatico. Se estima que la tasa de transicion de cirrosis
compensada a descompensada estd en torno a un 5-7% anual (52). Habitualmente, los pacientes con cirrosis
descompensada que evolucionan hacia el fallecimiento lo hacen en el contexto de un sindrome sobreafiadido
(acute-on-chronic liver failure, ACLF) consistente en el desarrollo de fallos multiorganicos progresivos y aditivos
que tienen lugar habitualmente en contexto de factores desencadenantes (53). Recientes estudios han
mostrado que ACLF es un sindrome distinto de la mera descompensacién de la cirrosis, y cuyo prondstico esta

en relacién al nimero y tipo de drganos en fallo (54).
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Figura 7.1. Historia natural de la cirrosis (52)
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7.1 Definicion de enfermedad hepatica no oncoldgica en fase terminal

La enfermedad hepatica terminal es la etapa final en la evolucién natural de las enfermedades hepaticas, y se
caracteriza por el desarrollo de complicaciones agudas, episédicas y frecuentes, que suelen requerir
hospitalizaciones recurrentes y acaban con el fallecimiento del paciente (habitualmente en el ambiente
hospitalario), por insuficiencia multiorganica derivada de la insuficiencia hepatica. Estas complicaciones,
suelen ser una hemorragia por varices, infecciones, insuficiencia renal y encefalopatia hepatica. Ademas, se
acompaian de sintomas que reflejan la debilidad de estos pacientes: fatiga extrema, prurito, ictericia y
caquexia. Si bien es dificil establecer una definicidn clara de la terminalidad en la cirrosis, esta claro que el
prondstico de los pacientes con cirrosis avanzada se asocia significativamente con el grado de disfuncién
hepdtica, el cual puede ser evaluado de diversas maneras; y con el nimero de fallos de drganos
extrahepaticos. La clasificacion de Child-Pugh, que incluye los niveles de bilirrubina, albimina y tiempo de
protrombina categorizados y el desarrollo (también dividido en varias categorias) de encefalopatia hepatica y
ascitis, clasifica a los pacientes con cirrosis en tres grupos (A, B y C), que se asocian con la mortalidad. Se
estima que la supervivencia a dos anos esta en torno al 90% en pacientes Child-Pugh A, del 70% para los Child-
Pugh B e inferior al 40% para los Child-Pugh C. Por otra parte, el desarrollo reciente del indice MELD (Model for
End-Stage Liver Disease), que es un score continuo que se calcula mediante una ecuacién que incluye los
niveles de creatinina, INR y bilirrubina (55), ha permitido “cuantificar” de una manera mas objetiva el
prondstico de los pacientes (Figura 7.2). Su capacidad discriminativa es mejor que la clasificacion de Child-Pugh
y, de hecho, este indice es el que se utiliza en nuestro hospital para establecer la prioridad de acceso al

trasplante hepatico en pacientes en lista de espera (56). Finalmente, el reciente desarrollo de scores (alin no
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validados) para predecir la mortalidad de pacientes con ACLF sera extremadamente Util para establecer el

prondstico de estos pacientes.

Figura 7.2. Probabilidad de mortalidad de acuerdo al indice MELD (56)
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A tenor de todo lo anterior, parece claro que los factores fundamentales en los que se sustentara la decisién
de establecer una limitacion del esfuerzo terapéutico y la indicacion de cuidados paliativos son, por un lado, el
grado de insuficiencia hepatica y otros drganos, y por otro, la posibilidad de acceso o no al trasplante hepatico,
en cuyas indicaciones y contraindicaciones no nos extenderemos en este documento. Ademas, cabe destacar
una situacién concreta como es la hepatitis alcohdlica aguda, cuyo prondstico en casos de gravedad es
infausto y que en si constituye actualmente en nuestro centro una contraindicacién al trasplante (57). Sin
embargo, un periodo de abstinencia suficiente, asi como un correcto prondstico social y de su adiccién pueden
permitir la indicacion de trasplante hepatico mas adelante en alguno de estos pacientes. En general, los indices
previamente mencionados y la ausencia de tratamientos definitivos nos deben ayudar a identificar a los
pacientes tributarios de plantearnos la limitacion del esfuerzo terapéutico. Pese a que esta definicién no esta

clara en la literatura, en general, se asume que |los pacientes con expectativas de supervivencia menor a seis

meses-un ano y sin opciones a recibir un tratamiento definitivo de su enfermedad de base, son aquellos

tributarios de limitaciéon de esfuerzo terapéutico y control de los sintomas como objetivo primordial de la

atencion médica.

7.2 Prevalencia hospitalaria

Finalmente, es importante conocer que la repercusion de esta situacién en nuestro medio es relevante: segin

nuestros datos, en 2012 fallecieron unos 35 pacientes en nuestro centro por complicaciones derivadas de la
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cirrosis hepatica (excluyendo pacientes con hepatocarcinoma terminal), con lo que aproximadamente cada 10
dias fallece un paciente por complicaciones derivadas de la cirrosis hepatica. Dadas las implicaciones, no solo
en términos numéricos, sino en las dificultades encontradas en muchos pacientes para la toma de decisiones,
es de gran importancia intentar establecer un plan de actuacion respecto a la limitacién del esfuerzo

terapéutico y a la paliacion de sintomas en estos pacientes.
7.3 Recomendaciones asistenciales especificas

e Se considerard la limitacidn del esfuerzo terapéutico en todos aquellos pacientes con enfermedad
hepdtica terminal que no tengan opcidén a trasplante hepatico. La enfermedad hepdtica terminal no
esta definida en la literatura de manera clara, y para establecer el diagndstico nos debemos basar en la
clasificacidon de Child (en general pacientes Child C), el score MELD, y otros algoritmos recientemente
desarrollados como el CLIF-C ACLF.

e Se debe explicar de manera clara y comprensible el pronéstico de la enfermedad a paciente y familia.

e Se consensuard la no realizacién de maniobras invasivas/que menoscaben la dignidad del paciente en
esos momentos. Estas maniobras incluirian el traslado a UCI, la utilizacién de drogas vasoactivas, las
endoscopias diagndsticas y otras pruebas diagndsticas invasivas, el uso de enemas y la utilizacién de
tratamientos considerados “puente” para trasplante, tales como el TIPS o la combinaciéon de
terlipresina y albimina en el sindrome hepato-renal.

e El control de sintomas se hard segun la practica habitual. Dado el caracter terminal de la situacidn, se
podran utilizar farmacos que aumenten el riesgo de encefalopatia hepatica o insuficiencia renal
(opiaceos/AINEs) si estan clinicamente indicados para paliar los sintomas y previo consenso con
paciente y/o familia.

e En cualquier caso, la variabilidad de la presentacién clinica de estos pacientes, asi como de las
circunstancias personales y familiares de cada caso, acentia la necesidad de individualizar las
actuaciones en cada caso. Esto es especialmente necesario en pacientes jovenes, asi como en
primeros episodios de hepatitis alcohdlica aguda. De manera similar, se tendra en cuenta la potencial

reversibilidad parcial de la situacidn en casos de agudizacion de la enfermedad por una causa tratable.
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8. PACIENTE DE EDAD AVANZADA PLURIPATOLOGICO EN SITUACION

TERMINAL

Aunque en nuestro entorno la mortalidad se encuentra concentrada en los segmentos de edad mds avanzada
la aproximacién a la atencidn paliativa de estos pacientes estd poco definida ya que existen pocos estudios al
respecto. Las personas viven mas y sobreviven a numerosas enfermedades agudas que se convierten en
crénicas y progresivas y ello da lugar a un nuevo paradigma clinico en el que coinciden fragilidad, comorbilidad

y discapacidad (2, 58-61).

La correcta identificacién de la situacion de terminalidad requiere obligatoriamente la realizacién de una
correcta valoracion geridtrica integral (VGI) que englobe los aspectos antes mencionados y no la mera

valoracion de enfermedades especificas.

Los aspectos mas relevantes que debe incluir esta VGI se pueden resumir en los siguientes puntos, que marcan

el prondstico de los pacientes de manera independiente (62-63):

e Determinar la comorbilidad existente

e Valoracién del grado de dependencia para la realizacién de las actividades basicas o instrumentales de
la vida diaria

e Otros aspectos a valorar: estado nutricional, polifarmacia y estado mental (deterioro cognitivo y/o
presencia de depresion)

e Consumo de recursos asistenciales

e Esperanza de vida

Mediante esta valoracidn global podremos realizar una aproximacién mas real a la propia trayectoria de final

de vida del paciente anciano y redefinir mejor los objetivos asistenciales.

Durante el afio 2013 se realizaron en el Servicio de Medicina Interna de nuestro hospital un total de 2028
ingresos, de los cuales el 84 % (1707) correspondian a pacientes mayores de 65 afios (65-105 a) (55,4 %
mujeres), de los cuales 195 fueron exitus a lo largo del ingreso. En un estudio reciente, se constatd que
aproximadamente un 40% de los pacientes ancianos ingresados en el Servicio de Medicina Interna (682
pacientes en el periodo antes referido) presentaban criterios de terminalidad (NHO). Los factores prondsticos

fueron la edad, la situacién funcional pre mdrbida, la presencia de comorbilidad o de deterioro cognitivo (64).
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Existen pocas herramientas Utiles que permitan identificar correctamente la situaciéon de terminalidad en
pacientes ancianos pluripatoldgicos, pero recientemente se han validado algunas que pueden ayudar en la
identificacion de esta situacion clinica y en el proceso de toma de decisiones. Destacamos los criterios de la
National Hospice Organization and Palliative Care Organization (UK) y el instrumento NECPAL (Catalunya) y la

escala PALIAR de la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (8,65-66).

A mediados de los afios 90, la National Hospice Organization (67) elaboré una guia clinica donde se
identificaban los factores prondsticos de la expectativa de vida a 6 meses en pacientes afectos de
enfermedades crdénicas avanzadas. Posteriormente, se han realizado revisiones y a su vez ha servido como
modelo para el desarrollo de otras escalas. No obstante, no constituye una herramienta prondstica de manera

estricta.

A finales del 2010, el grupo de Cuidados Paliativos del Institut Catala d’Oncologia (1CO) de Barcelona desarrolld
un instrumento de valoracion sobre la gravedad y progresion de las enfermedades crdnicas no oncoldgicas (6).
El instrumento NECPAL (NECesidades PALiativas), permite identificar a pacientes en situacion de enfermedad
cronica avanzada/terminal que requieren una atencién especifica centrada en los cuidados paliativos. Dicho
instrumento consiste en una evaluacién cuantitativa y cualitativa, multifactorial, indicativa y no dicotémica.
Combina evaluaciones de percepcion (la pregunta sorpresa), demanda y necesidades percibidas junto a
parametros medibles de gravedad/intensidad, aspectos evolutivos de progresion de la enfermedad,

comorbilidad, uso de recursos e instrumentos especificos para algunas patologias. Tabla 8.1.

En la misma época, la Sociedad Espafiola de Medicina Interna ha propuesto otro instrumento de valoracidn
pronostica de este tipo de pacientes: la escala PALIAR. El instrumento estd basado en los criterios de la NHO,
combinando la valoracidn junto a diversas escalas aplicadas al paciente oncoldgico, pero aplicadas a pacientes
afectos de enfermedades médicas avanzadas y permite valorar el prondstico de muerte a 6 meses en este

grupo de pacientes con una sensibilidad y especificidad buenas. Tabla 8.2 (65-66).

Estas dos escalas nos permiten identificar la trayectoria de final de vida en pacientes que presentan

enfermedades crdénicas avanzadas.
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Tabla 8.1: Instrumento NECPAL

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO®

(Necesidades Paliativas)

INSTRUMENTO PARA LA IDENTIFICACION DE PERSONAS EN SITUACION DE ENFERMEDAD
AVANZADA — TERMINAL Y NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

1. LA PREGUNTA SORPRESA — una pregunta intuitiva que integra comerbilidad, aspectos sodiales y ofros factores

éLe sorprenderia que este paciente muriese en los préximos 12 meses? N 0 5

2. ELECCION / DEMANDA O NECESIDAD! - explore si alguna de las siguientes dos preguntas es afirmativa

Eleccion / demanda: éel paciente con enfermedad avanzada o su cuidador principal han solicitado, S 4
explicita o implicitamente, la realizacién de tratamientos paliativos / de confort de forma exclusiva, |
proponen limitacion del esfuerzo terapéutico o rechazan tratamientos especifices o con finalidad curativa?

MNa

Necesidad: éconsidera que este paciente requiere actualmente medidas paliativas o tratamientos S|

Mo
paliativos?

3. INDICADORES CLINICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESION — explore |a presencia de cualquier de los
siguientes criterios de severidad y fragilidad extrema

Marcadores nutricionales, cualquiera de los siguientes, en los tiltimos 6 meses:
Severidad: albdmina sérica < 2.5 g/dl, no relacionada con descompensacidn aguda 4
Progresion: pérdida de peso > 10% Sl
Impresion clinica de deterioro nutricional o ponderal sostenido, intenso |/ severo, progresivo,
irreversible y no relacionado con proceso intercurrente

Mo

Marcadores funcionales, cualquiera de los siguientes, en los tltimos 6 meses:
Severidad: dependencia funcional grave establecida (Barthel < 25, ECOG > 2 6 Kamofsky < 50%)
Progresicn: perdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de |a vida diaria) a pesar de intervencion S| No
terapéutica adecuada
Impresidn clinica de deterioro funcional sostenido, intenso / severo, progresivo, irmeversible y no
relacionado con proceso intercurrente

Otros marcadores de severidad y fragilidad extrema, al menos 2 de los siguientes, en los tltimos 6

meses:
Ulceras por declibito persistentes (estadio III — IV) S ’
Infecciones con repercusion sistémica de repeticion (= 1) I
Sindrome confusional agudo
Disfagia persistente
Caidas (> 2)

Mo

Presencia de distress emocional con sintomas psicoldgicos sostenidos, intensos/severos, progresivos y S| No
no relacicnados con proceso intercurrente agudo

Factores adicionales de uso de recursos, cualguiera de los siguientes:
2 & mas ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios o sociosanitarios por S|
enfermedad crénica en el altimo afio
Necesidad de cuidados complejos [ intensos continuados, bien sea en una institucidon o en domicilio

Mo

Comorbilidad: = 2 patologias concomitantes S| No
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4, INDICADORES CLINICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD Y PROGRESION POR PATOLOGIAS - explore |a
presencia de criterios objetivos de mal prondstico para |as siguientes patologias seleccionadas

r
ENFERMEDAD ONCOLOGICA (sSlo requiere |a presencia de un criterio) ] S| [] No

[] Diagndstico confirmado de cancer metastisico (estadio IV) y en algunos casos —como en las neoplasias de pulmdn, pancreas, gastrica
y esofagica- también en estadio III, que presenten: escasa respuesta o contraindicacion de tratamiento especifico, brote evolutivo en
transcurso de tratamiento o afectacion metastasica de drganos vitales (SNC, higado, pulmenar masiva, etc.)

[] Deterioro funcional significativo (Palliative Performance Status (PPS) < 50%)

[[] sSintomas persistentes mal controlados o refractarios, a pesar de optimizar tratamiento especifico

ENFERMEDAD PULMONAR CRONICA (presencia de dos o mds de los siguientes criterios) 1 S| [] No

I

oo o oo™

Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones

Sintomas fisicos o psicologicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento dptimo bien tolerado

En caso de disponer de pruebas funcionales respiratorias (con advertencia sobre la calidad de las pruebas), criterios de obstruccidén
severa: FEV1 < 30% o criterios de déficit restrictivo severo: CV forzada < 40% / DLCO < 40%

En caso de disponer de gasometria arterial basal, cumplimiento de criterios de oxigenoterapia domiciliaria o estar actualmente
realizando este tratamiento en casa

Insuficiencia cardiaca sintomatica asocdada

Ingresos hospitalarios recurrentes (> 3 ingresos en 12 meses por exacerbaciones de EPOC)

r
ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA (presencia de dos o més de los siguientes criterios) ] SI ] nNo

Insuficiencia cardiaca NYHA estadio ITI 6 IV, enfermedad valvular severa o enfermedad coronaria extensa no revascularizable
[ | Disnea o angina de reposo o a minimos esfuerzos
Sintomas fisicos o psicolégicos de dificil manejo, a pesar de tratarniento dptimo bien tolerado
[l En caso de disponer de ecocardiografia: fraccion de eyeccion severamente deprimida (< 309) o HTAP severa (PAPs = 60 mmHg)

[[] Insuficiencia renal asodada (FG < 20 |/min)
[] Ingresos hospitalarios con sintomas de insuficiencia cardiaca fcardiopatia isquémica, recurrentes (> 3 dltimo afio)

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (1): AVC (sélo requiere la presencia de un criterio) | | Si ] nNo

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

[] Durante |a fase crénica (> 3 meses post-AVC): complicaciones médicas repetidas (neumonia por aspiracion, a pesar de medidas
antidisfagia), infeccion urinaria de vias altas (pielonefritis) de repeticién (>1), fiebre recurrente a pesar de antibidticos (fiebre
persistente post > 1 semana de ATB), llceras per declbito estadio 3-4 refractarias o demendia con criterios de severidad post-AVC

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (2): ELA Y ENFERMEDADES DE MOTONEURONA,

r
ESCLEROSIS MULTIPLE Y PARKINSON (presencia de dos o més de los siguientes criterios) O Sl [] No

[] Deterioro progresive de la funcion fisica y / o cognitiva, a pesar de tratamiento dptimo
[] sintomas complejos y dificiles de controlar
Problemas en el habla / aumento de dificultad para comunicarse
[] Disfagia progresiva
[] Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria

ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA GRAVE (sdlo requiere [a presencia de un criterio) [ S| [] No

[| Cirrosis avanzada: estadio Child C (determinade en ausencia de complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado el tratamiento),
puntuacion de MELD-Na > 30 o con una o mas de las siguientes complicaciones médicas: ascitis refractaria, sindrome hepato-renal o
hemorragia digestiva alta por hipertension portal persistente con fracaso al tratamiento farmacoldgico y endoscopico y no candidato a
TIPS, en pacientes no candidatos a trasplante

[] carcinoma hepatocelular: presente, en estadio C o D (BCLC)

ENFERMEDAD RENAL CRONICA GRAVE (sdlo requiere la presencia de un criterio) [l SI [] No
[] Insuficiencia renal grave (FG < 15) en pacientes no candidatos a tratamiento sustitutivo y / o trasplante

r

DEMENCIA (presencia de dos 0 mas de los siguientes criterios) ] Si [] Ne

[] Criterios de severidad : incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin asistencia (GDS/FAST 6c), aparicidn de incontinencia doble
(GDS/FAST &d-€) o incapacidad de hablar o comunicarse con sentido -6 o menos palabras inteligibles- (GDS/FAST 7)

[[] Criterios de progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria ) en los (ltimos 6 meses, a pesar de
intervencién terapéutica adecuada (no valorable en situacidn hiperaguda por proceso intercurrente) o aparicion de dificultad para
tragar, o negativa a comer, en pacientes que no recibiran nutricion enteral o parenteral

[ Criterio de uso de recursos: multiples ingresos (> 3 en 12 meses, por procesos intercurmentes -neumonia aspirativa, pielonefritis,
septicemia, etc.- que condicionen deterioro funcicnal y/o cognitivo)
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Tabla 8.2. Escala PALIAR

CRITERIOS DE TERMINALIDAD

Cumple Criterios de terminalidad del NHO? (Si 6 No):

Marque con una X los criterios que presenta el paciente. Debe cumplir los 3 criterios generales y al menos 1
especificos para cumplir criterios del terminalidad de NHO.
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ECOG Performance status: (Indicar grado de 0 a 4)

Palliative Performance Scales (PPS): (Indicar %)

%

Asintomatico. El paciente puede realizar las mismas actividades que realizaba antes del
diagnodstico de cancer

Sintomatico, pero perfectamente ambulatorio

Sintomatico. Precisa permanecer <50% del tiempo vigil en la cama
Sintomatico. Precisa permanecer > 50% del tiempo vigil en la cama
Postrado en la cama

Deambulacion

10[)8 Completa

Completa

Completa

Reducida

Reducida

Vida
principalmente
cama-sillon
Pasa mayor
parte del
tiempo en cama

Encamado

Encamado

Encamado

Exitus

Actividad / Evidencia de
enfermedad

-Actividad normal

-Sin evidencia de enfermedad
-Actividad normal

-Alguna evidencia de
enfermedad

-Actividad normal con esfuerzo
-Alguna evidencia de
enfermedad

-Incapaz de realizar actividad
laboral normal

-Alguna evidencia de
enfermedad

-Incapacidad para realizar
tareas del hogar
-Enfermedad significativa
-Incapacidad para realizar
cualquier tipo de trabajo
-Enfermedad extensa
-Incapaz para realizar cualquier
tipo de trabajo

-Enfermedad extensa

-Incapaz para realizar cualquier
tipo de trabajo
-Enfermedad extensa

-Incapaz para realizar cualquier
tipo de trabajo
-Enfermedad extensa

-Incapaz para realizar cualquier
tipo de trabajo
-Enfermedad extensa

Autocuidado

Completo

Completo

Completo

Completo

Precisa
asistencia
ocasional

Precisa

considerable
asistencia

Precisa

ayuda para
casi todas las
actividades

Totalmente

dependiente

Totalmente
dependiente

Totalmente
dependiente

Ingesta

Normal

Normal

Normal o

reducida

Normal o

reducida

Normal o

reducida

Normal o
reducida

Normal o
reducida

Reducida

Capaz solo de
tomar sorbos

Solo cuidados
de la boca

Nivel de
conciencia
Normal

Normal

Normal

Normal

Normal o
sindrome
confusional
Normal o
sindrome
confusional
Normal o
somnoliento o
sindrome
confusional
Normal o
somnoliento o
sindrome
confusional
Normal o
somnoliento o
sindrome
confusional
Somnoliento o
en coma
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Palliative Prognostic Index (PPI):
(Rodee con un circulo la puntuacion de cada categoria e indique puntuacion total alcanzada)

PUNTOS
Puntuacion en la escala PPS:
e 10-20 4
e 30-50 2.5
>60 0
Ingesta oral:
e Severamente reducida 2.5
e Moderadamente reducida 1
Normal 0
Edemas:
e Presentes 1
Ausentes 0
Disnea de reposo:
e Presente 3.5
Ausente 0
Delirium:
e Presente 4
Ausente 0

PUNTUACION TOTAL
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10. RECOMENDACIONES FINALES

Este documento de consenso en enfermedad terminal no oncoldgica tiene como objetivos:

Identificar a aquellos pacientes que se encuentren en situacion de final de vida, en los registros
asistenciales correspondientes (SAP, HC3) para facilitar el proceso de decisiones a los diferentes
profesionales implicados en su asistencia.

Revisar los puntos clave en el proceso de final de vida.

Recordar y reconocer las necesidades de los pacientes y de sus familias, como los deberes de los
profesionales sanitarios implicados en este proceso.

Identificar dreas de mejora asistencial, en especial aquellas encaminadas a facilitar la continuidad
asistencial en los diferentes niveles.

Diferenciar las fases evolutivas del proceso de final de vida :

e Proceso de final de vida (meses). Soporte simultaneo con tratamientos especificos
etioldgicos con la intencion de alargar la vida con la mejor calidad de vida posible.

e  Agonia (dias-horas). Soporte basado en el tratamiento sintomatico, sin intencionalidad
preferente por alargar la vida, y promocionar aquellos factores determinantes para una
muerte placida.

e Si surgen dudas de indole ético, en relacion a la conducta a seguir en caso de conflicto con el
paciente o familiares, los profesionales del Hospital pueden realizar la correspondiente consulta al
CEA ( de manera urgente si es preciso). Ver anexo 1.

e En este momento, considerar el proceso de donacidn de érganos y/o tejidos como parte del
proceso asistencial, para ello contactar con el Servicio de Coordinacién de Trasplantes. Ver anexo 1

Puntos clave:
e Proceso de toma de decisiones y autonomia de los pacientes.
e Evaluar la competencia de los pacientes.
e Habilidades de comunicacién.
e Documento de voluntades anticipadas (DVA).
e Protocolo de “Limitacion del Esfuerzo Terapéutico” (LET).
e Protocolo de “asistencia integral y sedacidn en el paciente en situacién terminal”.

e Aproximacioén a un Plan de Cuidados Avanzados.
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Anexo 10.1: Contacto con el CEA y Coordinacion de Trasplantes

Comité de Etica Asistencia

Por via telefdnica: (horario laboral)

Dra. Blanca Farrus (Presidenta CEA) 382112

Dr. Ferran Masanés (Secretario CEA) 380286

Srta. Silvia Prenafeta (administracion CEA) 5745

e Por correo electrénico:

Rellenando el correspondiente formulario en la pagina del CEA de la Intranet Corporativa

(contacto)

Coordinacion de Trasplantes

e Buscas: 385503 y 385748 (24 horas)
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11. TABLA RESUMEN

Definicion

Criterios de Enfermedad avanzada

Recomendaciones clinicas especificas

Enfermedad respiratoria cronica

terminal

Deterioro progresivo de la
funcién respiratoria durante

largos periodos de tiempo

Agudizaciones graves

Deben cumplir  TODAS las caracteristicas

siguientes:

. Disnea invalidante, en situacion estable y
bajo tratamiento déptimo, que comporta

escasa o nula actividad fisica

. Mas de 3 exacerbaciones graves/afio

. VEF1< 30%6 GOLD D

. Insuficiencia respiratoria cronica y 02

domiciliaria

. Comorbilidad significativa

Tratamiento conservador, limitando VM invasiva e

ingreso en UCI (de manera individualizada)

A considerar VMNI e ingreso en cuidados
intermedios como techo de tratamiento del paciente

con EPOC terminal

Insuficiencia cardiaca crénica

avanzada

Estadio final de IC refractaria

al tratamiento

Pacientes con sintomatologia
de IC con limitacién de la
calidad de vida en los que a
pesar de tratamiento
optimizado no es esperable

mejoria o remision de la

sintomatologia

. Ingresos  hospitalarios  frecuentes o
descompensaciones a pesar de

tratamiento médico 6ptimo

. Estar descartado de trasplante o asistencia

ventricular mecanica

. Mala calidad de vida (CF NYHA IV)

. Dependencia mayoria ABVD

. Encontrase en fase de final de vida segun

juicio clinico

Evitar tratamientos en UCI por episodios clinicos

derivados de la patologia cardiaca

Reanimacioén cardiopulmonar si PCR

No implantacion de DAI o resincronizacion

VM invasiva o no invasiva

Plantear desconexion de DAI, si el paciente que se
encuentra en esta situacion lo tenia colocado

previamente
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Realizacion de cateterismo cardiaco (a considerar de

manera individual)

Tratamiento inotrépico en perfusiéon continua con
intencion paliativa (a considerar de manera

individual)

Demencia avanzada

Deterioro cognitivo grave

Dependencia grave ABVD

Ausencia de posibilidad de
beneficio terapéutico con

tratamiento especifico

Existencia de comorbilidad

Imposibilidad de mantener

correcto nivel nutricional

Demencias estadio GDS-FAST 7

Infecciones urinarias de repeticién

Infecciones  respiratorias  (incluida la

derivada de broncoaspiracion)

Ulceras por presion (grados 3y 4)

Fiebre recurrente a pesar de tratamiento

antibidtico

Desnutricidn y pérdida de peso (> 10% en

6 meses)

Juicio clinico

Evitar procedimientos dirigidos a prevencién de
complicaciones a medio-largo plazo o a prolongar la

vida sin comportar mejoria de la calidad de vida

No realizar reanimacion cardiopulmonar si PCR

No ventilacidon mecdnica invasiva o no invasiva

No realizar procedimientos de alta complejidad

Enfermedad renal

terminal

crénica

Enfermedad renal cronica
estadio 5 (FGe < 15
ml/min/1.73 m%) e indicacién

de TRS o en programa de TSR
Edad avanzada (> 75 afios) y

Elevada comorbilidad (en
especial, presencia de

cardiopatia isquémica, o

Pacientes mayores de 75 afios con dos o

mas de los siguientes factores:

o Juicio clinico de pronéstico vital

inferior a 12 meses

o Elevada comorbilidad

o Limitacion importante ABVD

No iniciar o retirar TRS en las siguientes situaciones:

o Decision del propio paciente, tras un

proceso de informacién exhaustivo

o Existencia previa de dicha decisién en

pacientes no competentes (DVA)

o Pacientes no competentes a peticién de

sus familiares o representantes legales
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deterioro cognitivo grave)

Estatus funcional pobre/

Mala calidad de vida

o Malnutricidon crénica grave

o Existencia de  deterioro  cognitivo

avanzado e irreversible

o Neoplasia con mal prondstico vital a corto
plazo, asi como aquellos que por edad,
comorbilidad, estatus funcional y/o

cognitivo el TSR puede representar una

peor calidad de vida mas que una ventaja

de supervivencia

o Pacientes en TSR que presentan deterioro
progresivo e irreversible o tras un
problema agudo catastréfico o mal

prondstico vital a corto plazo

Enfermedad Hepatica terminal

Insuficiencia hepatica

importante

Complicaciones frecuentes

Afectacion de la calidad de

vida

Afectacion importante de la funcién
hepatica (Child-Pugh C, MELD > 20) que

indique supervivencia inferior a 12 meses

No posibilidad de acceso a programa de

trasplante hepatico (atencion en

hepatopatias de etiologia alcohdlica)

No realizacion de medidas diagndstico terapéuticas
agresivas (ingreso en UCI, administracion de drogas
vasoactivas, procedimientos endoscépicos, terapias

puente a trasplante)

No realizar maniobras de RCP si PCR

Paciente de edad avanzada

pluripatolégico terminal

Existencia de enfermedad

medica avanzada con

prondstico vital malo a corto

plazo

Comorbilidad

Fragilidad

Deterioro funcional

Edad avanzada que condicione una

esperanza de vida limitada

Valoracion geriatrica integral que indique:

o Elevada comorbilidad

o Dependencia funcional grave

O  Fragilidad elevada (mal estado

Evitar procedimientos dirigidos a prevencidon de
complicaciones a medio-largo plazo o a prolongar la

vida sin comportar mejoria de la calidad de vida

No realizar maniobras de RCP si PCR

No ventilaciéon mecdnica invasiva o no invasiva

No realizar procedimientos de alta complejidad
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. Esperanza de vida

nutricional, polifarmacia,

demencia)

Elevado consumo de recursos

asistenciales

Juicio clinico de pronéstico vital

malo a corto plazo
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