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Introduccion
Los cuidados al final de la vida y la muerte digna forman parte del proceso asistencial de

pacientes en estado terminal o con un grado de sufrimiento que necesita una particular

atencidn sanitaria y de soporte social.

En la actualidad existe un debate cientifico, pero también ético y politico, sobre qué
legislar y cdmo adaptar los protocolos a las necesidades y demandas de la sociedad, los

pacientes y los familiares!?.

Las redes centinelas de varias CCAA han realizado estudios en el pasado sobre atencién
paliativa en atencién primaria y sobre los cuidados al final de la vida. Algunos de los
hallazgos mas relevantes estan relacionados con la infraestimacién de pacientes que
necesitan cuidados paliativos, principalmente de los no oncoldgicos®y con la asistencia
a pacientes con enfermedades crdnicas en fase avanzada, que representan mas del 85%

de los casos®.

El estudio retrospectivo de cuidados al final de la vida realizado en las redes de Holanda,
Bélgica, Italia y Espafia (Castilla y Ledn y Comunitat Valenciana), muestra resultados
diferentes para los dos paises mediterraneos en comparacién con los centroeuropeos.
Algunos de los hallazgos que diferencian el modo de afrontar el final de la vida entre el
norte y el sur de Europa estan relacionados con el lugar del fallecimiento®, la existencia
de documentos de instrucciones previas, la relacién profesional sanitaria con el

paciente® y la hospitalizacion’ entre otros.

Estos aspectos tienen que ver con la manera de entender la Autonomia del Paciente por
parte de los sanitarios, y cdmo ejercen su autonomia los pacientes y sus familias. Fue en
el afo 2002 cuando la ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y
documentacion clinica, en su articulo 11 reconoce el derecho a establecer Instrucciones

Previas.



Objetivo general
Identificar y caracterizar a los pacientes con necesidades de planificacion de cuidados al

final de la vida.

Objetivos especificos

1. Estimar el nUmero de pacientes susceptibles de planificar los cuidados al final de
la vida.
2. Caracterizacion epidemioldgica de los pacientes y su entorno.
3. Conocer la informacidn sobre el proceso de planificacidon de cuidados al final de
la vida del paciente, de la familia y de los profesionales.
Metodologia

Definicion de caso (tipo de paciente):

1.

Pacientes con una enfermedad incurable avanzada sin respuesta a los
tratamientos curativos disponibles, que evolucionard hacia la muerte a corto o
medio plazo. Ejemplos: tumores, insuficiencia cardiaca, insuficiencia renal crénica,
enfermedad pulmonar obstructiva crdnica, etc.

Pacientes que, aunque no estan en la situacién anterior, desean planificar sus
cuidados para el final de su vida por padecer una enfermedad crdnica, progresiva,
invalidante, etc. Ejemplos: demencias, enfermedades neuroldgicas degenerativas

(esclerosis multiple, esclerosis lateral amiotréfica, Parkinson,...) etc.

Criterios de inclusion:

Se notificaran todos los pacientes, que cumplen la definicion, atendidos en la
Consulta o en la visita domiciliaria, independientemente del motivo de la misma.
Pacientes entre el 1 de enero y 31 de diciembre de 2019.

Se incluyen los pacientes en los que un tercero (familiar o cuidador) hace la
consulta.

Se excluyen personas que no padecen una enfermedad crénica que hagan
consultas sobre la planificacién de los cuidados al final de la vida.

Se incluyen pacientes institucionalizados si es responsabilidad del médico de
familia la atencidn y tiene un conocimiento suficiente del paciente y del

cuidador.



Procedimiento de registro:

1. La cumplimentacién del formulario se puede realizar en varias fases/visitas, con
el fin de recoger la informacién mas completa posible en el momento mas
oportuno de la relacion médico-paciente-familia.

2. Mensualmente se cumplimentard y se enviara al Servicio Territorial el estadillo y
los formularios completados en el mes correspondiente.

3. El estadillo debe estar completo con todos los pacientes que cumplen los
criterios de inclusion y que se han registrado ese mes. Por cada paciente incluido
en el estadillo debe enviarse un formulario (salvo excepciones a sefialar en
observaciones).

4. El formulario tiene dos partes. La parte A debe ser completada con la
informacién que posea el médico, que tenga recogida en la HC o que conozca del
paciente y familia o cuidador. Las preguntas 1 a 8 deben estar cumplimentadas
de manera obligatoria en todos y cada uno de los pacientes recogidos en el
estadillo.

5. La parte B del cuestionario se refiere a la informacién que debe recoger el
médico a través del paciente y/o el familiar o cuidador principal.

a. Sies posible, se debera recoger la informacidn del paciente.

b. Si no es posible, por su estado de salud fisico o mental o por cuestiones
relacionadas con la familia, se intentara recoger la informacion de un
familiar o del cuidador. Se puede recoger la informacién de ambos,
paciente y familiar o cuidador.

c. Sitampoco es posible por diversas causas, cumplimente las preguntas 24
y 25, ya que permitirdn conocer el nivel de informacion que se posee
aunque no tengamos respuestas especificas a los temas preguntados.

Anada en observaciones lo que crea necesario.

6. Haga copia de los formularios antes de proceder a su envio. También puede
utilizar la versién cumplimentable en Word, guardar copia en su ordenador y
enviarla por email.

7. Una vez finalizado el periodo de estudio y recogidos los pacientes, al final del afio, se

realizard una encuesta al profesional (pendiente de elaboracién) para recabar



informacién complementaria de la situacion y necesidades percibidas vy

recomendaciones.

Lo habitual sera que al principio del estudio el profesional tenga identificados a un nimero
de pacientes en esta situacidn a los que visita o consultan con frecuencia. Vaya
cumplimentando las encuestas y envielas una vez al mes.

Cuando finalice con estos pacientes, pueden seguir apareciendo casos en su consulta. Envie
una vez al mes las encuestas que vaya realizando o notifique que no ha incluido ningtn
nuevo caso en el estudio en ese periodo.

Como referencia del nimero de registros que un médico de familia puede tener en su cupo
en un afio, se puede considerar, mas o menos, el nUmero de pacientes de ese cupo que
habitualmente fallecen en un afio.

Aclaraciones sobre el formulario de recogida de informacion de
casos

PARTE A
Las preguntas 1 a 8 de la parte A son obligatorias.

Pregunta 10. El lugar de residencia actual sera en el que esta el paciente en el momento

actual. No se consideraran ingresos temporales en hospital.

Pregunta 11. Si tiene mas de un cuidador principal, sefialar el que asume mayor

responsabilidad sobre el paciente.

Preguntas 12 a 19. Corresponde al médico contestarlas segin su apreciacidn subjetiva,
aungue puede trasladar la pregunta al paciente y al familiar o cuidador para una

respuesta mas precisa.

Se entiende por Distrés®l: Experiencia emocional displacentera de naturaleza, fisica,
psicoldgica (cognitiva, conductual y emocional), social y/o espiritual que puede interferir
con la habilidad para enfrentar de manera efectiva el cancer u otras enfermedades
graves o invalidantes, sus sintomas fisicos y su tratamiento. Incapacidad de superar la
vivencia de experiencias estresantes que conllevan al desgaste subsecuente de la

persona y da por resultado una ruptura del bienestar individual.



Se entiende por Claudicacidn familiar'? 13 14: manifestacion implicita o explicita de la
pérdida de capacidad de la familia para ofrecer una respuesta adecuada a las demandas

y necesidades del enfermo, a causa de un agotamiento o sobrecarga.

Se entiende por Conspiracion de silencio® ' 17: acuerdo o estrategias de comunicacion
por parte de los familiares, con el consenso implicito o explicito de los profesionales,
para ocultar o distorsionar la informacidon (diagndstico, tratamiento, prondstico y
gravedad de la situacidn real) al paciente con el objetivo de proteger al mismo del

sufrimiento que conlleva el conocimiento de la propia muerte.

Preguntas 20 a 23.1. Seran cumplimentadas con la informacion objetiva que consta en

la HC o que se recabe de los servicios especializados.

PARTE B

Para recoger la informacién sobre el conocimiento y deseos que tiene el paciente o la
familia/cuidador sobre la enfermedad y el proceso de cuidados, puede seguir este
procedimiento:

e Siya hatratado estos temas con el paciente o la familia intente responder a las
preguntas de lo que conocen sobre la enfermedad y el proceso de cuidados.

e En caso contrario, si establece una relacion de confianza y usted cree que el
paciente o la familia desean conocer o tratar determinados temas, hagalo en
este momento o cuando considere oportuno.

e Siesposible se debera recoger la informacién sobre los conocimientos y deseos
del paciente y también los del familiar o cuidador.

e Afada en observaciones si han existido dificultades para recoger esta

informacidén del paciente, de la familia o cuidador o de ambos.

Las preguntas 24 y 25 son obligatorias, y se detendrd la encuesta si no existe

colaboracién por parte del paciente ni del familiar o cuidador.

Términos relacionados con el estudio

Persona que se encuentra en el final de su vida: persona que presenta un proceso

avanzado de enfermedad, progresivo e incurable por los medios existentes, sin



posibilidades evidenciables de respuesta al tratamiento especifico y con presencia de
sintomatologia multifactorial y cambiante, que condiciona una inestabilidad en su

evolucidn, asi como un prondstico de vida limitado.

Enfermedad incurable avanzada®: enfermedad de curso gradual y progresivo, sin
respuesta a los tratamientos curativos disponibles, que evolucionara hacia la muerte a
corto o medio plazo, en un contexto de fragilidad y pérdida de autonomia progresivas.
Se acompafia habitualmente de sintomas multiples y provoca un gran impacto
emocional en el enfermo, sus familiares y en el propio equipo asistencial. Cuando se
prevé que ocurra la muerte a corto plazo (dias, semanas) suele emplearse también el

término de enfermedad o situacion terminal.

Planificacién anticipada de decisiones (voluntades anticipadas)’: proceso voluntario de
comunicacion y deliberacidn entre una persona capaz y el personal sanitario con
implicacion en su atencidn, acerca de los valores, deseos y preferencias que quiere que
se tengan en cuenta respecto a la atencién sanitaria que recibird como paciente,

fundamentalmente en los momentos finales de la vida.

Documento de voluntades anticipadas: documento médico legal mediante el que una
persona mayor de edad o menor emancipada, con capacidad legal suficiente y
libremente, manifiesta las instrucciones que sobre las actuaciones médicas se deben
tener en cuenta cuando se encuentre en una situacion en la que las circunstancias que

concurran no le permitan expresar libremente su voluntad.
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