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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidados paliativos; Objetivo: Conocer comoy en qué momento del proceso de enfermedad se identifica la situacion
Cuidados a pacientes terminal en las historias clinicas de pacientes con enfermedades avanzadas oncologicas y no
terminales; oncologicas; las expresiones y argumentos registrados para definirla y la presencia de factores
Enfermedad cronica pronosticos.

avanzada; Método: Estudio observacional y retrospectivo de las historias clinicas de los pacientes que
Historia clinica; fallecieron en 4 hospitales de Granada (Espafia) en el ano 2010, por enfermedad oncolo-
Prondstico gica, enfermedad pulmonar crénica/EPOC, insuficiencia cardiaca cronica, enfermedad hepatica

avanzada e insuficiencia renal cronica. Se revisaron los informes clinicos de ingreso, el informe
de alta y la evolucion médica y enfermera correspondientes a los Gltimos 3 meses de vida del
paciente. Se registraron los datos sociodemograficos, clinicos y especificos relacionadas con el
pronostico de enfermedad terminal.

Resultados: Se revisaron 202 historias clinicas. En un 51,5% de los casos consta el estableci-
miento de la situacion de enfermedad terminal. Un 33,6% han sido registrados como paciente
en situacion terminal entre los 7 dias y las ultimas 48 h antes del fallecimiento. Se produce una
mayor identificacion de situacion terminal en pacientes oncologicos (p =0,004). Las expresiones
que mas se emplean en las historias son «enfermedad terminal» (32,7%) en el caso de pacientes
de cancer y «mal pronostico» (41,3%) en pacientes no oncoldgicos. Los argumentos que mas se
emplean son cuestiones relativas a un mal prondstico (42,2%) y al estadio de la enfermedad
(39,8%), especialmente en los pacientes de cancer. No existen diferencias entre los pacientes
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Introduccion

identificados como en situacion terminal y aquellos que no, en relacion con la edad, el sexo, la
comorbilidad y el tiempo de evolucion de la enfermedad.

Conclusiones: Este trabajo muestra la dificultad de los clinicos en identificar la fase terminal
de forma temprana y una actitud poco favorable a registrarla en las historias clinicas. Esta
conducta puede constatarse por la frecuente utilizacion de expresiones ambiguas y por la falta
de criterios y argumentos para sefalar la situacion terminal.

© 2014 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. Todos
los derechos reservados.

Indentifying terminal illness situation in cancer and non cancer diseases:
A retrospective study using clinical records

Abstract

Aim: To know how and when terminal illness situation is identified in advanced cancer and
non-cancer patients in medical records, and which expressions and arguments are used when
this situation is established, as well as the presence of prognosis factors.

Method: Observational, retrospective study of medical records of patients who died of onco-
logical disease, COPD disease, chronic heart failure, advanced liver disease, and chronic renal
failure in 4 hospitals in Granada (Spain). Medical records including hospitalisation reports, dis-
charge documents, and medical and nurse evaluations of the last 3 months of life were reviewed.
Sociodemographic, clinical, and specific data related to the prognosis of terminal illness were
recorded.

Results: From the 202 medical records reviewed, 51.5% patients were identified as in termi-
nal illness situation. One third (33.6%) of them were identified between 7 days and the last
48 h before death. Doctors tend to identify more cancer-patients than non-cancer patients
as in terminal illness situation (P=.004). The most used expressions in medical records are
‘‘terminal disease’’ in cancer patients (32.7%) and ‘‘poor prognosis’’ in non-cancer patients
(41.3%). The arguments most used are related to poor prognosis (42.2%), and related to the
stage of the disease (39.8%), especially in cancer patients. There are no statistical differences
between patients identified as terminally ill, and patients not identified, related to age, gender,
comorbidity and time of evolution.

Conclusions: This paper shows how difficult it is for clinicians to identify terminal illness at an
early stage, and an unfavourable attitude towards reporting it in medical records. This attitude
could be confirmed by the frequent use of ambiguous expressions regarding terminally ill, the
lack of criteria and arguments to identify this situation.

© 2014 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All rights
reserved.

uno de los puntos criticos para el desarrollo de los CP en
nuestro pais las dificultades en la determinacion de la situa-

Uno de los factores que condicionan la calidad en los proce-
sos de fin de vida es la precocidad con la que los pacientes
acceden a cuidados paliativos (CP)"2. La bibliografia indica
que existe un gran retraso en el inicio del tratamiento palia-
tivo, y que este comienza en momentos muy proximos a la
muerte®*.

Aunque los CP deberian formar parte de la atencion a
todo enfermo cronico avanzado, el establecimiento de la
situacion de enfermedad terminal (SET), entendida tal y
como se define en la «Estrategia en Cuidados Paliativos»
publicada por el Ministerio de Sanidad y Consumo en 2011,
se revela, en nuestro sistema de salud, como el momento
clave a partir del cual se incorpora una nueva perspectiva
a las decisiones que el personal sanitario debera conside-
rar con respecto al paciente. Esta estrategia sehalaba como

cion terminal, particularmente en pacientes no oncoldgicos,
y el acceso tardio a los CP?, los cuales son un derecho de
los pacientes, reconocido por organismos internacionales y
nacionales®.

Estudios relacionados con las decisiones al final de la vida
evidencian dificultades, por parte de los profesionales, en
el establecimiento de la SET, dandose un bajo porcentaje
de pacientes tipificados como en situacion de terminalidad,
especialmente en enfermedades no oncologicas’.

En los dltimos anos se han desarrollado multiples traba-
jos dirigidos a determinar factores o indicadores prondsticos
que ayuden en el proceso de identificacion de la fase termi-
nal de enfermedades no oncoldgicas®~". La National Hospice
Organization (NHO) norteamericana’® elabord una serie de
criterios que sirvieran para seleccionar a los pacientes que
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debian ingresar en un hospicio americano, basados en la pre-
sencia de unos supuestamente fiables factores predictivos
de alta mortalidad en un periodo de 6 meses. Actualmente
sigue siendo el instrumento mas utilizado para la inclusion
de pacientes en programas de paliativos, a pesar de que
son escasos los trabajos que avalan su precision pronostica
y que en los ultimos tiempos la propia NHO parece haber
abandonado la utilizacion de estos criterios'.

Dada la variedad de factores que pueden tener valor pro-
nostico, las actuales lineas de investigacion van dirigidas a
construir escalas o indices predictivos que ayuden a deter-
minar la situacion de terminalidad de estos pacientes' "¢,

Alonso Babarro et al., en un estudio, proponen un algo-
ritmo de inclusion en CP de pacientes no oncoldgicos basado
en criterios especificos de enfermedad avanzada y criterios
generales de supervivencia, de complejidad y preferencias
del paciente'. En esta misma linea destacan experien-
cias recientes realizadas en nuestro pais, como el Proyecto
Profund, aplicado a pacientes pluripatoldgicos, el Proyecto
Paliar y el proyecto NECPAL CCOMS-ICO®, destinados a
enfermedades crénicas no oncoldgicas'’~". A priori, estos
trabajos pueden constituir una importante ayuda en la
identificacion de los pacientes crénicos avanzados con nece-
sidades paliativas. Sin embargo, faltan aln resultados de
la implementacion de estos instrumentos que demuestren
mejoras en algun resultado clinico®.

Es notable la escasez de publicaciones que permiten
conocer los criterios verdaderos que actualmente estan
utilizando, en su practica diaria, los profesionales para iden-
tificar la fase terminal de la enfermedad. Esto ayudaria a
definir el valor real, en nuestro entorno, de la identificacion
de la fase terminal como llave hacia los CP, sobre todo en
las enfermedades croénicas no oncoldgicas, y el papel que
en realidad otorgan los médicos a los factores prondsticos
dentro del proceso de identificacion de la situacion terminal.

La historia clinica es una fuente de informacion fiable
para determinar cuando y cdmo se registra a un paciente en
fase terminal, asi como la manera de proceder a partir de
ese momento.

Para conocer como se identifica la SET y las diferencias
que puedan existir entre las enfermedades oncologicas y las
no oncologicas se llevo a cabo un estudio basado en los datos
de las historias clinicas. Concretamente, los objetivos fue-
ron establecer el porcentaje de historias en las que constan
el prondstico de enfermedad en fase terminal y el momento
en que este se registra; conocer las formas de nombrar el
estado de enfermedad y los argumentos clinicos utilizados,
y si estan o no presentes factores pronosticos indicados por
la literatura cientifica.

Metodologia

Se realiz6 un estudio retrospectivo de las historias clinicas
de los pacientes fallecidos entre el 1 de enero y el 31 de
diciembre de 2010 en hospitales de Granada.

Seleccion de las historias/muestra

Para el calculo del tamaifo muestral se asumié un tamano
total de la poblacion de 4.031 fallecimientos. Para una pre-
cision del 5% en la estimacion de una proporcion mediante un

intervalo de confianza asintotico normal con correccion para
poblaciones finitas al 95% bilateral, la muestra estimada fue
de 252 historias.

Se incluyeron las historias de pacientes cuya causa de exi-
tus consignado en los registros de defuncion de los servicios
de documentacion de los hospitales fueran diagnésticos de la
CIE-9 relacionados con enfermedades avanzadas oncoldgicas
y no oncologicas (tabla 1).

La seleccion de historias se realizé de forma estratificada
por centros, proporcional al nUmero de pacientes fallecidos
en cada uno. Se excluyeron los fallecimientos acontecidos
en las 24 h siguientes al ingreso.

Recogida de datos

Se recogieron variables de tipo sociodemografico y datos cli-
nicos sobre la enfermedad. La variable principal del estudio
fueron las anotaciones registradas en las historias clini-
cas que permiten la identificacion de la STE. Se aceptaron
todas las anotaciones que incluyeran explicitamente expre-
siones relacionadas con la SET: «terminal», «agonia», «mal
pronostico», «paliativo». Como variables secundarias, se
recogieron datos relacionados con el prondstico de enferme-
dad terminal, como el indice de comorbilidad de Charlson,
el tiempo de evolucion de la enfermedad y algunos fac-
tores indicados por NHO (tabla 1). Es preciso aclarar que
se seleccionaron para su registro solo aquellos parame-
tros de la NHO que constaran en los informes clinicos, ya
que no se revisaban resultados de pruebas diagnodsticas o
analiticas.

Procedimiento

Para la seleccion e identificacion de historias clinicas se
contacto con los servicios de documentacion clinica de los
distintos hospitales, y se solicitaron datos de los registros
de mortalidad de cada hospital durante el ano 2010, cuya
causa basica de muerte incluyera alguno de los diagndsticos
mencionados.

La seleccion y la revision de los informes se desarrolla-
ron durante el ano 2011. Concretamente, se revisaron los
informes clinicos de ingreso, el informe de alta, la evolu-
cion médica y la evolucion de enfermeria. Se tomaron los
datos correspondientes a los ultimos 3 meses de vida del
paciente, y a los 14 y 7 dias previos al fallecimiento. La
documentacion revisada fue tanto en formato papel como
en formato digital, dependiendo de los recursos especificos
de cada hospital.

Instrumento

Se disen6 una hoja de recogida de datos «ad hoc»,
en la que se incluian todas las variables anteriormente
mencionadas.

Analisis de datos

Se realizd un analisis descriptivo de las principales varia-
bles estudiadas. Para las variables cuantitativas se calculd
la media y la desviacion tipica. Las variables cualitativas
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Tabla 1 Variables clinicas y especificas de identificacion de la situacion de enfermedad terminal

Variables sociodemograficas y Clinicas

Sexo
Edad
Diagnostico de éxitus Diagndsticos CIE-9 consignados en los registros de defuncion de los servicios de
documentacion de los hospitales incluidos en el estudio.
Enfermedad oncolégica
140-195 Neoplasias malignas primarias, confirmadas histolégicamente o no, de
localizaciones especificas, salvo las de tejidos hematopoyéticos y linfaticos.
196-198 Neoplasias malignas secundarias o metastasicas, confirmadas histolégicamente o
no, de localizaciones especificas.
199 Neoplasias malignas, sin especificar su localizacion.
200-208 Neoplasias malignas, primarias confirmadas histolégicamente o no primarias, de
los tejidos linfaticos y hematopoyéticos
Insuficiencia cardiaca
402.0.1.Cardiopatia hipertensiva maligna con insuficiencia cardiaca.
402.11 Cardiopatia hipertensiva benigna con insuficiencia cardiaca.
402.91 Cardiopatia hipertensiva no especificada con insuficiencia cardiaca.
404. Enfermedad renal crénica y cardiaca hipertensiva.
428 Insuficiencia cardiaca congestiva no especificada
428.1 Insuficiencia cardiaca izquierda
Insuficiencia hepatica
571 Cirrosis hepatica.
572 Secuelas de enfermedad hepatica crénica. (Coma hepatico e Hipertension portal)
Insuficiencia respiratoria /EPOC
491.21 Bronquitis cronica obstructiva con exacerbacion aguda.
518.84 Fracaso respiratorio agudo y cronico
Insuficiencia renal crénica
585 Enfermedad Renal Cronica. Estadio I, Il, Ill, IV, V y en fase terminal de la enfermedad.
Fecha de éxitus Consignado en los registros de defuncion de los servicios de documentacion de los
hospitales incluidos en el estudio
Tiempo de evolucion de la Anotado en las historias clinicas del paciente
enfermedad > 1 aho
< 1 ano
Comorbilidad segln el Calculado individualmente para cada paciente en funcion de las diversas patologias
indice de Charlson constatadas en las historias clinicas.
Servicio hospitalario donde Consignado en los registros de defuncion de los servicios de documentacion de los
se produce el fallecimiento hospitales incluidos en el estudio
Identificacién de la situacion de enfermedad terminal
Identificacion de la Anotacion expresa de situacion terminal constatada en las historias clinicas y fecha en la
situacion de enfermedad que se produce por primera vez.
terminal del paciente y Otras expresion/es utilizadas por los clinicos para referirse a la fase terminal, como:
momento en que se agonia, mal prondstico, paliativo y fecha en la que se produce por primera vez.
produce.
-Argumentos utilizados por -Evolucion de la enfermedad
los clinicos y constatados en -Resultados de pruebas diagnosticas
las historias clinica, para -Estadio de la enfermedad
justificar la identificacion -Agotamiento recursos
de la fase terminal del -Comorbilidad
paciente. -Edad del paciente

-Irreversibilidad del proceso de enfermedad
-Calidad de vida

-El prondstico de vida limitado

-La mala situacion clinica del paciente

-La no respuesta del paciente al tratamiento/os
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Tabla 1 (continuacién)

Variables sociodemograficas y Clinicas

Informacién y comunicacion
de la situacion de
enfermedad terminal al
paciente y a su familia y
momento en el que se
produce
Preferencias del paciente
deseaba recibir

Anotacion expresa en la historia clinica, de que se informa de la situacion de enfermedad
terminal al paciente y a su familia.
Fecha en la que se informa de la situacion terminal al paciente y/o su familia

Anotaciones en la historia clinica, de las preferencias del paciente sobre los cuidados que

Factores pronésticos relacionados con la situacion de enfermedad terminal

Oncoldgicos

b) ECOG > 2

1- Indicadores funcionales:
a) Indice de Karnofsky < 40

2- Sintomas fisicos (disnea edema, anorexia y deterioro cognitivo)

Insuficiencia cardiaca
cronica avanzada

1- Disnea Grado IV de la NYHA
2- Sintomas de insuficiencia cardiaca congestiva a pesar del tratamiento adecuado con

diuréticos, vasodilatadores e IECAs

Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Cronica (EPOC)

1- Disnea de reposo con respuesta escasa o nula a broncodilatadores
2- Incremento de las hospitalizaciones o visitas domiciliarias por infecciones respiratorias

y/o insuficiencias respiratorias
3- Hipoxemia, pO2 55 mmHg en reposo y respirando aire ambiente o 5t02 88% con 02
suplementario, o hipercapnia, pC0O2 50 mmHg

Insuficiencia renal
generalizado, etc.)
2- Hiperkaliemia > 7

3- Sindrome hepato-renal

Insuficiencia hepatica Sindrome hepato-renal

1- Manifestaciones clinicas de uremia (confusion, nauseas y vomitos refractarios, prurito

se expresan mediante frecuencias absolutas y relativas. Se
emplean tablas de frecuencias y graficos para la represen-
tacion de los datos.

Se utilizd el test de la t de Student y el test de
la chi-cuadrado de Pearson para comprobar la existencia
de diferencias entre pacientes oncoldgicos y no oncoldgi-
cos con respecto a la identificacion del paciente en fase
terminal, y cuando y como se realiza. Y estas mismas
pruebas estadisticas se utilizaron para analizar las dife-
rencias entre los pacientes identificados y no identificados
como en fase terminal respecto a variables como sexo,
edad y tiempo de evolucion de la enfermedad. Para todos
los contrastes se consideré un nivel de significacion de
p <0,05.

Resultados
Descripcion de la muestra

De las 252 historias seleccionadas que cumplian los criterios
de inclusion la muestra quedé conformada por un total de
202 historias clinicas. Se desestimaron 50 historias (19,84%),
que fueron eliminadas por estar incompletas o por ofre-
cer escasa informacion de los Ultimos dias de vida de los
enfermos.

La distribucion de las historias por tipo de enferme-
dad, edad, sexo y servicio hospitalario se muestra en la
tabla 2.

Establecimiento de la situacion de enfermedad
terminal

En las historias clinicas revisadas, en un 51,5% (n=104) de
los casos se constato alguna expresion que identificara al
paciente en situacion terminal, existiendo diferencias signi-
ficativas entre pacientes oncoldgicos y no oncologicos. En
el caso de los pacientes oncologicos ocurrié en un 64,2%
(n=52), frente a un 43% (n=52) de los pacientes no oncolod-
gicos (p=0,003).

En relacion con el momento en el que se establecid
la situacion, este se muestra en la tabla 3. La mediana
de tiempo transcurrido entre la identificacion de la ter-
minalidad en la historia y el fallecimiento fue de 5 dias
(DT =12,62). No hubo diferencias significativas entre pacien-
tes oncoldgicos y no oncoldgicos (p=0,433).

De los casos identificados en situacion terminal consta
en la historia que se comunico la situacion al paciente en
un 3,9% (n=4), y a la familia, en un 87,3% (n=289). La mayo-
ria de las veces (64,8%) se informé a la familia en la Gltima
semana de vida del paciente, y a un 29,5% de las familias
se les informo en las Ultimas 48 h. No existieron diferencias
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Tabla 2 Descripcion de la muestra
Edad Sexo Enfermedades Servicios hospitalarios
Oncologicas, n=81 40,1% Oncologia, n=22 11%
72,81 anos Mujeres, n=93 EPOC, n=40 19,8% Paliativos, n=14 7%
(DT =13,85). (46%). Hombres,
Min =24 anos. n=109 (54%)
Max =97 anos
I. cardiaca, n=45 22,3% Medicina Interna, n=84 42%
I. hepatica, n=22 10,9% Especialidades, n=51 26%
I. renal, n=14 6,9% UCIl, n=29 14%

Tabla 3 Momento en el que se se establece expresamente la situacion de enfermedad terminal en la historia clinica

Dias previos al fallecimiento n n acumulado % % acumulado
<48horas 33 33 31,73 31,73
<7dias 35 68 33,65 65,38
<14dias 20 88 19,23 84,62

> 14 dias 16 104 15,38 100,00

significativas, en este sentido, entre las familias de pacien-
tes oncoldgicos y no oncoldgicos (p=0,109).

Caracteristicas de los pacientes en situacion
terminal

La edad media, el sexo, el tiempo de evolucion de la
enfermedad y los servicios hospitalarios de los pacientes
identificados como en fase terminal se muestra en la tabla
4.

Con respecto al sexo, la edad y el tiempo de evolucion
de la enfermedad, el grupo de pacientes identificados como
en situacion terminal fue de similares caracteristicas al de
aquellos que no fueron identificados (sexo: p=0,865, edad:
p=0,470, tiempo de evolucion: p=0,327).

Factores pronoésticos de terminalidad indicados por
la literatura cientifica al respecto y su relacion con
el establecimiento de la situacion de terminalidad

El 98,3% (n=199) del total de los pacientes presentd una
alta comorbilidad (> 3 puntos) segln el indice de Charlson.
De los casos con alta comorbilidad, fueron identificados con
enfermedad terminal un 48,8% (n=97), no existiendo dife-
rencias significativas entre los pacientes identificados como
en fase terminal y los que no (p=0,597).

Los factores prondsticos especificos de enfermedad onco-
logica y no oncologica encontrados en las historias se
muestran en la tabla 5.

No se pudieron realizar pruebas de contraste de hipotesis
para algunos factores prondsticos identificados en la biblio-
grafia (principalmente establecidos por la NHO) debido a la
escasa presencia de los mismos en las historias consultadas.

Con respecto a las preferencias del paciente, en un 3,5%
(n=7) constaba alguna alusién a los cuidados que deseaba
recibir. Enun 1,5% (n = 3) de las historias se reflejaba el deseo
del paciente de continuar los cuidados en el domicilio, en

un 1% (n=2) constaba la expresion «no medidas agresivas»,
y en el mismo porcentaje, «no intubacion».

Formas de nombrar a la enfermedad en fase
terminal en la historia clinica y argumentos
presentes en el establecimiento de la situacion de
terminalidad

Las expresiones mas utilizadas en las historias clinicas por
los profesionales sanitarios para referirse a la situacion de
terminalidad se reflejan en la tabla 6.

Existieron diferencias significativas entre los pacientes
oncoldgicos y los no oncolodgicos respecto a la utilizacion de
las expresiones.

En el caso de los pacientes oncologicos se utilizé mas fre-
cuentemente el término «enfermedad terminal» que en los
no oncolodgicos (p=0,037), al contrario de lo que sucedi6 con
la expresion «mal pronostico», que fue mas frecuentemente
utilizada en pacientes no oncologicos (p=0,001).

En la figura 1 se muestran los argumentos formulados en
las historias clinicas para justificar que el paciente pasé a
una fase terminal de su enfermedad. Se encontraron en el
empleo de los mismos diferencias significativas segn el tipo
de enfermedad. En las historias de los pacientes con cancer
se aludié con mas frecuencia al estadio/fase de la enferme-
dad (p=0,022), mientras que en los pacientes no oncoldgicos
lo fue al prondstico de la enfermedad (p=0,027).

Discusion

Los resultados muestran que aproximadamente en la mitad
de las historias revisadas no consta ningin término que iden-
tifique la SET. Ademas, de las historias que si la recogen, la
mayoria corresponden a enfermedades oncologicas.
Nuestros resultados coinciden, a pesar del tiempo trans-
currido entre ambos estudios, con los de Aldasoro et al. de
2003, sobre la asistencia a pacientes en el fin de la vida
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Tabla 4 Caracteristicas de los pacientes identificados en fase terminal

Edad Sexo Tiempo de Enfermedades Servicios hospitalarios
evolucion
72,13 anos Mujeres, n=49 > 1 afo (67,1%); Oncologicas, n=52 64,2%  Oncologia, n=22 77,3%
(DT =14,69) (47,1%). Hombres, <1 ano (32,9%)
n=55 (52,9%)
EPOC, n=15 37,5%  Paliativos, n=14 57,1%
I. cardiaca, n=18 40% Medicina Interna, n=84  56%
I. hepatica, n=11 50% Especialidades, n =51 49%
I. renal, n=8 57,1% UCI, n=29 24,1%

en el medio hospitalario, que mostraron que el diagnostico
de enfermedad terminal se realizd solo al 57% de los casos
de muerte por cancer?'. Otros estudios muestran similares
resultados?>?® y algunos mejoran las cifras?*.

La principal razén que podria justificar estos resultados
reside en las dificultades relativas a la identificacion del pro-
ceso de terminalidad y a unas herramientas de pronostico
mejorables?’.

Sin embargo, existen otras hipotesis para explicar estos
resultados. En la bibliografia encontramos que los clinicos

Tabla 5

reconocen la situacion terminal del paciente, pero omi-
ten o suavizan el diagndstico en sus informes por temor a
equivocarse?®, por el «peso» emocional que tiene este diag-
nostico para el profesional?*?”:2 porque los profesionales
sanitarios son optimistas en relacion con el prondstico del
paciente?”~32, o incluso porque entienden que es una situa-
cion «evidente» para el resto del personal sanitario y no
consideran necesario constatarlo.

Observamos que la mayoria de los pacientes de nues-
tro estudio identificados en situacion terminal han sido

Presencia de factores pronosticos en las historias clinicas de pacientes con enfermedad oncoldgica y no oncologica

Presentes en las historias
clinicas

Factores
pronosticos

En funcion del establecimiento de situacion de
enfermedad terminal (set)

Oncologicos Total de historias

Situacion enfermedad Situacion enfermedad

clinicas terminal si terminal no
Funcionales n % n % n %
Karnosky <40 5 6,6% 5 100% 0 0
ECOG >2 8 10,5% 8 100% 0 0
Sintomas fisicos
Anorexia 40 52,6% 34 85% 6 33%
Disnea de reposo 48 63,2% 41 85,4% 7 14,6%
Edema 33 43,4% 29 87,9% 4 12,1%
Deterioro cognitivo 30 39,5% 26 86,7% 4 13,3%
No oncologicos Total de historias Situacion enfermedad Situacion enfermedad
clinicas terminal si terminal no
|. Cardiaca n % n % n %
Disnea Grado IV 40 90,9% 25 92,6% 15 37,5%
Persistencia de sintomas 39 88,6% 25 64,1% 14 35,9%
Pulmonar (EPOC)
Disnea de reposo con respuesta 36 94,7% 23 63,9% 13 36,1%
escasa a bronco-dilatadores
Hospitalizaciones frecuentes 19 50% 11 57,9% 8 42,1%
Hipoxemia, pO2 55 mmHg 31 81,6% 21 67,7% 10 32,3%
Hipercapnia, pCO2 50 mmHg 32 84,2% 20 62,5% 12 37,5%
I. Hepatica
Sindrome hepatorrenal 19 90,5% 14 73,7% 5 26,3%
I. Renal
Uremia 7 77,8% 5 71,4% 2 28,6%
Hiperkaliemia > 7 5 55,6% 3 60% 2 40%
Sindrome hepatorrenal 3 33,3% 2 66,7% 1 33,3%
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Tabla 6 Expresiones mas utilizadas por los profesionales sanitarios para referirse a la situacion de enfermedad terminal
Expresiones % Oncoldgico, % No oncolégico, % p Ejemplos
Mal pronéstico 41,3 30,2 69,8 0,001 003HC. «Familia informada de mal
pronoéstico a muy corto plazo»
140HC. «Muy mal pronostico. De
acuerdo con la familia no se
tomaran medidas extraordinarias»
Situacion terminal 32,7 64,7 35,3 0,037 075HC. «Se habla con los
familiares sobre la situacion
terminal de la paciente»
«Muy mal estado general.
Situacion terminal»
098HC. «Hablo con la familia,
para explicarle que la situacion de
la paciente es muy terminal»
Agonia 13,5 71,4 28,6 0,085 039HC. «Se encuentra en situacion
de Ultimos momentos»
102HC. «Informo a la familia de
exitus probable a corto plazo»
' p<0,05.
100,0 de forma generalizada facultativos y profesionales sanita-
90,0 oTotal — rios, tal como sefalan algunos autores en sus trabajos®>28.
80,0 #0Oncologico Esto es, ademas, colngruenlte con los datos que aportamos
70,0 - sobre la identificacion tardia de la enfermedad terminal.
600 mNo oncologico Por otro lado, el hecho de que la mayoria de los
50,0 pacientes identificados en situacion terminal sean enfer-
400 mos oncoldgicos ir!dica que la ifjentiﬁcacién de aquell95
200 con enfermedad cronica no oncol.ogica en fase terminal aun
' tiene un amplio margen de mejora. Estos resultados son
200 coincidentes con la mayoria de los estudios que detectan una
10,0 baja implantacion de medidas paliativas en pacientes que
0.0 s 5 o 5 o fallecian como consecuencia de una enfermedad crénica no
& & & & oncolégica® 23,
& g T b@“’ & < Q}bo%Q 0@@ Al hilo de lo expuesto, se observa que los facultativos
& N 0@&‘ A@;\\Q’ & Q\)e"‘ aluden a expresiones mas contundentes, como agonia o ter-
© ¥ € & minalidad, cuando se trata de pacientes con cancer que
@ N cuando se trata de pacientes con enfermedad cronica no
Figura 1  Argumentos presentes en el establecimiento de la oncologica. Los profesionales muestran mas seguridad en el

situacion de terminalidad.

registrados como tales en los Ultimos 7 dias antes del falle-
cimiento, y un porcentaje considerable en las Gltimas 48 h.
A esto hay que anadir que suele coincidir el hecho de infor-
mar a la familia con el establecimiento o la constatacion en
la historia clinica de la fase terminal del paciente. Tal como
argumentabamos en la introduccion, esta identificacion tan
tardia obstaculiza la reorientacion terapéutica paliativa de
los pacientes en fase terminal. Lo generalizado de este
retraso queda demostrado en un namero considerable de
publicaciones en revistas especializadas?>?42°,

En relacion con las expresiones empleadas en el estable-
cimiento de la SET, comprobamos que los facultativos anotan
expresiones muy heterogéneas. También parece existir una
cierta ambigliedad para referirse a una situacion sobre la
que pueden no sentirse lo suficientemente seguros como
para constatarla en la historia.

Estos resultados invitan a reflexionar sobre la equipara-
cion del concepto de terminalidad al de agonia, que hacen

pronostico de los pacientes con cancer, ligando la identifi-
cacion del paciente en fase terminal a cuestiones como el
estadio y/o la fase de la enfermedad.

Dada la baja presencia de factores prondsticos estudia-
dos, seleccionados a partir de los propuestos por la NHO, en
las historias clinicas no podemos conocer a través de nues-
tros datos el valor discriminante de los mismos. De cualquier
modo, la escasez de trabajos que estudian la fiabilidad pro-
nostica de estos factores® y el poco uso de los mismos por
parte de la propia NHO'* no muestran una perspectiva muy
halagiiefia en relacion con su uso en un futuro.

A pesar de que la comorbilidad es considerada en la lite-
ratura una variable con valor prondstico'®"”, en nuestro caso
no parece haber ayudado a discriminar la situacion de enfer-
medad terminal. Asimismo, tampoco es clara la relacion
entre el tiempo de evolucion de la enfermedad y el esta-
blecimiento de la fase terminal de la enfermedad. Por otro
lado, el escaso registro en las historias de las preferencias
del paciente sobre su atencion no permite conocer el valor
que le conceden los clinicos como criterio para identificar
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la situacion de enfermedad terminal. Para futuras investi-
gaciones es necesario comprobar la presencia de otro tipo
de factores y algoritmos de decision en la practica clinica
generalizada.

Como limitaciones de este estudio es necesario destacar,
en primer lugar, las propias de un estudio retrospectivo. Aun-
que en este trabajo se intenté minimizar el riesgo de sesgo
informativo mediante la creacion de una plantilla para la
recogida de los datos, la forma en que estaba escrita la
informacion y la alta variabilidad encontrada requirieron en
ocasiones una interpretacion de la misma.

En segundo lugar, al referirse los datos recogidos a un
solo afo es necesario tomarlos con precaucion. El crite-
rio de eleccion del ano escogido fue circunstancial; era el
ano mas proximo que se pudo registrar integramente, y, en
este sentido, puede considerarse como representativo de la
generalidad del modo de recoger la informacion. Abundando
en este argumento, es interesante senalar que un estudio,
realizado también en Andalucia, en el que se compararon
datos de historias clinicas de los afos 2009 y 2011, mostrd
que no hay apenas variaciones en relacion con la toma de
decisiones al final de la vida, pese al cambio de legislacion®®.

Es necesario tener en cuenta las limitaciones de la propia
historia clinica como fuente de datos. En el estudio presen-
tado, la mayoria de las historias cumplian las expectativas en
cuanto a estructuray tipo de datos, sin embargo, casi un 20%
se excluyeron por faltarles datos relevantes para nuestros
objetivos. En la bibliografia consultada se acepta que una
historia clinica aporta suficiente informacion cuando tiene
al menos el 80% de los datos considerados necesarios para
el estudio®’. Ademas, se excluyeron tanto pruebas clinicas
como analiticas y pruebas de imagen porque no se considerd
informacion de interés para los objetivos de la investigacion.
Asimismo, tampoco se ha diferenciado el centro de origen
de las historias, y aunque la estructura y los datos eran los
mismos, en unos lugares estaban mas completas y mejor
organizadas que en otros.

Por Ultimo, las historias clinicas revisadas han sido selec-
cionadas a partir de la causa de exitus, pudiendo existir
cierto nimero de historias que no se han revisado al no ser
indicativa la causa de exitus de la enfermedad de base del
paciente.

Este trabajo viene a mostrar la dificultad de los clini-
cos en identificar la fase terminal de la enfermedad de
forma temprana, y una actitud poco favorable a consta-
tarla de forma explicita, principalmente en enfermedades
no oncoldgicas. Es necesario profundizar en las dificultades
que encuentran los clinicos para identificar al paciente en
situacion terminal y dejar constancia de ello en la histo-
ria clinica. Futuras investigaciones habran de valorar si los
nuevos instrumentos desarrollados para establecer con mas
precision el prondstico en la enfermedad terminal y las nece-
sidades de CP, especialmente en pacientes no oncoldgicos,
modifican, asimismo, el registro de estas situaciones en la
historia clinica.
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