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PALABRAS CLAVE Resumen

Sedacién paliativa; Pacientes y métodos: Estudio descriptivo prospectivo del registro de sedacion paliativa (SP)
Cuidados paliativos; durante un afo tras la puesta en marcha del protocolo de SP.

Hospital General; Criterios de inclusién: Pacientes incluidos en el protocolo de SP del Hospital Universitario Vir-
Evaluacion de la gen Macarena y para los que se habia completado la «Hoja de registro de datos».

calidad; Fuentes de informacién: Hojas de registro incluidas en el protocolo de SP como anexo n.° 5,
Etica incluidas como anexo 1 en este trabajo.

Variables: Datos de filiacion, datos relativos a la enfermedad de base, pronostico, nivel de
informacion. Sintoma refractario: tipo, tiempo de evolucion y tratamientos aplicados. Par-
ticipacion del enfermo y/o sus representantes en la toma de decisiones. Tipo de sedacion,
continuidad, profundidad, farmacos utilizados, duracion y resultados y reajuste del resto de
medidas terapéuticas.

Andlisis estadistico: Se analizaron las variables mediante SPSS 14.0: para variables cualitativas
se estudiaron frecuencias absolutas y proporciones. Para cuantitativas con distribucion normal,
medias y desviaciones tipicas, y con distribucion no normal, medianas y rangos.

Resultados: En el periodo del estudio constatamos 90 casos de SP. Ello representa el 27,6% de
los pacientes atendidos por el equipo de soporte de cuidados paliativos (ESCP) hospitalario,
y el 7,03% de los enfermos fallecidos en el hospital. La edad media de los pacientes tratados
con SP fue de 59,22 anos y rango entre 40,86 y 77,58 anos. Un 68,1% fueron hombres. Todos se
encontraban en fase avanzada o terminal de su enfermedad, y el 49,5% en fase agonica. En el
90,4% de los casos la patologia fundamental fue oncoldgica. Respecto a la indicacion de SP, esta
fue realizada de manera conjunta por el médico del ESCP y su médico responsable en 60 casos
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Introduccion

(66,6%); Los sintomas que motivaron la sedacion fueron mayoritariamente: disnea, delirium y
dolor. En 5 casos se consulté al Comité de Etica Asistencial. La duracion media de la sedacion fue
de 134,02 h (5,5dias). En el 90% de los casos, la duracion oscil6 entre 50y 218,04 h (2-9 dias). La
profundidad de la SP, tras induccion, quedo registrada en el 88,8% de los casos. El consentimiento
informado (Cl) fue explicito en el 11,2%, otorgado antes de presentar sintomas refractarios y/o
fase agonica. En el 88,8% de las sedaciones el Cl fue por representacion. Respecto a los farmacos
empleados como opcidn inicial, fue midazolam en el 87,8%, y levomepromacina en el 10,2%.
Hasta un 15% de sedaciones precisaron cambio o asociacion de farmacos.

Conclusion: 1) La aplicacion de un protocolo de SP y la disponibilidad del ESCP hospitalario y
el Comité de Etica asistencial favorecieron el uso seguro (correcto) de la SP en un hospital sin
unidad de cuidados paliativos (UCP), y el registro homogéneo de datos para su analisis, con
criterios de calidad similares a los que ofrece una UCP. 2) Hemos detectado areas de mejora
que se aplicaran en la segunda version de nuestro protocolo.

© 2012 SECA. Publicado por Elsevier Espaia, S.L. Todos los derechos reservados.

Palliative sedation in a University Hospital: Experience after introducing a specific
protocol

Abstract

Patients and methods: A descriptive prospective study of palliative sedation (PS) records during
a one year period after starting the PS protocol.

Inclusion criteria: Patients included in the PS protocol and those who had completed the «data
registry form».

Data sources: Registry forms included in the PS protocol as Annex 5 (included as Annex 1 in this
study).

Variables: Personal data, data regarding basal disease, prognosis, level of information. Refrac-
tory symptoms: type, time of evolution and treatments employed. Involvement of the patient
and/or representatives in decision making. Type of sedation, continuity, depth, employed,
duration and results, and readjustment of other therapeutic measures.

Statistical analysis: The SPSS 14.0 was used. For qualitative variables we studied absolute fre-
quencies and proportions. For quantitative variables with normal distribution, we used means
and standard deviations, and for non-normal distribution, medians and ranges.

Results: In the study period 90 cases of PS were counted. This represented 27.6% of the patients
treated in the hospital palliative care support team (PCST), and 7.03% of the total deceased
patients in our hospital. Mean age of patients undergoing PS was 59.22 years old, range between
40.86 and 77.58 years, and 68.1% were men. All patients were in an advanced or terminal stage
of their condition, and 49.5% in an agonal phase. In 90.4% of the cases, the main pathology was
oncological. Regarding PS indication, this was jointly made between the PCST physician and the
patient’s usual doctor in 60 cases (66.6%). Symptoms leading to sedation were mainly dyspnea,
delirium and pain. The Ethics committee was consulted in five cases. Mean time under sedation
was 134.02 hours (5.5 days). In 90% of the cases, duration ranged from 50 to 218.04 hours (2-
9 days). Depth of PS after induction was registered in 88.8% of the cases. Informed consent (IC)
was explicit in 11.2% of the cases,and given prior to the appearance of refractory symptoms
and/or agonal phase. In 88.8% of sedation cases, the IC was given by a representative. Midazolam
was the most used drug of choice in 87.8% of the cases, and levomepromazine in 10.2%. Up to
15% of sedations required drug changes or combinations.

Conclusion: 1) The application of a PS Protocol and the availability of a hospital PCST and an
Ethical Care Committee favored a safe (correct) use of PS in a hospital lacking a palliative care
unit (PCU), and a homogeneous data registry for their analysis, with quality criteria similar to
those offered by a PCU. 2) We have detected areas of improvement that will be applied in the
second version of our protocol.

© 2012 SECA. Published by Elsevier Espana, S.L. All rights reserved.

combinaciones requeridas, para reducir la conciencia de un
paciente con enfermedad avanzada o terminal, tanto como

La Asociacién Europea de Cuidados Paliativos (EAPC)"? y sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas
la espanola SECPAL® definen sedacion paliativa (SP) como refractarios y con su consentimiento explicito, implicito o
«la administracion deliberada de farmacos, en las dosis y delegado». En Espana mas del 50% de los fallecimientos
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ocurre en hospitales*, la mayoria fuera de las unidades de
cuidados paliativos (UCP). La SP es por tanto una maniobra
terapéutica que puede ser aplicada en cualquier ambito
sanitario. Garantizar una aplicacion con garantias clinicas y
éticas deberia ser una prioridad para sanitarios y gestores®.

Disponemos de escasos datos sobre la aplicacion de SP
en hospitales, fuera de las UCP. Tal vez uno de los trabajos
mas ilustrativos es el de Stone et al.®> quienes comparan la
SP en pacientes fallecidos en 2 entornos sanitarios diferen-
tes: un Hospice (un 31% recibié SP) y un hospital general
en el que trabaja un equipo de soporte de cuidados palia-
tivos (ESCP) (un 21% recibi6é SP). En su mayoria se trata de
trabajos retrospectivos, donde los registros de baja calidad
influyen en los resultados finales. La frecuencia de SP es
muy variable®, probablemente relacionada con la falta de
consenso y la calidad de los registros’.

La EAPC asi como la Organizacion Médica Colegial® reco-
miendan el uso de guias y protocolos para sistematizar las
intervenciones también en el caso de la SP. Disponer de un
marco de referencia o de unos items de obligado registro,
consensuados, y que se ajustan a los estandares de cali-
dad promovidos por las sociedades cientificas, favorece un
practica clinica mas ordenada, un registro mas meticuloso
y puede ayudar a prevenir su uso abusivo, no indicado o
subdptimo?® En su documento marco, la EAPC repasa las
concisiones basicas que cualquier protocolo local deberia
cumplir para garantizar una SP ajustada a la buena praxis y
a la ética médica

El Hospital Universitario Virgen Macarena es un hospital
regional que, como Unicos recursos especificos de cuida-
dos paliativos, disponia en 2008 de un ESCP hospitalario
y 4 ESCP domiciliarios. El equipo hospitalario actila como
consultor en todo el hospital, asesorando en el control sin-
tomatico (fisico y emocional) en aquellos casos que sufren
enfermedades irreversibles en fases avanzadas o termina-
les, entre otras funciones. El ano 2008 fue elaborado un
protocolo de SP'°. Se tratd de un documento que orientaba
sobre la indicacion de la sedacion, consentimiento infor-
mado (Cl), eleccion del farmaco, induccion, seguimiento,
atencion familiar, apoyo al equipo y registro*''. En su
elaboracion participaron profesionales de los equipos domi-
ciliarios y hospitalario de Cuidados Paliativos, los servicios
de Oncologia, Medicina Interna, Unidad del Dolor, Cuida-
dos Intensivos, Urgencias, el Comité de Etica Asistencial
(CEA), y las Subdirecciones Médica, de Enfermeria y de Cali-
dad. Se sometid a revision externa de reconocidos expertos
nacionales, y fue aprobado por los comités de tumores,
de ética e investigacion sanitaria, y comité central de
calidad.

Desde su entrada en vigor resulta mas sencillo anali-
zar los casos de SP, ya que el protocolo exige un sistema
de registro homogéneo, que puede ser cumplimentado por
cualquier profesional implicado. (Ver anexo 1). El protocolo
se aplica en pacientes que presenten sintomas refractarios
y exige Cl. El médico que detecta dichos sintomas refrac-
tarios puede avisar al ESCP para valorar conjuntamente
su aplicacion, o puede iniciarlo y comunicarlo después al
ESCP para recibir apoyo en el registro y seguimiento. Pro-
porciona orientaciones para obtener el Cl ante diversas
situaciones, recomendando el consentimiento anticipado en
los pacientes en situacion terminal cuyos sintomas pueden
llegar a hacerse refractarios, asi como el consentimiento por

Tabla 1 Escala de Ellershaw

Grado Significado

0 Desconoce diagnostico y pronostico

1 Dudoso. ambiguo. Habla de «tumor», «bulto»,
«inflamacions. ..

2 Conoce el diagndstico de cancer

3 Conoce el diagnostico de cancer y suficientes

datos como para que se plantee la posibilidad
de morir de esa enfermedad

4 Completo: conoce el diagnostico de cancer y su
pronostico de situacion terminal

representacion en los casos que prefieren una menor infor-
macion y/o no estan en condiciones de otorgarlo.

En este marco nos propusimos la presente investigacion
con el objetivo de analizar los casos que recibieron SP en
nuestro hospital regional tras la implantacion del protocolo
de SP. Como objetivo secundario nos planteamos detectar
areas de mejora del protocolo.

Pacientes y métodos

Estudio descriptivo prospectivo del registro relativo a SP
durante un ano tras la puesta en marcha del protocolo de
SP.

Criterios de inclusion

Pacientes incluidos en el protocolo de SP del Hospital Univer-
sitario Virgen Macarena y para los que se habia completado
la «<Hoja de registro de datos».

Fuentes de informacion

Hojas de registro sobre sedacion paliativa incluidas en el
protocolo de SP como anexo n.° 5y que pueden ser consul-
tadas como Anexo 1 en este trabajo.

Variables

Datos de filiacion, datos relativos a la enfermedad
de base, pronostico, nivel de informacion segun la escala de
Ellershaw' (tabla 1); sintoma refractario: tipo, tiempo
de evolucion y tratamientos aplicados. Participacion del
enfermo y/o sus representantes en la toma de decisiones.
Tipo de sedacion, continuidad, profundidad segin la escala
utilizada en el Instituto Catalan de Oncologia (ICO)", far-
macos utilizados, duracion y resultados, asi como reajuste
del resto de las medidas terapéuticas.

Analisis estadistico

Las variables se analizaron mediante SPSS 14.0: para varia-
bles cualitativas se estudiaron frecuencias absolutas y
proporciones. Para cuantitativas con distribucion normal,
medias y desviaciones tipicas, y con distribucion no nor-
mal, medianas y rangos.
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Tabla 2 Nivel de informacion en la muestra segln escala
de Ellershaw

Grado de informacion Porcentaje de Porcentaje

(escala de Ellershaw) registrados del total

Grados Oy 1 33,4

Grado 2 27,5

Grados 3y 4 39,3

TOTAL REGISTRADO 100 56,6

NO REGISTRADOS 43,4
Resultados

En el periodo del estudio constatamos 90 casos de SP. Ello
represento el 27,6% de los pacientes atendidos por el ESCP
hospitalario, y el 7,03% de los enfermos fallecidos en el hos-
pital. La edad media de los pacientes tratados con SP fue
de 59,22 anos y rango entre 40,86 y 77,58 anos. Un 68,1%
fueron hombres. Todos se encontraban en fase avanzada o
terminal de su enfermedad, y el 49,5% en fase agonica. En el
90,4% de los casos la patologia fundamental fue oncoldgica.
El grado de informacion sobre su enfermedad se habia regis-
trado en la valoracion inicial en el 56,6% de ellos, y solo un
39,3% sabia detalles de mal prondstico o tenia informacion
completa (tabla 2).

Respecto a la indicacion de SP, esta fue realizada de
manera conjunta por el médico del ESCP y su médico respon-
sable en 60 casos (66,6%); En 30 casos (33,3%) la sedacion
estaba ya indicada e iniciada, y el ESCP confirm¢ la correcta
indicacion, seguimiento y registro.

Previamente a la indicacion de sedacion, el ESCP habia
consultado a otras especialidades y medidas terapéuticas:
Unidad del Dolor en 6 casos, Oncologia Radioterapica en
4 casos, Psiquiatria en un caso, Trabajo social en un caso,
Nutricion en 3 casos.

El CEA analizd 5 consultas de posibles SP durante ese
periodo, 2 de ellas a peticion del ESCP, que también
asesord a los profesionales que presentaron las otras 3:
1) paciente terminal no agonico, con sedacion intermitente
por sufrimiento emocional refractario, con dolor dificil bien
controlado, con dudas para la indicacion de SP continua y
limitacion de esfuerzo terapéutico (LET); 2) paciente que
pide «eutanasia», redefinida como rechazo de tratamientos,
LET y SP por sufrimiento refractario; 3) paciente que rechaza
tratamientos y pide eutanasia, que se deniega, indicandose
LET y sedacion por sufrimiento, cuyo consentimiento otorgé
en documento de voluntad vital anticipada (VVA); 4) menor
cuyos padres rechazaron intubacion en documento de VVA,
pero lo revocaron ante la disnea refractaria y se intub6. Con-
sultan tras la extubacion y se recomienda indicar SP en la
siguiente crisis de disnea refractaria ademas de no intubar;
5) planteamiento de LET en neonato en situacion terminal,
se recomienda sedacion por disnea refractaria.

Los sintomas refractarios motivo de la sedacion se pue-
den ver en la tabla 3. En el 21,1% de los casos se detecto
sufrimiento psicologico refractario, el 84,6% de los cuales
se asociaba a sintomas fisicos refractarios, mientras que en
3 casos (14,4%) el sufrimiento emocional fue el Unico motivo
de sedacion.

Tabla 3  Sintomas refractarios

Sintoma refractario Frecuencia Porcentaje
Dolor 28 31,1
Delirium 43 47,7
Disnea 68 75,5
Sufrimiento psicologico 19 21,1
Vomitos refractarios 12 13,3

La duracion media de la sedacion fue de 134,02h
(5,5 dias). En el 90% de los casos oscild entre 50 y 218,04 h
(2-9 dias).

La profundidad de la SP, tras induccion, quedo registrada
en el 88,8% de los casos. El 33,3% fueron superficiales (Ram-
say < V), con una duracién media de 88,3 h (rango entre 2 y
528 h). EL 55,5% fueron profundas (Ramsay > 1V) con duracion
media de 54,6 h (rango entre 4y 576 h).

En lo referente al tipo de sedacion segin su continui-
dad, en un 58,9% de los casos fue continua. En el otro
41,1% (n=37) fueron inicialmente sedaciones intermitentes,
aunque un 60% de ellas cambiaron a sedacion continua. En
2 casos no se registro el dato sobre la continuidad o inter-
mitencia.

Respecto a la fase prondstica, el 49,5% de las sedacio-
nes fueron iniciadas en fase agonica (criterios de Menten
>4). En estos casos, el 97,6% fueron sedaciones continuas,
y el 76,7% profundas (Ramsay IV-VI). La duraciéon media
de la sedacion en la agonia fue de 37,1h. Solo el 4,06%
superd las 96 h. Hasta 48 sedaciones se iniciaron en fase
terminal no agénica. Su duracion media fue de 230h —9,5
dias—. De ellas, 36 fueron inicialmente intermitentes y
10 continuas (4 de ellas superficiales). El 100% de las SP
concluyeron con el fallecimiento del paciente (2 casos en
domicilio).

EL Cl fue explicito en un 11,2%, otorgado antes de presen-
tar sintomas refractarios y/o fase agonica. En un 88,8% de
las sedaciones el Cl fue por representacion, debido a causas
organicas que comprometian la competencia del paciente
(78,4%) y/o a causas psicologicas (19,6%). Una sedacion fue
iniciada previamente al consentimiento, que se obtuvo con
posterioridad. Un paciente rechazd reiteradamente la SP
aunque presentaba sintomas refractarios, y no fue adminis-
trada.

Respecto a los farmacos empleados como opcion inicial,
fue midazolam en el 87,8%, y levomepromacina en el 10,2%.
Hasta un 15% de sedaciones precisaron cambio o asociacion
de farmacos. Cuando la causa de la SP fue delirium refracta-
rio (n=43), se inici6 levomepromacina como primera opcion
segun protocolo en el 19,5%, precisando cambiar o asociar
otro farmaco en un 12,5%; y se inici6 midazolam en el 78%
(n=32), precisando cambiar o asociar en un 14,28%.

Hubo peticion familiar de acortar activamente la ago-
nia en 2 casos, en uno se retiraron aminas vasoactivas y en
ambos se aclaré el marco ético-legal. En 3 casos el motivo
registrado para solicitar la SP fue «sufrimiento familiar». En
estos casos no se aplicd la sedacion por no estar indicada,
aunque se registro el consentimiento por si llegara a haber
sintomas refractarios.



Sedacion paliativa en un Hospital Universitario

229

Discusion

Presentamos los resultados de la revision de los casos de
sedacion tras la implantacion de un protocolo consensuado
en nuestro centro hospitalario. No existen muchos trabajos
que puedan ofrecer resultados procedentes de una reco-
gida de datos prospectiva y simultanea al propio proceso
de sedacion. Todos los trabajos de nuestro entorno'' son
de caracter retrospectivo y los publicados con poblaciones
internacionales también'6-18,

Pese a nuestras aportaciones, el trabajo no esta exento
de algunas limitaciones. Ofrecemos resultados descriptivos
de un fenémeno complejo, lo cual impide conclusiones uni-
versalizables. No obstante, consideramos que este es el
primer paso en una linea de investigacion que podemos com-
pletar con estudios comparativos entre la aplicacion del
protocolo antes y después de inaugurarse la UCP especifica
en nuestra area hospitalaria, entre la aplicacion en dicha
planta especifica y en el resto del hospital, o entre la apli-
cacion hospitalaria y domiciliaria, asi como favorecer otras
iniciativas similares que permitan estudios multicéntricos.
El tamafno de la muestra obliga a tomar nuestros resultados
con cautela, aunque responde a la realidad clinica en la que
nos movemos.

Los criterios de seleccion de la muestra pueden haber
introducido un cierto sesgo en los resultados. Utilizar como
fuente de datos las hojas de registro propuestas por el
protocolo podria haber dejado fuera del analisis aquellas
sedaciones que no se ajustaran al protocolo y que por ello
se hubieran desarrollado al margen de él. La reflexion sobre
esta posibilidad al finalizar nuestro estudio nos ha permitido
introducir elementos de mejora en el protocolo. Asi, se han
establecido mecanismos de aviso para la deteccion de seda-
ciones fuera del protocolo a través del servicio de Farmacia
que registra y abastece de los farmacos necesarios para la
SP. Otro sistema de aviso podra llegar a través de la comi-
sion de mortalidad, mediante la deteccion de SP fuera de
protocolo en los casos revisados

Pese a las limitaciones, podemos afirmar que la preva-
lencia de SP en nuestro centro (27,6%), es discretamente
superior a la de Stone et al.>. Estos autores compararon un
total de 115 pacientes atendidos en un Hospice o por un ESCP
hospitalario de Londres. El 26% precisd SP. Su muestra pro-
cede de un entorno hospitalario parecido al de la nuestra.
El porcentaje de SP en los pacientes atendidos por el ESCP
hospitalario en su hospital general es del 21%. Estos autores
matizan que hasta un 43% recibi6 farmacos sedantes para
el control de sintomas. Alonso-Babarro et al.', en una revi-
sion retrospectiva de 370 pacientes fallecidos en domicilio,
encontraron una tasa de sedacion del 12% (29 pacientes).
Parece coherente pensar que las defunciones, en el domi-
cilio, se producen en pacientes con alto nivel de control
sintomatico, muchos de los cuales falleceran por una insu-
ficiencia de o6rgano lentamente progresiva que no precise
sedacion y aquellos casos mas complejos no permaneceran
en el domicilio por lo que la sedacion, en el caso de produ-
cirse, lo hara en un entorno hospitalario o sociosanitario.

Los sintomas que motivaron la SP fueron los habitua-
les en otras series''°. Entendemos que el porcentaje de
sedaciones realizadas o el lugar en el que se aplican no
deberian considerarse criterios de calidad, sino la adecuada

aplicacion seglin protocolo y el registro de los criterios de
indicacion, toma de decisiones, induccion, seguimiento, y
apoyo a la familia y al equipo.

Las principales dificultades éticas en nuestra serie se
plantearon en las indicaciones de SP por sufrimiento emocio-
nal refractario sin sintomas fisicos refractarios, que motivo
2 consultas al CEA. Este problema se plantea y analiza
en otras series publicadas''®. En caso de duda sobre la
refractariedad del sufrimiento emocional, se recomienda
considerar la sedacion transitoria’®, técnica que se aplico
en los 2 casos consultados al comité ético por el ESCP.

Nuestro CEA dispone de consultores, que se entrevis-
tan con los profesionales que solicitan una consulta, para
ayudarles a concretar el problema ético y aportar mayor
informacion en la reunion del comité que analizara la con-
sulta. Un médico del ESCP perteneciente al CEA suele actuar
como consultor en los casos relacionados con el final de la
vida, y también promueve la consulta al CEA en los casos
consultados al ESCP que presentan especial dificultad en la
toma de decisiones ético-clinicas, lo cual supone una mayor
calidad en el proceso de toma de decisiones dificiles.

Para registrar la profundidad de la SP, el protocolo
proponia utilizar la escala Ramsay-ICO'. Esta adaptacién
distingue dos categorias en los niveles 4 y 5: tranquilo=a y
agitado=b. No conocemos otros trabajos que utilicen esta
escala. Por otro lado, resulta complicado establecer el nivel
de sedacion en las publicaciones anglosajonas, ya que en
muchas ocasiones utilizan el término drownsiness mas como
efecto secundario de la medicacion que como fase inicial
de la sedacion' Identificamos en nuestra serie que el tra-
tamiento de rescate (dosis extras) en los casos de agitacion
no controlada enmascaraban la monitorizacion de la evolu-
cion de la sedacion con esta escala y obligaban a aumentar
los controles y registros. Todo ello, unido al hecho de que
se trataba de una escala poco conocida en las unidades de
hospitalizacién no especificas de paliativos, nos ha animado
a promover un cambio en el protocolo y proponer el uso de
la escala original de Ramsay.

La duracion media de las sedaciones se corresponde con
la supervivencia de los pacientes bajo sedacion, aproxima-
damente 1,5 dias en la fase agonica y 9,5 dias en fase
no agoénica. La mayoria de las series publicadas tienen
en comUn la brevedad entre el inicio de la sedacion y el
fallecimiento®: dos dias en la serie de Ventafrida et al.?';
3,9 dias en la de Morita et al.'®; 0 1,2 en la de Stone et al.>.

Existen datos que indican que la sedacion no acorta la
supervivencia'. ;Como podemos explicar esta aparente con-
tradiccion entre unos y otros autores? La SP, como la mayor
parte de los procedimientos en medicina, no es ajena a
riesgos y efectos secundarios. El trabajo de Maltoni et al."
ilustra como en pacientes de similares caracteristicas y sin-
tomas no hay diferencia en la supervivencia si son tratados o
no con SP. La SP administrada segin recomiendan las guias y
protocolos en la fase final de la vida, no la acorta. Ello no se
contradice con el hecho de que la sedacion administrada de
forma indiscriminada pueda acortar la vida del paciente que
no se encuentra en sus ultimos dias, y que, aun siendo cui-
dadosos en su aplicacion, puede existir un riesgo de acelerar
la muerte por depresion respiratoria, aspiracion o compro-
miso hemodinamico?-'>. Asi, en nuestra serie se registré un
caso de fallecimiento durante la induccion, pese a titulacion
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cuidadosa a pie de cama. Se traté de un paciente en fase
agonica que sufria disnea refractaria secundaria a un can-
cer de pulmon diseminado. La familia estuvo presente en la
indicacion, consentimiento, induccion y breve seguimiento
hasta la muerte, que calific6 como «en paz».

Un 4,6% de las sedaciones en la agonia duraron mas de
4 dias, porcentaje menor que el 10% de la serie de Menten
et al.?2 de pacientes en fase agdnica con y sin sedacion®,
y que refuerza la utilidad de los criterios de Menten para
determinar la fase agonica antes de iniciar la sedacion.

En cuanto a los farmacos indicados para la SP en la
literatura, podemos resumir 2 tipos de estrategias. Algu-
nos autores?®> proponen el uso de midazolam subcutaneo
o intravenoso como primera eleccion, y en caso de fallo
a midazolam consideran de segunda eleccion los neu-
rolépticos sedativos como levomepromazina subcutanea,
siendo la tercera linea los barbituricos (fenobarbital intra-
muscular y subcutaneo) o el propofol intravenoso. Otros
autores'? proponen como primera elecciéon midazolam ante
sintomas refractarios que no sea delirium, en cuyo caso
recomiendan como primera eleccion levomepromazina sub-
cutanea o intravenosa. En caso de fallo a ese primer
farmaco, la segunda eleccion seria cambiar midazolam
por levomepromacina o viceversa, o combinarlos, dejando
en la tercera linea los barbituricos y el propofol. Esta
fue la estrategia elegida en nuestro protocolo, pese a
que algunos revisores externos se inclinaban por la ante-
rior.

En la practica encontramos un problema. La ampolla de
levomepromacina advierte: «uso exclusivo intramuscular».
Las enfermeras de plantas no especificas de CP cuestiona-
ban su uso intravenoso o subcutaneo, del cual existe amplia
experiencia en las UCP. Ante esa dificultad, se inicié mida-
zolam en el 78% de las sedaciones por delirium refractario,
con un porcentaje de éxito similar al de los tratados inicial-
mente con levomepromacina. Esto nos invit6 a reconsiderar
la estrategia en la revision del protocolo y proponer mida-
zolam también en delirium refractario®.

Respecto a la participacion del paciente en la toma de
decisiones debemos destacar que hasta un 89% de los Cl
para la sedacion fueron por representacion. Esto parece
congruente con los datos disponibles en torno al grado de
informacion de los pacientes. Es indudable que la parti-
cipacion del enfermo en la decision sobre la sedacion es
la mejor manera de garantizar el respeto a sus deseos,
pero no es menos cierto que el derecho a no ser informado
quedd recogido en la legislacién vigente?*. En la valoracion
inicial indagamos el grado de informacion del paciente, e
introducimos sistematicamente una pregunta sobre si desea
preguntar o comentar algo sobre su enfermedad o trata-
mientos. Esto permite a veces avanzar en la comunicacion.
En tales casos deberiamos registrar el nuevo nivel de infor-
macion alcanzado. Esta mejora de registro esta prevista
en la segunda edicion del protocolo. Es frecuente encon-
trar a pacientes que no desean mayor informacion sobre su
enfermedad pese a ofrecérsela reiteradamente. Parece con-
tradictorio hacerles participar en la decision de sedacion
si no disponen de informacion explicita sobre su proceso y

situacion. En tales casos, en una situacion de fragilidad cli-
nica y alto impacto emocional ante sintomas refractarios,
consideramos que, en nuestro medio, resulta suficiente el
consentimiento por representacion.

La reflexion sobre el alto porcentaje de consentimien-
tos por representacion registrados nos lleva a considerar
medidas de mejora: ofrecer cursos de habilidades de
comunicacion en los servicios que mas consultan al ESCP
(Oncologia y Medicina Interna), e investigar sobre los cam-
bios en el grado de informacion en los pacientes atendidos
por el ESCP. No existen instrumentos validados en espanol
para conocer el grado y las preferencias sobre la informa-
cion; las escalas existentes proceden del mundo anglosajon,
lo cual nos plantea como posible area de investigacion la
elaboracion y validacién de tal instrumento.

En un caso de delirium agitado y disnea refractarios se
inicio la sedacion sin consentimiento, que otorgd después la
familia mediante un intérprete de chino. Casos asi deben
ser una excepcion, pero son el reflejo de la complejidad
a la que se enfrenta el clinico. En este caso, el principio
de beneficencia fue el que fundamento la toma de decisio-
nes, ratificada posteriormente por el consentimiento de su
familia.

Un paciente rechaz6 de forma explicita y reiterada la
posibilidad de SP. El respeto a la decision del paciente motivo
que no se iniciara la SP cuando la disnea y el dolor se hicie-
ron refractarios. La consideracion a su autonomia conllevo
un coste emocional afadido al equipo y, a sus ojos, un sufri-
miento evitable al paciente.

El protocolo fue presentado en convocatoria extraordi-
naria de la sesion anatomoclinica del hospital, y en sesiones
de formacion continuada en los servicios clinicos, con asis-
tencia obligatoria registrada. Las principales preguntas de
los profesionales estuvieron relacionadas con la constata-
cion de la refractariedad de los sintomas y aspectos éticos y
de comunicacion, y de Cl. La valoracion positiva de los pro-
fesionales sobre la existencia y utilidad del protocolo fue
manifestada en cada sesion y en las consultas al ESCP, aun-
que no se registrad. La reflexion sobre este asunto nos invita
a investigar sobre dicha valoracion y las dudas que plantea
la SP a los profesionales, para lo cual serian adecuadas las
metodologias cualitativas.

La aplicacion de un protocolo de SP y la disponibilidad
del ESCP hospitalario y el CEA favorecieron el uso seguro
(correcto) de la SP en un hospital sin UCP y el registro homo-
géneo de datos para su analisis, con criterios de calidad
similares a los que ofrece una UCP?>26,

La creacion de la UCP en marzo de 2009 y el inicio del
registro de datos de las sedaciones en dicha planta permi-
tiran comparar su aplicacion de esta técnica frente al resto
del hospital. El uso del registro unificado en las sedaciones
controladas por los equipos de cuidados paliativos domici-
liarios del area permitira compararlas con las aplicadas en
el hospital.
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Anexo 1.

Servicio Andaluz de Salud

JUNTR DE ANDALUCIA CONSEJERIA DE SALUD NOMBRE:
APELLIDOS:
N° DE H. CLINICA:
HOJA DE REGISTRO DE DATOS ¥ F SECURIDAD soc:

SEDACION PALIATIVA

FECHA DE NACIMIENTO:

EDAD:

(Poner la etiqueta siempre que sea posible)

CUIDADOR/A PRINCIPAL

NOMBRE:

APELLIDOS:

PARENTESCO:

PROFESIONALES Dr./Dra.:
RESPONSABLES Enfermera/o:

SERVICIO - PLANTA
CENTRO DE SALUD

(INTERVIENE UN RECURSO AVANZADO DE CP? | 1) ESCP Domiciliario Urbano
SI___ _NO__ 2) ESCP Domiciliario Rural

3) ESCP Hospitalario
4) UCP

Intervencion:

1) Valoracion
2) Asistencia Compartida
3) Asume el caso

ENFERMEDAD: 1) ONCOLOGICA ___ 2) NO ONCOLOGICA

DIAGNOSTICO:

PRONOSTICO: 1) Situacién Avanzada 2) S. Terminal 3) S. de ultimos dias (SUD)
Fecha:

CONOCIMIENTO DE SU ENFERMEDAD ONCOLOGICA Y PRONOSTICO:
0) Nada 1) Dudoso 2) Conoce diagnostico de cancer
3) 2+ piensa en posible muerte 4) Completo

SINTOMA/S REFRACTARIO/S (sefialar sélo el/los que justifica/n la sedacién):
1) Dolor 2) Disnea 3) Hemorragia 4) Ansiedad
6) Sufrimiento psico-emocional 7) Otros:

5) Nauseas, vomitos

DATOS SOBRE LA REFRACTARIEDAD DE LOS SINTOMAS:

Tratamientos previos a la sedacion:

Tiempo desde su inicio hasta la sedaciéon: 1)<idia_ 2)1-7d _ 3)8-30d __ 4)>30d

LIMITACION DE ESFUERZO TERAPEUTICO: NO __ SI___
Acordada con: 1) El paciente
2) Su familiar cuidador (nombre y parentesco):

Medidas que se limitan:
No inicio: 1) Invasivas __ 2) Quimio/Radio ____ 3) Soporte vital ____ 4) Otras:
Retirada: 1) Invasivas ___ 2) Quimio/Radio ____ 3) Soporte vital ____ 4) Otras:

CONSENTIMIENTO PARA LA SEDACION. LO OTORGA:
1) El propio paciente:

2) Por Representacion, D / D*: Parentesco:
Por causas organicas (no puede entender o comunicarse):
Por causas psicoemocionales:

MOMENTO Y FORMA EN QUE SE OTORGA:
Previo a S. Refractario/ SUD: __ Explicito Verbal (H.C) Escrito

VVA

Con S. Refractario / en SUD: Explicito Verbal (H.C) Escrito

VVA
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DESCRIPCION DE LA SEDACION: INDUCCION Y EVOLUCION. FECHA:

Servicio:
Indica Dr. /Dra.:
Administra DUE:

CARACTERISTICAS:
Paliativa _ Paliativa en agonia

Superficial Profunda (impide comunicacion)

N. Ramsay-ICO:

Intermitente Continua

Hidratacién: SI NO

1) Oral: 2) IV 3) SC 4) Otra: _____
FARMACO:

1) Midazolam: 2) Levomepromacina

3) Otro:

VIA: 1) IV 2) SC 3) OTRA:

CAMBIO. FECHA:

Y HORA:

Servicio:

Indica Dr. /Dra.:
Administra DUE:
Motivos del cambio/s:

CARACTERISTICAS:
Paliativa __ Paliativa en agonia

Superficial Profunda (impide comunicacién)

N. Ramsay-ICO:

Intermitente Continua

Hidratacion: SI _ NO__

1) Oral: 2)Iv 3) SC 4) Otra: ______
FARMACO:

1) Midazolam: 2) Levomepromacina

3) Otro:

ViA: 1) IV 2) SC 3) OTRA:

CAMBIO. FECHA:

Y HORA:

Servicio:

Indica Dr. /Dra.:
Administra DUE:
Motivos del cambio/s:

CARACTERISTICAS:
Paliativa ___ Paliativa en agonia

Superficial Profunda (impide comunicacién)

N. Ramsay-ICO:

Intermitente Continua

Hidratacion: SI _ NO__

1) Oral: 2) IV 3) SC 4) Otra: ______
FARMACO:

1) Midazolam: 2) Levomepromacina

3) Otro:

ViA: 1) IV 2) SC 3) OTRA:

CAMBIO. FECHA:

Y HORA:

Servicio:
Indica Dr. /Dra.:

CARACTERISTICAS:
Paliativa _ Paliativa en agonia

Administra DUE: Superficial Profunda (impide comunicacién)
Motivos del cambio/s: N. Ramsay-ICO:
Intermitente Continua
Hidratacion: SI NO
1) Oral: 2) IV 3) SC 4) Oftra:
FARMACO:
1) Midazolam: 2) Levomepromacina
3) Otro:
ViA: 1) IV 2) SC 3) OTRA:
FINALIZACION. FECHA: Y HORA:
Motivo: 1) Control del Sintoma 2) Fallecimiento 3) Otros:
Duracion total: diasy horas.
COMENTARIO:
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