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“El éxito en los cuidados intensivos no debe, por lo tanto, ser medido Unicamente
por las estadisticas de supervivencia como si cada muerte fuese un fracaso
médico. Debe mejor, ser medido por la calidad de las vidas preservadas o
recuperadas, y por la calidad del morir de aquellos cuyo resultado fue la muerte, y

por la calidad de las interacciones humanas que se dieron en cada muerte”.

G. R. Dustan
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LTSV: limitacidon de tratamientos de soporte vital.

LTSVI: limitacién de tratamientos de soporte vital en el momento del ingreso en
UCI.

UCI: Unidad de cuidados Intensivos.

LET: limitacion del esfuerzo terapéutico.

CRF: formulario de recogida de datos.

Semicyuc: sociedad espanola de medicina intensiva y unidades coronarias.
SOCMIC: Sociedad catalana de medicina intensiva y unidades coronarias.
SOCMUE: Sociedad catalana de medicina de urgencias y emergencias.
CVRS: calidad de vida relacionada con la salud.

CEIC: Comité de ética de Investigacion clinica.

CEA: comité de ética asistencial.

PCR: parada cardiorrespiratoria.

RCP: reanimacion cardiopulmonar.

UCI: unidad de cuidados intensivos.

AVC: accidente vascular cerebral.

TSV: Técnica de soporte vital.

SV: soporte vital.

DE: Desviacion estandar.

MPM: Mortality Probability Model.

IC: intervalo de confianza.

CSF: componente sumario fisico.

CSM: componente sumario mental.

IOT: intubacidn orotraqueal.
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"Los jovenes actuan movidos por la pasion mas que por la razon y a eso se debe
qgue actuen, frecuentemente, con imprudencia. El tiempo da la experiencia, de /a
que carece €l joven, y la prudencia se apoya en lo particular, en lo empirico, en /a

experiencia’.

Aristoteles.

¢POR QUE BIOETICA?

Cuando estudié medicina, en la facultad me ensefiaron a curar enfermedades,

pero no me ensefiaron a curar enfermos.

El enfermo es mucho mas complejo y completo que la enfermedad. Hay enfermos
gue no quieren tratamientos, los hay que no quieren conocer prondsticos, los hay
gue no se van a curar a pesar nuestro... También hay quien pide tratamientos

desproporcionados en situaciones desesperadas...

En la facultad no me ensefaron ni me hablaron sobre la muerte. Y al llegar a la
medicina real me di cuenta, que tan importante es curar, como ayudar a los

incurables; cuidar.

Al darme cuenta de que no podia cojear de esta forma, es cuando decidi que
debia por el bien de los pacientes, y por el mio propio, poner respuestas a estas

preguntas, puntos sobre las ies.

Actualmente, por suerte, en las Universidades actuales, ya se imparten
asignaturas de bioética, todavia consideradas como la parte mas “floja” de la

carrera, pero no la menos importante.

Es necesario promover la ensefianza y educacidon en Bioética en los estudiantes de
medicina para que no “cojeen” luego durante su vida profesional de la asignatura
de ética, tan necesaria en los momentos actuales, en los que el principio de
justicia se impone por falta de recursos para todos, donde el paternalismo ha
dejado paso al autonomismo, (paciente como ente auténomo moral, capaz de
tomar decisiones sobre su vida), donde es necesario establecer unos limites, y no

perder el norte de vista, de lo que es éticamente correcto.



¢POR QUE UN TRABAJO SOBRE BIOETICA EN MEDICINA INTENSIVA?

La medicina intensiva nacié sobre los afios setenta, y fue un gran avance, que ha
permitido la supervivencia de un gran nimero de personas. Es una medicina
altamente tecnificada, y rapidamente ha evolucionado, haciendo que surja un
entusiasmo cientifico, a veces, desmedido. Es por ello, que a la vez que ha crecido
el avance tecnoldgico, han surgido dudas, de si toda esta tecnologia debe
aplicarse a todos los casos concretos indiscriminadamente, o de si deben
establecerse limites y cuales deberian ser esos limites, y en funcion de qué

criterios debemos establecer esos limites.

La medicina es una ciencia, pero tiene también mucho de arte, no todo en ella es
cientifico, y demostrable, hay mucho de “ars” médica, mucho mas dificil de

plasmar y demostrar, y entre este arte se encuentra a mi ver la parte ética.

Estoy convencida que la medicina precisa de razonamiento, de hacer cosas con
raciocinio, sin dejar que el entusiasmo tecnoldgico nos ciegue y nos permita hacer
cosas que puedan ser maleficentes, o desproporcionadas. No debemos perder de
vista en ningln momento cual es nuestro objetivo primordial, y en medicina
intensiva es lograr el mayor beneficio para nuestros pacientes, evitando el mayor
dafio o perjuicio posible, preservando siempre la autonomia y la dignidad de las

personas.

Después de profundizar durante unos afos en la Medicina Intensiva, cai como
todos inicialmente, en el entusiasmo tecnoldgico, aprendiendo como funcionan las
maquinas modernas, y asombrandome continuamente por la capacidad y rapidez
que tiene el ser humano de desarrollar conocimientos y capacidades para abordar
gran cantidad de enfermedades, algunas de ellas incluso mortales. Quedé
sorprendida por la capacidad de casi hacer milagros, en el sentido de poder
devolver a un moribundo (por ejemplo los pacientes en fracaso cardiaco en espera
de trasplante cardiaco), la vida (con el trasplante cardiaco). Ese es un poder que

tiene la medicina casi divino, digna de admiracién.

Gracias a muchos avances se ha conseguido erradicar enfermedades, prevenirlas,

curar enfermos, devolver vidas, prolongar la vida y promocionar la salud.



Pero todo tiene un lado oscuro, y para mi fue darme cuenta, de que a veces, la
prolongacion de la vida a expensas de tecnologia no es en unas condiciones de
buena calidad de vida posterior, y es entonces cuando surgen las dudas de si

debemos poner unos limites a esa ciencia que avanza sin dilacién.

Es la pregunta por el raciocinio, por el sentido de lo que hacemos, por lo que es
correcto. Y es una pregunta consecuencialista; itenemos en cuenta de forma
anticipada, las consecuencias de lo que hacemos? Esta cuestion merece un alto en
el camino de la utilizacion del avance tecnoldgico, para reflexionar sobre cudles
son nuestros objetivos, cuales son los objetivos que podriamos llamar correctos,

moralmente aceptables y éticos.

Por eso, después de unos anos de entusiasmo cientifico y de formacion médica,
cai en el dilema moral por asi decirlo, de si es correcto ofrecer cuidados intensivos
a todas las personas indiscriminadamente, de si es beneficioso, proporcionado, de
si es ético. Otro dilema moral ha sido, équé hacer cuando la tecnologia no cura el
enfermo, y este queda dependiente y atrapado en la tecnologia para poder vivir?
¢Es vida digna vivir conectado a las maquinas? éQuién debe decidir lo que es
digno? ¢éCuadl seria el proceder correcto en estos casos? Asi se abrid un largo

paréntesis de dudas con pobres respuestas.

Estas preguntas me llevaron a un conflicto interno, a dia de hoy todavia no del
todo resuelto, pues es eso de que cuanto mas sabes y mas conoces mas dudas
tienes, pero si que me ha permitido desarrollarme en el camino de la sabiduria y
conocimiento tras la realizacion del Master en Bioética, y me ha posibilitado
conseguir herramientas para hacer frente a estos dilemas morales. Esta formacion
también ha posibilitado desprenderme de prejuicios, de morales de minimos, de
reduccionismos, actitudes cerradas, para poder valorar las situaciones con mayor

claridad, mayor equidad y justicia.

He aprendido que, a pesar de que la ética no es una ciencia, como aquella, utiliza
un método, y el método es la deliberacion multidisciplinaria, para llegar a
consensos éticos. Esto me ha proporcionado seguridad en la toma de decisiones y

paz moral al poder fundamentar mediante la deliberacion las decisiones médicas.



En las Unidades de Cuidados Criticos, se concentra mucha tecnologia, pero
también hay mucho sufrimiento. Sufren los pacientes y los familiares de los
pacientes, los cuidadores, los profesionales. Muchas veces acabamos mas
centrados en las enfermedades que en los enfermos, y asi perdemos la
perspectiva mas humana de la medicina, deshumanizando la asistencia, y
olvidando el sufrimiento ajeno. Esta “erosidon ética” o desgaste ético como ha
venido a ser llamado que sufren los profesionales durante su carrera profesional, y
gue conocemos que ya se inicia desde la residencia, es la consecuencia de esta

deshumanizacion médica, tan dafina para una asistencia de calidad y excelencia.

A veces no sabemos hasta donde debemos continuar un tratamiento, y
reflexionamos demasiado poco sobre la evolucidon de un paciente, los objetivos
que nos habiamos marcado al inicio, y la respuesta que esta teniendo a los
tratamientos. Seguimos los tratamientos iniciados, y “quien dia pasa, afio avanza”
como dice el refran. Pero eso provoca a la larga un malestar interno, y ese
malestar es nuestra conciencia hipocratica o deontoldgica que nos provoca la

reflexion moral y ética. Necesitamos respuestas a las preguntas éticas.

Por eso y concluyendo, creo que una motivacién general seria introducir la
reflexion y humanizacion en la medicina intensiva, para poder fundamentar

razonablemente nuestro quehacer diario.

Otra motivacion seria poder conocer qué limites se deben establecer a dia de hoy
en nuestro contexto social, cultural, en nuestros cuidados intensivos y en funcion

de qué criterios establecer dichos limites.

En el fondo la motivacion principal es buscar el sentido mas profundo de lo que
hacemos, y poner la tecnologia bajo el control de la razén. Ello nos dara la
justificacion ética y moral que pretendemos conseguir, y que es nuestro fin Gltimo.

Hacer lo correcto en todo momento.
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Crecer, aprender.

Intentar llenar los vacios y responder a las preguntas que la ciencia deja sin
responder, fundamentar, poner los cimientos de razdén que acompafian a la

ciencia.
Ser mejor persona, mejor profesional. Buscar la Excelencia profesional, y personal.

Aportar un granito de arena a mi area de conocimiento de medicina intensiva.
Seguir el trabajo que otros han iniciado, para que no muera, no tienda a

desaparecer.

Ser una “antorcha ética” como nos comentaron en el acto de graduacion en la
Universidad Ramon Llull, que pueda llenar de luz a mi alrededor, con el tema de la

bioética.

Motivarme, pues esta profesion requiere de vocacion, pero también de motivacion
continua, sobre todo en los momentos actuales, en los que la sanidad esta en

crisis, en los que la medicina peligra a manos de la mala gestion de los politicos.

Es preciso seguir adelante, seguir creciendo, avanzando, formandose
continuamente para ser un profesional excelente, y asi poder demostrar a la
poblacién general que la medicina no es un oficio, sino una profesion, y requiere
de profesionalismo. Y este profesionalismo, debe ser reconocido, no sélo a nivel
de nuestros servicios, ni de nuestras instituciones, sino también a nivel social, a

nivel colectivo.

La sociedad, debe valorar a sus médicos, y saber que muchos son excelentes, y

se esfuerzan dia a dia en mejorar, y ser mas eficientes.

Con el esfuerzo de todos conseguiremos que la sanidad publica no desaparezca.
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5.1 BIOETICA Y MEDICINA.

5.1.1 QUE ES LA BIOETICA

La Bioética es la ciencia que estudia la ética aplicada a los problemas de la vida y
nace como consecuencia del progreso cientifico para dar respuesta argumentada a
la pregunta bioética basica; ¢podemos hacer todo lo que técnicamente resulta

posible?

El término bioética tiene un origen etimoldgico bien conocido: “bios-ethos”,
comunmente traducido por ética de la vida. El autor del término, V. R. Potter,
oncélogo de origen holandés, intuyendo la influencia que podian tener las
variaciones ambientales en la salud del hombre, acufié la palabra con la finalidad
de unir mediante esta nueva disciplina dos mundos que en su opinion hasta ese
momento habian transitado por caminos distintos: el mundo de los hechos, de la

ciencia, y el mundo de los valores, y en particular la ética (2).

Potter entendia la bioética como Global Bioethics, a saber, una ética de la vida
entendida en sentido amplio, que comprendiera no sélo los actos del hombre

sobre la vida humana, sino también sobre aquella animal y medioambiental (2).

Citando a Francesc Abel, la bioética es por tanto el estudio interdisciplinar
(transdisciplinar) orientado a la toma de decisiones éticas de los problemas
planteados a los diferentes sistemas éticos, por los progresos médicos y
bioldgicos, en el ambito microsocial y macrosocial, micro y macro econdmico, y en
su repercusion en la sociedad y su sistema de valores, tanto en el momento

presente como en el futuro (3).

Entendiendo por ética, aquella filosofia moral o reflexién critico racional sobre la
moral. Y la moral finalmente seria la vivencia cotidiana de adhesion a valores,
principios, normas, a partir de los cuales juzgamos los actos como

correctos/incorrectos.

Hoy sabemos que la ciencia y la ética tienen en comin que son productos
racionales y ambas trabajan con el método de la falibilidad. La ciencia no avanza

verificando hipotesis sino falseandolas. Una moral, asimismo, es correcta mientras



no se demuestre lo contrario. Si se demuestra lo contrario por parte de la Etica, se
censura tal moral. De este modo, la verdad es a la Ciencia lo que la

correccion a la Etica.

La Etica, como la ciencia, encuentra su contenido iddneo en una comunidad de
didlogo (logos, racionalidad a dos bandas) y discusién, lo que vemos
posteriormente que es su metodologia principal. La Etica reclama pues una actitud
de conviccién personal que se pone a prueba en el didlogo. Y pretende con su
sentido autocritico, en su finalidad un objetivo moral claro, que seria desvelar una
ética de minimos, entendida como aquella que seria universalizable (buena para
todo el mundo), transcultural (buena en cualquier lugar) y legitimada

(comprobada su validez).

La ética viene definida por la manera de argumentar. Las distintas teorias éticas
que conocemos, tienen un cuerpo comun de valores (tolerancia, libertad,
igualdad) principios (autonomia, universalizacidn, justicia) y una misma forma de

afrontar -criticamente- las morales con el objetivo de censurarlas o legitimarlas.

Y ésta distingue entre razones estrictamente racionales (fundamentacion) y las
razones de tipo psicoldgico (justificacion), religioso, socioldgico, para
argumentar correctamente, pues son las primeras las Unicas propiamente
universalizables, auténomas, necesarias y que apelan a la mera logica y es

condicion de posibilidad de la argumentacion misma.

n

La palabra fundamento responde a la pregunta por la razdn Ultima o “telos
(finalidad). Por eso la Etica va buscando explicitar los principios fundamentales

a partir de los cuales se extraeran las normas y los juicios morales correctos.

Los principios serian afirmaciones que necesariamente se presuponen al
comenzar cualquier argumentacion ética. Lo que hacemos con su explicitacion es
poner en relieve las condiciones ineludibles en cualquier argumentacion ética
(4,5).



5.1.2 PRINCIPIOS FUNDAMENTALES DE BIOETICA

Se trata de unos principios éticos basicos que nacieron con el objetivo de proteger
a las personas en el contexto de la investigacion médica, descritos inicialmente en
el Informe Belmont. En este informe se identificaban unos Principios Eticos
Basicos, que eran el respeto por las personas (Autonomia), Beneficencia y Justicia
que pretendian garantizar la proteccion deseada en el ambito de la investigacion

biomédica.

Estos principios se hicieron extensibles a la practica asistencial, y un afio después
fue cuando L. Beauchamp y J F Childress (6) publicaron los principios de ética,

ahadiendo un cuarto principio, que es el de no maleficencia.

Estos principios proporcionan un fundamento valido para el analisis de los
problemas morales en el ejercicio médico y pueden ser aceptados por diversas

teorias morales, dentro de lo que se considera una ética principialista.

Los principios son considerados a priore como “prima facie” es decir que siempre
deben cumplirse, son moralmente obligatorios a no ser que entren en conflicto
entre ellos en un determinado caso, en esta situacidn deben jerarquizarse los
principios, analizar qué principio es prioritario y por tanto mas relevante en el

analisis del caso.
Los principios de bioética;

a) Principio de Autonomia o Respeto a la autonomia; la palabra autonomia
procede del griego “autos” (propio) y “nomos” (regla) y se refiere a la capacidad
del ser humano de desarrollar, a partir de si mismo, una representacion de los
fines de su vida y de los medios para alcanzarlos, y de obrar sin constriccién
exterior de acuerdo con esta representacion. Este principio presenta dos
convicciones éticas fundamentales; los individuos deben ser tratados como
seres autonomos, y las personas cuya autonomia esta disminuida deben

ser objeto de proteccion.



Este principio ha sido infravalorado en la practica asistencial como consecuencia
de la preocupaciéon por hacer el bien a los pacientes (beneficencia) dentro del

modelo paternalista.

La expresion maxima de este principio es el consentimiento informado. Otra

expresion de este principio serian por ejemplo las voluntades anticipadas.

b) Principio de beneficencia: Seria aquel principio por el cual el profesional
sanitario actuaria de forma que considerara mas adecuado buscando el maximo
bien de su paciente. No obstante este supuesto bien tiene un limite que viene
dado por su consentimiento. Nunca el profesional sanitario puede imponer su
criterio en contra de la opinidn de su paciente por muy seguro que crea estar de

lo que mejor le conviene al paciente.

En las situaciones en las que el consentimiento no es posible, como en los casos
de urgencia, debe buscarse siempre el bien del paciente desde el punto de vista
del profesional sanitario y si existe defecto en la capacidad de decidir, se
considera que ética y derecho otorgan, o reconocen, a los representantes legales
la capacidad de decidir respecto a las intervenciones médicas. La autoridad de
estos representantes legales resulta ética y legalmente incontrovertible, pero bien
estructurada como funcion fiduciaria, que se ejerce en nombre del titular incapaz

(presumiendo su voluntad) y en beneficio del mismo.

La expresion practica de éste principio son las indicaciones correctas, la
busqueda y consecucién de esta correccion implica una adecuada capacitacion del

profesional sanitario y unos recursos materiales suficientes.

c) No maleficencia: este principio obliga a no hacer dafio intencionadamente.
Estd intimamente relacionado con la maxima “primun non nocere” (en primer

lugar no hacer dano).
La expresion maxima de este principio serian las contraindicaciones.

En el ambito de la actuacién médica debe convenirse que siempre existe el riesgo
de provocar un dafio y resulta primordial la ponderacién de ese riesgo/beneficio

cuando los profesionales sanitarios pretenden realizar un bien a sus pacientes.



d) Justicia: en el ambito de la actuacion médica un aspecto importante de este
principio radica en la distribucion equitativa de unos recursos que pueden ser

insuficientes.

Con el creciente coste de la medicina e introduccidon constante de innovaciones
técnicas, los problemas de asignacion de recursos existentes actualmente se haran
posiblemente mas importantes en el futuro. Sera necesario establecer prioridades
en la asignacién de unos recursos que seran escasos ya que las necesidades

sanitarias no tienen fin.

En esta equidad debe enmarcarse también la concepcion de una igualdad de

acceso a la asistencia sanitaria (6).

A menudo en las decisiones médicas aparecen implicados varios principios y estos

requieren de una ponderacion o jerarquizacion de principios.

Gracia Guillem los ordena en los siguientes niveles; principios de primer nivel (que
corresponderia a una Etica de minimos), y son los principios de no maleficencia y
justicia y principios de segundo nivel (Etica de maximos), y que corresponden a

los principios de autonomia y beneficencia.

Por tanto, en una situaciéon de conflicto de principios prevalecerian la no

maleficencia y la justicia sobre la autonomia y la beneficencia (4,6-8).

5.1.3 METODOLOGIA BIOETICA

Toda decisién en medicina se basa en la ponderacion de relacidn riesgo-beneficio
de la accién que se vaya realizar. Estas decisiones pueden llegar a ser muy
dificiles porque puede ser que el profesional no esté seguro en un momento dado

de que es lo mejor para el paciente.

Si ademas tenemos en cuenta que vivimos en un clima de ética y cosmovisiones

plurales las decisiones se complican.

Existe un amplio acuerdo en tomar como referencia los principios morales, pero su

aplicacién al caso concreto es compleja en muchas ocasiones.



Algunas personas creen que dado el clima moral actual no es posible alcanzar un
acuerdo sobre lo que esta bien y lo que estd mal, debido al subjetivismo y
relativismo moral. Pero lo que se objetiva en la practica es que personas con
teorias diferentes e inclusive a veces incompatibles, pueden llegar a ponerse de

acuerdo (consenso) sobre lo que esta bien en una situacién determinada (9).

El método de la ética segun Diego Gracia, es la deliberacion multidisciplinar, para
llegar a establecer juicios morales. Se trata de deliberar analizando de forma
cuidadosa vy reflexiva los diferentes factores implicados en la toma de decisiones.
Este ejercicio de deliberacidn, es un signo de madurez psicoldgica. La deliberacién
busca analizar los problemas en toda su profundidad, sin dejarse influenciar por
los sentimientos, y las debilidades de los profesionales. Esto supone ponderar
tanto los principios y valores implicados como las circunstancias y consecuencias
del caso. Esto permitira identificar todos o, al menos, la mayoria de los cursos de
accion posibles. Debe tomarse como norma que los cursos de accion posibles son
cinco o mas, y que cuando se han identificado menos, es por debilidad en el
analisis del caso. El curso 6ptimo de accion no esta generalmente en los extremos

sino en el medio o cercano a él (9).
La deliberacién es en si un método, un procedimiento.

Por eso pueden establecerse unas fases por las que debe pasar todo proceso

deliberativo que quiera ser correcto (esto le proporciona calidad a la decisién) (9).

El proceso de deliberacion tal como comentaba el médico y tedlogo Francesc Abel
en sus clases magistrales, exige de escucha atenta, el esfuerzo por comprender la
situacion objeto del estudio, el analisis de los valores implicados, la argumentacion
racional sobre los cursos de accidn posibles y los cursos éptimos, la aclaracion del
marco legal, el consejo no directivo y la ayuda aun en el caso de que la opcidn
elegida por quien tiene el derecho y deber de tomarla no coincida con la que el
profesional considera correcta, o la derivacién a otro profesional (3).



5.1.4 ETICA Y MEDICINA

La medicina desde sus inicios ha necesitado de referentes éticos.

En la Grecia clasica, uno de los principios que guiaba la obligacién moral del
médico respecto a sus pacientes era el imperativo de abstenerse de actuar cuando

la muerte o la incurabilidad del enfermo parecian ser fatalidades invencibles.

Esta decision quedaba a merced del saber y de la prudencia del médico griego,
que, ante todo, procuraba respetar el curso de la naturaleza, sin intentar

dominarla ni someterla (10).

El afio 1978 resultd un ano de extraordinaria importancia en el crecimiento y

desarrollo de la bioética.

En este afo se dieron; el nacimiento de la primera persona obtenida por
“fecundacién in vitro” y transferencia embrionaria; la publicacion del Informe
Belmont y la preponderancia de la biologia molecular, que anuncian un necesario
didlogo de las ciencias de la salud con la antropologia filosofica, el derecho, la

economia y la politica (3).

Uno de los cddigos mas antiguos en relacién con el comportamiento médico es el
juramento hipocratico. Este ha sido durante muchos afios suficiente para

desarrollar la labor profesional (conducta adecuada para médicos).

Una afirmacion emblematica conocida es: “la medicina debe curar, sino puede
curar, debe aliviar y si no puede curar ni aliviar debe consolar”. Aunque la mayoria
de las personas estarian de acuerdo con estas palabras, lo cierto es que, en
algunos casos que se nos plantean hoy en dia, no son suficientes para
conducirnos hasta soluciones razonadas para los problemas a los que nos

enfrentamos (10,11).

La medicina ha evolucionado mucho mas en los ultimos 50 afios que en los
ultimos anteriores veinticinco siglos. Este avance en medicina se relaciona con el

avance tecnoldgico y con la investigacion.



Existio un imperativo tecnoldgico creciente fundamentado por la supervivencia de
pacientes con mal prondstico, pero que gracias a la tecnologia podian sobrevivir.
Pero esto llevo asociado el nacimiento de dilemas éticos, dado que algunos de
los pacientes a los que se les aplicaban estos soportes vitales, mantenian la vida y
se recuperaban de los procesos agudos, pero quedaban en situacion clinicas

limite, con grandes incapacidades, dependencia y con pobre funcionalidad.

Este avance tecnoldgico y otros avances como los llevados a cabo en genética,
diagndsticos prenatales, han conllevado la generacidon de otros problemas, que no
son tanto médicos como filosoficos y que exigen responder a la crucial pregunta
sobre si las acciones que llevamos a cabo son buenas o malas. Y esta reflexion le

pertenecen tanto a la medicina como a la sociedad (12).

Asi fue como estos dilemas en el contexto de la vida originaron el nacimiento de la
bioética, como nueva ciencia que basada en la Etica fundamentard mediante la
argumentacion y el debate multidisciplinar el correcto proceder en situaciones

limites o de conflicto.

5.1.5 EL CONTEXTO SOCIAL ACTUAL

En el informe sobre los fines de la medicina del Hasting Center se informa que,
aunque la medicina siga siendo capaz de marcar en gran medida su propio rumbo,
esta muy influida por costumbres, valores, economia y la politica de las sociedades
de las cuales forma parte. Se podria afirmar, que los desarrollos que tienen lugar

en la sociedad marcan aquellos que experimenta la medicina (13).

Las sociedades han cambiado y solicitan de la medicina cambios y adaptacién con

servicios que eran impensables hace no muchos afos.

Los pacientes y sus circunstancias también han cambiado. Ha desaparecido el
paradigma antiguo del paternalismo médico donde el médico como portador del
conocimiento decidia por el bien del enfermo, dando paso a mayor autonomia en
la toma de decisiones a los pacientes. Estos, si son competentes y capaces, tras

ser informados correctamente, deciden sobre su propia vida y su enfermedad, lo



que les es mas conveniente, basandose en argumentos propios, valores propios,

morales propias.

La sociedad en el contexto actual podria definirse como plural y laica lo que
permitiria replantearse criticamente las convenciones. Esto permite la capacidad
de autonomia, es decir, permitir el hecho de que pensar de otra forma es
condicion de posibilidad para reafirmarse en la manera en que uno considere

suya: eso es lo que significa "autonomia".

Decia Socrates que a él le condenan leyes injustas, pero si no hay ley no hay
comunidad y si no hay comunidad, no hay humanidad. Las comunidades tienen
que vivir las insuficiencias de sus criterios, una de la cuales es que mata a mucha

gente inocente, y aprende de sus errores.

5.2 ETICA Y MEDICINA INTENSIVA

5.2.1 LAS UNIDADES DE CUIDADOS INTENSIVOS

Las unidades de cuidados intensivos (UCI) se crearon para salvar la vida de
pacientes amenazados por enfermedades agudas graves gracias a la
concentracion de tecnologias de soporte vital y de personal altamente

especializado.

El objetivo fundamental en la atencidon del paciente critico es restablecer la
salud de personas con una enfermedad amenazante para su vida, pero con
posibilidades de recuperacion (14) en el contexto de una ética de la

responsabilidad.

La Etica de la responsabilidad seria aquella que trata de dar un valor moral a la
realizacion de los fines a través de los medios disponibles. Es decir equilibrar

principios y consecuencias, lo que Aristdteles denominaba phrdnesis (prudencia).

Prolongar la vida no es un objetivo de la medicina intensiva, sino va acompanado

de la preservacion de una calidad de vida correcta.



El ingreso en la unidad de cuidados intensivos (UCI) no persigue Unicamente la
supervivencia a corto plazo, sino que debe procurar a los pacientes una
supervivencia y calidad de vida aceptables a medio y largo plazo tras el alta

hospitalaria (15).

Actualmente las unidades de cuidados intensivos han ido evolucionando y no sodlo
tratan pacientes con enfermedades graves agudas, sino que también se esta
ampliando su indicacién a pacientes con reagudizaciones de enfermedades
cronicas, mas anosos, con mayor comorbilidad asociada, y con menor reserva
funcional, asi como mayor susceptibilidad a la iatrogenia debido a la polifarmacia y
otros factores, como son los pacientes geriatricos, lo que empieza a plantear la
necesidad de realizar estudios y valoraciones sobre los resultados no tan solo
médicos sino de calidad de vida para valorar la eficiencia y eficiencia de esos
ingresos en la UCI (16,17).

Cada vez es mas frecuente, ingresar a pacientes mas ancianos pero
estableciendo anticipadamente ya desde el ingreso algun tipo de limitacién o
condicionante terapéutico (candidatos a ventilacién mecanica no invasiva pero no

a intubacidn, etc.).

Se conoce que algunos tratamientos y procedimientos disponibles en la actualidad
pueden ser menos eficaces o incluso deletéreos en la poblacién de mayor edad o
con comorbilidades, sometiendo al paciente a cuidados potencialmente ineficientes
(17).

Asi pues es necesario aceptar que la misién de la medicina intensiva no estriba
Unicamente en dar de alta enfermos vivos, sino en devolverles a un nivel de
calidad de vida y salud al menos similar a la que tenian previo al ingreso evitando

los casos de tratamientos inadecuados o las situaciones de futilidad (18).



5.2.2 LOS SOPORTES VITALES

Segun el Hasting Center Report se definiria como soporte vital: “toda intervencion
médica, técnica, procedimiento o medicacion que se administra a un paciente para
retrasar el momento de la muerte, esté o no dicho tratamiento dirigido hacia la

enfermedad de base o el proceso bioldgico causal (19).

Se incluyen en esta definicibn procedimientos como: ventilacion mecanica,
técnicas de circulacion asistida, didlisis, marcapasos, oxigenacion extracorporea,
tratamiento farmacoldgico con farmacos vasoactivos, antibidticos, diuréticos,

citostaticos, derivados sanguineos, nutricion enteral y parenteral e hidratacion.

El objetivo de estos soportes vitales, es restablecer la situacion de salud,
restaurandola, o permitiendo tiempo para poder favorecer la curacién y la accién
de otros tratamientos. Y permitir que una vez superada la enfermedad el paciente

pueda desarrollar una vida aceptable segun su propio criterio.

Hoy se conoce que esto no sucede siempre asi, y puede ocurrir que las medidas
de soporte vital no sdlo eviten la muerte, sino que alarguen una situacion agoénica
irreversible, o que se deje al paciente en una situacion funcional-cognitiva muy
limitada durante el resto de sus dias. Es por ejemplo el caso del Estado Vegetativo
Permanente: la técnica impide la muerte pero no consigue su curacién completa,
dejando al paciente en un estado de incapacidad fisica y mental que le impide

hacer una vida auténoma, y ademas dependiente de medios técnicos (20) .

5.2.3 LOS PACIENTES DE MEDICINA INTENSIVA

Son los grandes protagonistas de nuestra historia, y por tanto no podemos obviar

hablar de ellos y tomar decisiones conjuntamente con ellos.

Los pacientes son personas en el sentido mas amplio de la palabra. Como persona
entendemos al ser humano que lleva con él de forma innata una dignidad, se trata
de una persona compleja con una dimension fisica, pero también con una
dimension metafisico-espiritual capaz de preguntarse por cuestiones de orden
fundamental, cdmo seria la tipica pregunta que todos en algin momento nos

hemos cuestionado alguna vez; éde ddnde venimos?.



Pero el ser humano, no es un ser aislado de los demas y del mundo, sino, que se
relaciona con los demas y pertenece a un contexto social, cultural, es relacional.
Por tanto su complejidad es absoluta, y compleja (valga la redundancia), pero
también es un ser vulnerable, caracteristica ésta que se pone de manifiesto en los

procesos vitales de enfermedad.

Esta complejidad es la que justifica que debamos abordar a las personas
atendiendo a sus valores, a sus creencias, a sus circunstancias en sus contextos

particulares personales, culturales y sociales (21).

El paciente grave calificado como critico, con amenaza de muerte cercana o
préxima, seria aquel paciente que presenta una alteracion en la funcién de uno o
varios organos o sistemas, situacion que puede comprometer su supervivencia en
algin momento préximo de su evolucién, por lo que la muerte resulta siempre

una alternativa.

El estado critico se establece por algun evento agudo o inesperado que ha
ocurrido en pleno estado de salud, por ser portador de una enfermedad que
entrafie cierto riesgo en un momento determinado o por ser sometido a algun

procedimiento diagndstico o terapéutico que aumente su riesgo.

Se debe diferenciar el paciente critico, del paciente moribundo (horas, dias) o
terminal (portador de una enfermedad letal con una esperanza de vida prevista
entre tres y seis meses), que seria aquel en el que la muerte se aprecia muy
préxima, y del paciente sin esperanzas, que seria aquel portador de una
enfermedad de larga evolucidon progresiva (afos), con reagudizaciones no
mortales si son tratados, pero que en el mejor de los casos, si son tratados dejan
al paciente en situacién funcional cada vez mas cercana a la muerte (Seria el caso

por ejemplo de la enfermedad esclerosis lateral amiotréfica (22).

Por lo tanto existen tres criterios que son inherentes a la condicién de los cuidados
intensivos y que son; que exista amenaza de muerte actual o potencial,
transitoriedad de ese momento evolutivo y reversibilidad si se aplican

correctamente acciones terapéuticas efectivas.



Es importante no perder de vista para qué han sido creadas estas unidades de
cuidados criticos, pues han nacido para la restauracion de la vida, y no para que

no se transformen en una obligada estadia previa a la muerte.

5.2.4 LOS PROFESIONALES DEL PACIENTE CRITICO

Los profesionales de medicina intensiva se enfrentan dia a dia con el sufrimiento
de pacientes y familiares. Esto se hace en situaciones de gran incertidumbre
respecto al resultado de los tratamientos. Afrontar estas cuestiones requiere de
mucha formacion tedrica y experiencia practica para adquirir las habilidades

necesarias para el manejo adecuado de estas situaciones (23,24).

A pesar de ello el tema de la muerte y el duelo es una asignatura pendiente en la
mayoria de facultades de Medicina y escuelas de Enfermeria. Por ello se propone
implementar la formacion en los problemas relacionados con la muerte y el duelo,
establecer sistemas de comunicaciéon y de informacidén efectivos entre los
miembros del equipo y también con el paciente y familias, fomentar la formacién
en habilidades para el afrontamiento de estas situaciones, y establecer sistemas

de apoyo intergrupales para la proteccion de las personas mas vulnerables (25).

Se sabe que existen resistencias individuales ante procesos de cuidado tales como
el final de vida, dificultades individuales y comunitarias en el afrontamiento de

estos temas, por lo que son necesarias reflexiones socio sanitarias.

Todavia existe variabilidad en la toma de decisiones debido a factores individuales,

creencias personales y profesionales, incertidumbre prondsticas... etc. (26,27).

Aparece, asi, la necesidad de definir los objetivos de la atencién en UCI antes del
ingreso en la misma. Sin embargo, esta estrategia esta limitada por el hecho de
que la comunicacién antes del ingreso en UCI en relacién a las preferencias sobre
las medidas de soporte vital es muy poco frecuente en el caso de pacientes
graves, como demostrd el estudio SUPPORT en 7.000 pacientes graves
hospitalizados. En dicho estudio, mas del 50% de los pacientes rechazaron discutir

sobre aspectos del tratamiento al final de la vida, a pesar de ser inducidos a ello



por personal entrenado, operando en el contexto de un estudio bien organizado y

conducido por expertos (28).

En el estudio Ethicus llevado a cabo en el afio 2000 (29), se objetivd sin ir mas
lejos, que incluso existen grandes diferencias a la hora de tomar decisiones entre

distintos paises.

En un estudio reciente se han llegado a identificar hasta 11 factores reagrupados
en cuatro categorias que se relacionan con la variabilidad de los profesionales a la
hora de tomar decisiones sobre LTSV, y estas categorias son; El trabajo y entorno
del especialista, la experiencia del intensivista, las actitudes del profesional, y la

relacion del profesional con el paciente, allegados o familiares (26).

Existen muchas barreras que dificultan el cuidado del enfermo al final de su vida:
nuestra sociedad niega la muerte, es muy dificil predecirla incluso en UCI, y con
frecuencia el tratamiento de un proceso estda fragmentado en diversos

especialistas, que pueden estar en desacuerdo ante un caso en concreto.

Otras barreras que existen son las expectativas poco realistas de los pacientes, de
sus familiares e incluso de los propios profesionales sobre el prondstico o la
efectividad de un tratamiento intensivo, y por otro lado, una insuficiente formacion

de los médicos en cuidados paliativos (30).

Es posible que los estudios que hay en marcha sobre final de vida, y sobre
objetivacién de procesos de LTSV conjuntamente con la realizacién de nuevas
guias y recomendaciones como las que llevd a cabo nuestra sociedad en el afio
2002, o las del Hasting Center en su libro “The Hasting Center Guidelines for
decisions on life-sustaining treatment and care near the end of life”, ayuden a
reducir dicha variabilidad y aporten sobre cdmo abordar decisiones tan complejas

en un futuro inmediato (19,26,31).



5.2.5 LA MEDICINA INTENSIVA Y SUS AVANCES: RACIONALIZACION DE
LA TECNOLOGIA O DEBATE DE LIMITES

Citando a Diego de Gracia en su libro titulado Etica de los confines de la vida
decia; “El nacimiento de la medicina intensiva ha supuesto un cambio conceptual
de enormes consecuencias en medicina. El viejo concepto de muerte natural ha
ido poco a poco perdiendo vigencia, sustituido por el de muerte intervenida. Y
aqui comenzaron los problemas éticos. ¢A quién corresponden estas decisiones de
las que dependen la vida y la muerte de las personas? Esta fue una de las mas
acuciantes cuestiones, si no la mas, que dio origen al nacimiento de la nueva
bioética”(32).

La ciencia y la técnica tienen unos limites que hay que ir determinando a medida

que las circunstancias en que vivimos se transforman.

Dado que hoy la ciencia médica es mas potente, hay que plantearse seriamente la
pregunta de si se debe hacer todo lo que técnicamente se puede hacer, si el
objetivo de recuperar la salud y evitar la muerte no es ya demasiado simple o
irreal (18).

Los fines de la medicina han ido cambiando, adaptandose a la realidad, y a finales
del siglo XX, deben ser algo mas que la curacién de la enfermedad y el

alargamiento de la vida.

Han de procurar por otros fines entre los cuales se encontraria la paliacion del
dolor y el sufrimiento, han de situar al mismo nivel el curar y el cuidar, y advertir

contra la tentacion de prolongar la vida indebidamente (18).

Por otro lado la medicina actual estd densamente tecnificada. El diagndstico y
tratamiento de las enfermedades utilizan gran nimero de medios técnicos y
consumen muchos recursos econdmicos y humanos. Pero en muchas ocasiones la
enfermedad progresa y sigue su curso y llega un momento en el que tanto el
paciente como el médico se preguntan hasta qué punto es conveniente seguir
adelante. Es entonces cuando surge la pregunta acerca de la futilidad de esas

intervenciones (33).



Los gestores sanitarios, los médicos, los enfermos y la sociedad entera intentan

definir unos principios que sefalen el limite entre lo dtil y lo futil (5).

La vida entendida como un valor absoluto provoca como consecuencia un
vitalismo extremo. Como comentaba F. Abel: “La vida humana no es un bien
absoluto sino que esta en funcidn de otros valores que pueden conseguirse con

ella y que hacen posible darle un sentido”(3).

En los ultimos afos se ha producido un cambio en la mentalidad hospitalaria. Ante
la capacidad de la tecnologia médica actual de prolongar la vida hasta que sea
una prolongacion del morir, defendida por algunos, hay otros médicos vy filésofos
que creen que la mejor manera de respetar la vida es respetar los deseos de los
pacientes y hay que evitar la prolongacion indebida de la vida. No hay que utilizar
de forma irresponsable la tecnologia médica. Se podria decir que no hay que

utilizar medidas desproporcionadas y que hay que evitar tratamientos futiles (34).

5.3 LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL (LTSV)

5.3.1 DEFINICION DE LTSV

La LTSV es retirar (en inglés, “Withdraw”) o no inicial (en inglés, “Withold")
medidas terapéuticas porque el profesional sanitario estima que, en la situacién
concreta del paciente, son inutiles o futiles, ya que tan sélo consiguen prolongarle
la vida bioldgica, pero sin posibilidad de proporcionarle una recuperacién funcional

con una calidad de vida minima (35-37).

La decisiébn de LTSV es una decision meditada y reflexionada por el equipo
médico, consensuada con el paciente o en su caso la familia o representantes
legales, sobre la implementacion o la retirada de terapéuticas médicas, al anticipar

que no conllevaran un beneficio significativo al paciente(33).

Y se plantea habitualmente cuando se alcanza una situacion de futilidad
terapéutica, que seria “Aceptar el hecho de que una enfermedad no puede
controlarse a pesar de haber hecho un esfuerzo para ello y suspender un

tratamiento es moralmente tan aceptable como decidir que moralmente la



enfermedad no puede ser controlada eficazmente y no iniciar medidas de soporte
vital (38).

Esta realidad se hace mas evidente en el contexto de algunas enfermedades que
son incurables y hace falta establecer una reflexién y unos limites de tratamiento

para evitar la futilidad y el uso inadecuado de tratamientos.

En el ambito de la medicina intensiva se define la limitacién de tratamientos de
soporte vital, como un limite en la asistencia médica cuando después de un juicio
ponderado se valore que las medidas diagndsticas o terapéuticas son

desproporcionadas al beneficio esperado.

En esta linea, ya hace anos que se desarrollan criterios de lo que llamamos
Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET), nomenclatura que se ha revisado
recientemente y que ha quedado fijada definitivamente como Limitacion de
Tratamientos de Soporte Vital (LTSV)(39).

La aplicacién correcta de estos criterios es lo que garantiza el respeto a los
derechos del paciente desde el punto de vista ético y se da prioridad a la
autonomia de las personas por encima del criterio de beneficencia, que hasta

ahora habia guiado el paternalismo médico (40).

Por tanto, también en los procesos del final de la vida, cuando la enfermedad y su
fatal evolucion se imponen, la persona ha de saber cual es el escenario y cuales
alternativas y opciones le quedan, y decidir en consecuencia, guiado por el criterio
clinico que ha de avalar también la correccidon de les decisiones que se han de
tomar (41).

Inclusive cuando estas decisiones son limitar el tratamiento, retirar medidas de
soporte vital y, por tanto, dejar que el proceso de muerte se instaure como una
evolucion de la enfermedad, los profesionales han de tener la tranquilidad de
obrar correctamente, bien sea, porque se respeta el derecho legitimo del paciente
a rechazar todo tratamiento posible, bien sea porque se decide juntamente con él

cuando se pueda, y con la familia, aplicar medidas de LTSV (42).



5.3.2 FUNDAMENTACION DE LA LTSV EN MEDICINA INTENSIVA

La LTSV se fundamenta en los principios fundamentales de la Bioética actual, que
son; el respeto a la persona (autonomia y libertad) y en los principios de

beneficencia, no maleficencia y justicia (43).

La razén fundamental es preservar en todo momento, inclusive en el momento

final la dignidad humana, que es el respeto por las personas.

Esta preservacién de la dignidad, requiere respetar la libertad y las voluntades de
los pacientes, considerandolos agentes morales autdnomos (Autonomia), y obrar
en el mejor beneficio del paciente. A veces absteniéndose de actuar o retirando
tratamientos ineficaces (Beneficencia) tras un juicio ponderado de futilidad
(fisiolégica y cuantitativa, teniendo en cuenta la calidad de vida a preservar y la
opinion del paciente), evitando efectos adversos perjudiciales en situaciones
conocidas de pobre/nulo beneficio esperado (poco efectivas), y situaciones futiles
y/o de obstinacion terapéutica (maleficencia) y sufrimiento, y siempre en un

contexto de justicia social (1,33,40,44).

Por otro lado, es importante tomar consciencia de que los recursos sanitarios son
cada vez mas limitados, atendiendo la demanda creciente de poblacién usuaria del
sistema sanitario, el incremento de patologias cronicas, de larga duracion y el

incremento de la longevidad en las personas, con pluripatologia asociada.

Esto hace que las instituciones que prestan asistencia tengan que velar no sélo
por una asistencia de calidad sino también equitativa entre la poblacién y han de
dar respuesta con criterios de prioridad, en funcion de diversos factores (voluntad
y deseos expresados por el paciente, reversibilidad de la enfermedad, calidad de
vida del paciente, etc.). En definitiva, han de velar por una aplicacion correcta del

principio ético de justicia (45).

Entendemos por tratamiento futil, aquel que es clinicamente ineficaz, no mejora ni

la enfermedad de base, ni las recurrencias ni la sintomatologia.

Los gestores sanitarios, los médicos, los enfermos y la sociedad entera intentan

definir unos principios que sefalen el limite entre lo util y lo futil.



Los factores que han iniciado el debate por la futilidad, han sido por un lado Ia
generacion de una nueva clase de pacientes que después de un ingreso
prolongado, mantienen la vida pero persisten en situacién clinica limite, las
ordenes de no reanimacion cardiopulmonar, tratamientos excesivos con beneficio
incierto, situaciones de obstinacidn terapéutica, utilizacion acritica del concepto de

autonomia del paciente, y tratamientos de costo muy elevado.

Pero la definicion de lo que es futilidad no estd del todo aclarada. La mejor
definicidon es la encontrada en la bibliografia de G. Mendoza del Solar, que en su
revision sobre el concepto de futilidad, concluye ; ™ la futilidad es la cualidad de
aquel acto médico cuya aplicacion esta desaconsejada en un caso concreto porque
no es clinicamente eficaz, no mejora el prondstico, sintomas o enfermedades
intercurrentes, o porque produciria previsiblemente efectos perjudiciales
razonablemente desproporcionados al beneficio esperado para el paciente o sus

condiciones familiares, econdmicas, o sociales”(46).

La futilidad engloba conceptos referidos a variables fisioldgicas, pero también

atiende a necesidades éticas y sociales.

Entre los factores que condicionan la futilidad encontrariamos factores
estrictamente médicos, factores que hacen referencia a la participacion del

paciente en la toma de decisiones, y factores sociales.

Los factores médicos son principalmente el prondstico y la valoracion objetiva del
beneficio (relacién riesgo/beneficio desde un punto de vista médico). La
evaluacion sobre la futilidad de un tratamiento es un juicio clinico de los

profesionales basado en criterios de indicacién y prondstico.

Los factores que hacen referencia a la participacion del paciente en la toma de
decisiones serian el principio de autonomia del paciente, la valoracién de la
relacion beneficio/riesgo por parte del paciente, y los mecanismos para asegurar

la representacion de la voluntad del paciente incapaz en la toma de decisiones.



Los factores sociales hacen referencia al rechazo de tratamiento por motivos
econdmicos y sociales. Se incluye la justa distribucion de recursos sanitarios y la

posibilidad de no iniciar o de rechazar un tratamiento por razones econdmicas.

Por tanto, el concepto de futilidad no puede ser valorado sélo desde un punto de
vista estrictamente técnico, pues posee invariablemente relacidn con cuestiones
éticas: équién tiene la capacidad para decidir la futilidad de un tratamiento?
¢Puede el paciente exigir un procedimiento médico considerado inutil des del

punto de vista médico?

Estos problemas se complican ain mas cuando la ética médica relaciona la
futilidad con principios tales como el respeto a la autonomia del paciente, los
principios de beneficencia y no maleficencia, o el derecho del médico a actuar

segun su conciencia (4,24).

Podriamos por tanto, diferenciar la futilidad a groso modo en dos vertientes bien

diferenciadas pero no mutuamente excluyentes:

» Futilidad fisiologica; seria aquella que tiene que ver con la no
consecucidon de un efecto fisioldgico (p. €j. subir la presion arterial con un
medicamento) o no mejora los sintomas o las enfermedades intercurrentes,
y es una cualidad referida propiamente a la técnica, mayoritariamente
valorada por el médico que conoce seglin su experiencia y conocimientos

los efectos de la técnica.

» Futilidad cualitativa: aquella cualidad que vendria definida por la calidad
de vida resultante del procedimiento, y por tanto mayoritariamente deberia
ser valorada por el paciente en didlogo con el médico. La decision del

paciente debe ser razonada y adoptada tras un periodo de reflexion (46).

5.3.3 FORMAS DE LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL

Las formas de limitacion de tratamientos de soporte vital hasta ahora conocidas o

documentadas en la bibliografia previas son (45):

» No ingresar a un paciente en una unidad de cuidados intensivos



» Limitacidn del inicio de determinados tratamientos de soporte vital
» No aumento de tratamientos de soporte vital una vez iniciados
» Retirada de éstos una vez instaurados.

Una vez un paciente ingresa en una UCI, la limitacién de tratamientos de soporte
vital, suele ser un proceso que se realiza habitualmente en el tiempo en que
sucede el ingreso, y basado en un juicio clinico ponderado de futilidad una vez

comprobada la ineficacia de los tratamientos (40).

Las formas de LTSV estan en continuo desarrollo ajustandose a los continuos
avances de la medicina. De hecho no son estancas en el tiempo, sino que van
evolucionando acordes al avance tecnoldgico. Para poner un ejemplo,
recientemente se ha descrito una nueva forma de LTSV; El vendaje en la
craniectomia descompresiva con mala evolucién clinica, para facilitar la donacion

de drganos (47).

Y seguramente en los préximos afios, cambien y aparezcan nuevas formas aunque
la base comun siempre sera la misma; la futilidad de la aplicacion de los

tratamientos y la preservacion de la dignidad del paciente.

5.3.4 LA LTSV HASTA EL MOMENTO ACTUAL: ESTADO DEL ARTE

La practica de LTSV es muy comun en las unidades de cuidados intensivos de todo
el mundo, también de las espanolas (48), y parece que hay un consenso ético
suficiente en torno a su practica (45). Incluso se lo considera un estandar de
calidad (49).

Hasta el momento actual la LTSV se ha observado durante el ingreso en UCI,
cuando después de un periodo de tratamiento maximo, se ha valorado futilidad de
los tratamientos empleados, decidiéndose por tanto, no aumentarlos, retirarlos o

no reiniciarlos (50).

En Espana existen algunos estudios previos que analizan este tema, y la
frecuencia de esta practica es muy variable; segin el estudio multicéntrico de

Esteban et al. El porcentaje de LTSV se sitla en torno al 34% (35).



Las practicas del LTSV son una practica frecuente entre los pacientes que mueren
en UCI y la decision conlleva en la mayoria de los casos la muerte del paciente,

aunque no siempre; dependera del tipo de limitacién de tratamientos.

En un reciente estudio publicado en Debatica por Pilar Martinez, se comenta que
la decision de LTSV lleva asociada una mortalidad del 99% si lo que se decide es
retirar medidas, y de un 89% si lo que se decide es no anadir mas tratamiento
(51).

Sin embargo no existe consenso explicito en la toma de estas decisiones, aunque

empiezan a surgir recomendaciones que facilitan estas decisiones (35).

Generalmente la LTSV respondia fundamentalmente a dos criterios en medicina
intensiva, uno es el mal prondstico vital o de supervivencia, y el otro es la calidad
de vida. Aunque éste Ultimo es debatido, pues se conoce que la calidad de vida
tiene muchas perspectivas diferentes, y que, los profesionales sanitarios tendemos

a infravalorar la calidad de vida de los pacientes (15).

Actualmente se esta constatando que la decision de LTSV al ingreso existe;
Fernandez y cols. (48) ya describieron en el afio 2005 un pequeio porcentaje
(1%) de pacientes con LTSV establecida ya en el momento del ingreso, pero con
diferente incidencia segun los hospitales, debido probablemente a diferencias

estructurales y demograficas de cada centro (45).

Pero estos estudios dejan aspectos sin aclarar como cuales son los criterios que se
utilizan para tomar estas decisiones y probablemente los criterios que guian

decisiones puedan presentar cierta variabilidad clinica entre centros (52).

Nos hemos percatado, que la LTSV también se produce en el momento de ingreso
en UCI, producto de la reflexion médica anticipada sobre la futilidad fisioldgica

terapéutica o cualitativa esperada de un ingreso.

Asi aparece la figura de la limitacidon de tratamientos de soporte vital ya al ingreso
en las unidades de cuidados intensivos entendida como la aceptacién del ingreso

con limitacién de ciertos tratamientos de soporte vital ya establecida desde el



momento inicial y planificada, pero a los que el ingreso en UCI no se les deniega

por el potencial beneficio esperado del resto de tratamiento.

En el estudio de Fernandez et al. Sobre validacion del Sabadell Score registraron

la distribucién de la limitacion del esfuerzo terapéutico en cinco grupos (48);
» 1/ Sin limitacién;
» 2/ Con limitacion ya al ingreso en UCI,
» 3/ LTSV durante el ingreso como no incremento de medidas;
» 4/ LTSV durante el ingreso como retirada de medidas
» 5/ Retirada de medidas de soporte vital durante la agonia.

Esta limitacion ya al ingreso debe ser el producto de una reflexion médica
(consensuada con el paciente o su familia) necesaria para definir los objetivos de
la atencion de los pacientes en UCI antes incluso del ingreso de los mismos, lo
cual éticamente esta justificado, es beneficente pues evita situaciones de

obstinacién diagnostica /terapéutica y apela al principio de justicia.

Probablemente esta decision de LTSV al ingreso se ha producido por un cambio de
paradigma de la tipologia de pacientes que estan ingresando en el momento
actual en cuidados criticos y probablemente asociado a un cambio en los criterios
de ingreso en UCI debido a mayor conocimiento de la medicina intensiva por

parte de los profesionales.

Actualmente disponemos de mas y mejores medios técnicos que nos permiten
optar por diversas soluciones, aunque en algin caso ninguno de ellas es del todo

satisfactoria y debemos elegir forzosamente alguna de las alternativas.

Esta tecnologia cada vez es mas segura con los pacientes, menos iatrogénica y
nuestro conocimiento y experiencia es mucho mayor, lo que estad ampliando la
indicacién de su uso en pacientes a los que previamente no se les habria indicado

por considerarse los riesgos mayores que los beneficios.



Este hecho hace que las indicaciones de tratamientos de soportes vitales también
se hayan visto modificadas, en este caso posiblemente ampliadas. Un ejemplo
claro de esto, seria el uso actual de ventilacidon no invasiva, a pacientes que tienen

limitacion de ventilacidon mecanica por mal prondstico vital.
Los pacientes por otro lado también se contemplan de otro modo.

Hasta hace treinta afios el médico disponia. Aceptaba la responsabilidad del
cuerpo y alma de sus pacientes y a la vez les exigia cierto grado de obediencia;

debian hacer lo que se les mandaba sin discusion.

Se trataba de un enfoque deontologista (ética deontoldgica o deberes

profesionales), se aplicaban las leyes del cddigo Unico (cddigo deontoldgico)(11).

El cambio mas profundo que ha sucedido, ha sido el reconocimiento del paciente
como agente moral autonomo. Es decir, el paciente tiene derecho a ser
informado correctamente, y a rehusar el tratamiento que se le propone, si no es

compatible con su escala de valores.

El reconocimiento de este hecho fundamental, contrasta con la formacion
hipocratica en que la relacion médico-paciente, asimétrica, se establece sobre la
base de que quien sabe lo que le conviene al paciente es el médico (paternalismo
médico). Si aplicamos los principios bioéticos, podriamos decir que se da

prioridad al principio de autonomia moral del paciente (24).

Es por este motivo, que algunos pacientes ya ingresan en UCI bajo decisiones de
limitacion de tratamientos de soporte vital no denegandoles el ingreso en UCI por

existir posibilidades de reversibilidad de su situacién patoldgica actual (1).

No tenemos constancia de que se haya estudiado la calidad de vida de los
pacientes que sobreviven tras alguna decisién de LTSV aunque si se ha estudiado
para la poblacion de pacientes criticos en general y cada vez mas para los de edad
avanzada (15,54-58).

Centrandonos en la edad avanzada, empiezan a surgir estudios de pacientes

mayores de 80 anos ingresados en UCI en los cuales se ha objetivado que las



caracteristicas y la intensidad del tratamiento en estos pacientes admitidos en UCI

han cambiado significativamente durante una década.

La intensidad de tratamientos se ha incrementado con el tiempo y la
supervivencia de estos pacientes también (53,59). Segun Lerolle N (53) los
pacientes mas mayores reciben menos tratamientos intensivos (sobretodo
Ventilacidon mecanica y técnicas de depuracion extrarenal) comparados con los
pacientes de menor edad, todo y ajustando por gravedad, ellos justifican estas
diferencias por motivos econdmicos, miedo a la futilidad de los tratamientos, y por

efectos negativos del tratamiento agresivo.

Algunos estudios sobre el prondstico de vida de pacientes mayores con estancias
prolongadas en la UCI concluyen que no existen diferencias en la mortalidad, ni en

el APACHE II, edad, sexo, ni en uso de técnicas de depuracion extrarenal (60).

El estudio de Esteban concluye que la ventilacion mecanica en pacientes mayores
de 70 afos se asocia a mortalidad elevada vy otros estudios también ponen de
manifiesto el pobre prondstico de los pacientes de edades avanzadas ventilados

mecanicamente (61).

También hay estudios que ponen de manifiesto la variabilidad de criterios de

ingreso en pacientes de edad avanzada (52).

Ip et al. Refieren que la mortalidad es del 68% en pacientes de mas de 85 afios, y
que ésta aumenta hasta el 86% si existen dos fracasos de 6rganos, y al 100% si
existen tres o mas fracasos de dérganos (62). Y Somme refiere que la mortalidad a
los tres meses de alta de los pacientes de mas de 80 afios, aumenta a partir de
dicha edad (63,64).

No obstante hay que recordar el reciente estudio de Fuchs et al. que concluye
que la proporcion de pacientes de edad avanzada dentro de la poblacién de UCI
es elevada y esta aumentando y que la edad se asocia a comorbilidades y cambios
en las enfermedades que motivan el ingreso, y que la edad avanzada es una
factor de riesgo independiente de mortalidad, especialmente para pacientes

mayores de 75 anos (65).



En cuanto a la calidad de vida, en un estudio sobre calidad de vida al alta de UCI
en pacientes mayores, concluyen que existe un empeoramiento discreto en

cuanto a habilidades sensoriales y de salud fisica (57).

Otro estudio que evalla el estado funcional y calidad de vida después de 12
meses de alta de la UCI en pacientes de edad avanzada concluye que la
mortalidad de los pacientes mayores es muy elevada (55%), y la mitad de ellos
mueren después de salir de alta del hospital (57). Relacionaron en su estudio la
mortalidad intrahospitalaria y extrahospitalaria con la gravedad de la patologia
aguda y con el estado basal (funcional y calidad de vida) respectivamente. La
recuperacion de la autonomia y de la calidad de vida es lenta y a veces incompleta
y requiere de 3-6 meses post-alta. Y la incidencia de sindromes geriatricos se
duplica (52, 57,65-70).

Por lo tanto y en conclusion: el paradigma de pacientes que ingresa en UCI ha
cambiado, son pacientes mas mayores, ingresan mas por descompensaciones de
enfermedades cronicas previas, y por tanto parece justificada una reflexién en el
momento del ingreso sobre los objetivos a conseguir con la instauracién de

tratamientos de soporte vital y con el ingreso en cuidados intensivos.

La edad por si sola no es un criterio de LTSV, ni de denegacidn de un ingreso en
UCI, pero tiene su valor, y la edad se debe valorar conjuntamente con otros
criterios para tomar decisiones, como son: 1/caracteristicas propias de la
enfermedad; diagndstico, prondstico y reversibilidad, y 2/ caracteristicas del

paciente: voluntades expresadas, funcionalidad previa, calidad de vida...etc.

5.4.2 EVALUACION Y CRITERIOS DE INGRESO DE UCI

Cuando se evalla el ingreso de un paciente en UCI se tienen en cuenta sus
posibilidades de sobrevivir y no ingresan pacientes con una enfermedad
considerada en estado terminal. Sin embargo, muchos pacientes ingresan
actualmente en las UCI con criterios inciertos de supervivencia, pero se puede
empezar a estimar el grado de reversibilidad del proceso nuevo que presenta el
paciente, decidiendo ya de entrada las medidas de forma coherente y

proporcionada a la situacion clinica concreta del paciente, teniendo en cuenta las



voluntades del paciente, el diagndstico, las posibilidades terapéuticas y la

potencial recuperacion.

Los criterios de ingreso en UCI no estan bien definidos y se han visto modificados,
a lo largo del tiempo por el propio avance de la medicina intensiva. No existen a
dia de hoy instrumentos validados para medir qué pacientes se pueden beneficiar
de un ingreso en UCI y cuadles no, inclusive cuando se trata de pacientes de

edades avanzadas, estas decisiones se hacen mas complejas.

Existen unas premisas claras que no hay que perder de vista pues son los propios
objetivos de la medicina intensiva, y que son que exista un proceso que ponga en
peligro la vida del paciente (lo que implica gravedad), que sea reversible y
transitorio el proceso en el tiempo, y que no se administren cuidados intensivos a
pacientes con pobre prondstico vital o baja probabilidad de recuperacion del

proceso.

Es importante remarcar que el ingreso en UCI debe obedecer a indicaciones

médicas, con el consentimiento del paciente o su representante.

Estos criterios no se basan solamente en la patologia del paciente, sino que,
también se tienen en cuenta otros factores como las caracteristicas del centro, la
disponibilidad habitual de camas de criticos, etc... pudiendo consecuentemente,
variar de un centro a otro y también dependeran en gran medida del médico
intensivista de guardia que valorara de forma juiciosa y personalizada el ingreso
en UCI.

Existe, por tanto, variabilidad intercentros en los criterios de ingreso (52), pero
nuestra sociedad cientifica, deberia realizar un esfuerzo en definirlos por otras
razones que aconsejan elaborar criterios de ingreso en las Unidades de Medicina
Intensiva, tales como: explicitar nuestras posibilidades asistenciales a los diversos
servicios sanitarios, tener guias comunes y disminuir la variabilidad clinica, ayudar

a la toma de decisiones y optimizar los recursos.

En Espafia no se han publicado criterios de ingreso generales consensuados, pero

si sobre algunos grupos de pacientes como enfermos de EPOC agudizada o con
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infecciones graves (72). Como podria esperarse, los criterios difieren entre

distintos paises, por ejemplo entre el Reino Unido y EE. UU.

Los criterios son categorias flexibles que no pueden suplantar al proceso juicioso
de toma de decisiones (9). Este no solo tiene en cuenta hechos clinicos
(diagnostico, alteracion funcional o paramétrica, edad, reserva fisioldgica) sino
otros mas subjetivos pero no menos importantes, sobre todo si proceden del
paciente (sus valores, calidad de vida subjetiva, preferencias basadas en una
correcta informacion, instrucciones previas), aunque también del intensivista

(pronostico considerando las comorbilidades, oportunidad, disponibilidad, etc.).

Referente a los criterios de ingreso para pacientes de edad avanzada en un
estudio publicado en el Critical Care recientemente, se objetivd que tanto
intensivistas como urgencioldgos se muestran restrictivos a la hora de ingresar
pacientes de edad avanzada en la UCI (53,73). Concluyen que la edad por si sola
no es un criterio de denegacion de ingreso en UCI, y los criterios que mas valoran
son el diagndstico, las posibilidades terapéuticas y la potencial recuperacion del
estado basal. Parece que planificar los tratamientos al final de la vida con
anticipacion, lo que actualmente se esta llamando “Advance Care Planning”

aumenta la satisfaccion y disminuye el estrés y la angustia de los supervivientes.

Segun las guias clinicas del American College of Critical Care, Society of Critical
Care Medlicine for intensive care unit admission, discharge, and triage (88) existen

diferentes categorias o modelos:
A) El modelo de prioridades

Define los pacientes que pueden beneficiarse mas del ingreso en UCI (prioridad 1)

frente a los que no se van a beneficiar (prioridad 4):
e Prioridad 1

Pacientes criticos e inestables; necesitan monitorizacion y tratamiento intensivo
que no puede ser proporcionado fuera de la UCI. Para los pacientes de este grupo

generalmente no hay limites establecidos en el tratamiento que reciben.



Ej.: disfuncion respiratoria aguda que precisa soporte ventilatorio. Pacientes en
shock o con hemodindmica inestable que precisan monitorizacién invasiva o

farmacos vasoactivos.
e Prioridad 2

Precisan monitorizacion intensiva y pueden necesitar intervenciones inmediatas.

Generalmente no hay limites terapéuticos para estos pacientes.

Ejemplo: pacientes con patologias cronicas que desarrollan una enfermedad

médica o quirdrgica grave.
e Prioridad 3

Se trata de pacientes inestables y criticos pero que tienen pocas posibilidades de
recuperarse a causa de su enfermedad de base o de la aguda. Pueden recibir
tratamiento intensivo para aliviar su enfermedad aguda, pero también
establecerse limites terapéuticos, como por ejemplo no intubar y/o no intentar
Reanimacién Cardiopulmonar. Ej.: pacientes con metastasis que se complican con

infeccidn, taponamiento cardiaco u obstruccion de la via aérea.
e Prioridad 4
Pacientes cuyo ingreso no esta generalmente indicado:
Beneficio minimo o improbable por enfermedad de bajo riesgo.
Pacientes cuya enfermedad terminal e irreversible hace inminente la muerte.
B) Modelo diagnéstico
Basado en condiciones especificas médicas que indican su ingreso.

Este modelo establece criterios segun diagnosticos médicos conocidos, pero deja

de lado las preferencias de los pacientes, y la valoracion integral del paciente.
C/ Modelo basado en parametros objetivos

Seria aquel modelo que tiene en cuenta parametros fisioldgicos objetivables como

son los signos vitales, los parametros de laboratorio, signos radiolégicos vy



electrocardiograficos, el postoperatorio inmediato de ciertos procedimientos

quirurgicos, etc.

De los diferentes modelos explicitados anteriormente podemos considerar al
modelo de prioridades como el mas relevante, de modo que si un paciente esta
dentro de las prioridades 1 6 2, con alguno de los criterios B y/o C, su ingreso
estara justificado casi siempre, y seria el intensivista quien con su valoracion dé
razones para no ingresarlo. Por el contrario, en el caso de las prioridades 3 y
sobre todo 4, sera el médico que proponga el ingreso del paciente quien debiera

argumentar de modo suficiente para ser aceptado.

5.3.5 ASPECTOS LEGALES RELACIONADOS CON LA LTSV

El marco juridico actual, en materia de derechos de los pacientes y de respeto a
su autonomia y capacidad de decision, nos pone delante de un nuevo escenario
en que el protagonista central es y debe de ser el paciente, cuando esta todavia
en condiciones de participacion e implicacion en el proceso, y en el cual la familia
y el entorno mas cercano han de ser un soporte y un complemento, pero nunca

un obstaculo para el respeto maximo a la autonomia de la persona.

Esta participacidon el paciente puede hacerla de una forma mas activa en aquel
mismo momento, o0 bien de manera anticipada mediante un documento o
manifestaciones verbales, en el que haya dejado constancia de sus prioridades y
opciones personales por lo que respecta al tratamiento que quiere recibir

(voluntades anticipadas).
Es un deber ético y legal respetar al maximo posible estas voluntades.

En efecto, la normativa actual, recogida en lo que respecta a Catalufa en la (74)
concernientes a la salud y a la autonomia del paciente, y Ila
documentacion clinica, y también en el ambito estatal, la Ley basica
41/2002 dispone claramente que el paciente competente es el titular del derecho
a la informacién y es quien ha de tomar las decisiones respecto a su tratamiento y
asistencia, asi como determinar qué personas de su entorno han de compartir esta

informacion. Cuando este paciente ya ha perdido totalmente o parcialmente la



competencia, entonces hay que recurrir a la familia, debidamente informada, para

la toma de decisiones (75).

5.3.6 RESUMEN Y MOTIVACION ESTUDIO LTSV AL INGRESO UCI

Partiendo del estudio multicéntrico de validacién del Sabadell Score (76), donde se
objetivd que un pequefio porcentaje de pacientes (6%) ya ingresan en UCI con
decisiones de limitacidon de soportes vitales ya establecidas, y que este
porcentaje se esta incrementando, (comparado con un estudio previo realizado en
el 2005 donde el porcentaje de pacientes que ingresaba ya con un decisién de

LTSV al ingreso fue del 1%) (48) se decidid realizar esta tesis.

Este cambio es esperable pues la poblacion esta envejeciendo y las politicas de
restriccion de ingreso en UCI estan cambiando progresivamente, aceptandose
cada vez mas el ingreso de pacientes donde es dificil estimar la futilidad de los

tratamientos, por incertidumbre del prondstico en esa situacion concreta.

La decisién de LTSV al ingreso estd asociada a mayor mortalidad, pero se ha
objetivado que muchos pacientes con acuerdo de LTSV al ingreso son dados de
alta y por lo tanto no se puede enfocar el proceso de LTSV como algo
exclusivamente propio de los fallecidos en UCI. Aunque si bien es verdad, la
mayoria de exitus en UCI estan precedidos de decisiones de LTSV acontecidas

durante el ingreso (77).

También se ha constatado que la decision de LTSV ya al ingreso existe, pero con
diferente incidencia segun los hospitales, debido probablemente a las
caracteristicas estructurales y demograficas de cada centro, aunque seria
interesante profundizar sobre los aspectos relacionados con estas diferencias

intercentros (78).

Actualmente planteamos una nueva meta, sabemos que la limitacion de
tratamientos de soporte vital al ingreso (LTSVI) en UCI existe, sabemos que se
asocia a mayor mortalidad y que probablemente la incidencia es diferente segin

los centros, pero no sabemos cudles son los factores asociados a esa decision de



limitacion de tratamientos de soporte vital al ingreso en la UCI y cual es la

evolucion de los pacientes.

Definir cudles son los factores asociados a la futilidad en el grupo de pacientes
gravemente enfermos con mal pronostico (como hizo Cabré en su estudio sobre
pacientes con fracaso multiorganico establecido durante mas de 4 dias de mas de
65 anos, con SOFA mayor a 10 con mortalidad del 100%) , puede ayudar a los
clinicos a la toma de decisiones dentro de una ética de la responsabilidad,
entendida como tal aquella que tiene en cuenta los principios fundamentales de la

bioética actual y las consecuencias de las decisiones tomadas (79).

El presente estudio pretende analizar la incidencia y los factores asociados a la
limitacion de tratamientos de soporte vital en el momento del ingreso en la UCI,
en la practica habitual de las UCI, en base a qué criterios se esta realizando
actualmente, y valorar las caracteristicas de los pacientes con LTSV al ingreso, y
las caracteristicas de los centros, con el objetivo de poder definir en el futuro
mejor los criterios de ingreso en funcién de los beneficios esperables y los criterios
de limitacion de tratamientos de soporte vital al ingreso de este grupo de
pacientes. También pretende evaluar la calidad de vida de los pacientes con

decisiones de LTSV al ingreso a los seis meses de alta hospitalaria.
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6.1 FASE 0. ENCUESTA MULTICENTRICA DE LTSV

Los profesionales deciden ingresar o no en cuidados intensivos a pacientes aln
limitando algunos tratamientos de soporte vital (LTSV) basandose en diferentes

criterios y condicionados por diferentes factores hospitalarios.

6.2 FASE I. ESTUDIO MULTICENTRICO DE LTSV Y ESTUDIO DE
SUPERVIVENCIA DE LOS PACIENTES CON LTSV A 30 DiAS.

La supervivencia esperable en pacientes que ingresan en UCI con alguna LTSV
puede ser buena y estar condicionada por el tipo de soporte limitado, el criterio

empleado para decidir LTSV y/o factores hospitalarios.

6.3 FASE II. ENCUESTA MULTICENTRICA SOBRE LA CALIDAD DE VIDA.

Estudio multicéntrico sobre la calidad de vida.

Los pacientes con LTSV al ingreso en UCI que sobreviven pueden mantener una

significativa calidad de vida a los seis meses.
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7.1 FASE 0: ENCUESTA MULTICENTRICA DE LTSV

El objetivo de esta encuesta es conocer cual es la situacion actual percibida por
los profesionales respecto a la LTSV ya en el momento del ingreso en UCI, valorar
con qué criterios refieren tomar habitualmente estas decisiones clinicas, y valorar

los factores estructurales propios de cada centro.

7.2 FASE I: ESTUDIO MULTICENTRICO DE PACIENTES CON LTSV AL
INGRESO Y ESTUDIO DE SUPERVIVENCIA A 30 DIAS.

1. OBJETIVO PRIMARIO

Estimar la frecuencia de LTSV ya al ingreso en UCI y analizar los criterios y
factores asociados con los que se realizan estas decisiones en la practica clinica
diaria.

2. OBJETIVOS SECUNDARIOS

Evaluar la evolucidn de los pacientes, la supervivencia en UCI y la supervivencia

hospitalaria.
Evaluar qué tipo de soportes vitales se limitan y en qué forma al ingreso.

Estudio Supervivencia a 30 dias: Determinar la supervivencia a 30 dias y los

factores prondsticos en pacientes con alguna decision de LTSV al ingreso en UCI.

7.3 FASE I1: ESTUDIO MULTICENTRICO SOBRE LA CALIDAD DE VIDA.

Evaluar la calidad de vida a medio plazo de un subgrupo de pacientes que han
presentado decisiones de LTSV al ingreso en UCI y que han sobrevivido a los 6

meses de ingreso en UCL.
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8.1. MATERIAL Y METODOS FASE 0: ENCUESTA PREVIA DEL ESTUDIO.

En el contexto previo a la puesta en marcha del estudio multicéntrico para
evaluar los factores asociados a la LTSV en el momento del ingreso en UCI, nos
planteamos conocer, previamente al estudio, cual era la practica clinica habitual
actual referida por las diferentes unidades de cuidados intensivos mediante un

estudio transversal.

Evaluamos dicha practica clinica mediante una encuesta de respuesta voluntaria,
para conocer las caracteristicas demograficas de los centros y los criterios de LTSV
al ingreso que utilizan en cada UCI. (Se puede consultar la encuesta en el

apartado de Anexos al final del trabajo de Tesis).

Para ello, una persona experta en Bioética y con experiencia en cuidados
intensivos elabord una encuesta donde solicitabamos datos demograficos y se
ofrecieron varios criterios de LTSV. Estos estaban basados en la practica habitual y
descritos en estudios clinicos, pudiéndose escoger uno o varios a la vez y dejamos
una opcion abierta, para sugerir otros criterios, si se consideraba que no estaban
todos recogidos en la encuesta. Estos criterios se consultaron con otros expertos

en bioética y expertos intensivistas.

Se mandd esta encuesta a una lista de investigadores que participaron
previamente en el estudio multicéntrico sobre validacion del Sabadell Score (89), y

también a los profesionales del grupo de bioética de la SEMICYUC.

Se definid LTSV ya al ingreso como la limitaciéon de inicio o aumento de medidas
de soporte vital tales como ventilacion mecanica, depuracidon extrarrenal, soporte
hemodinamico, nutricion artificial, transfusion de elementos sanguineos y drogas

vasoactivas. No incluimos como LTSV la denegacion de ingreso en UCI.

La encuesta se envié a 90 centros y se analizaron las siguientes variables: tipo de
centro, nimero de camas del hospital, nimero de camas de UCI, y de semicriticos
(en caso de disponer), disponibilidad habitual de camas de UCI. Preguntamos si
utilizaban criterios restrictivos de ingreso (basados en edad, comorbilidades

previas, calidad de vida previa... etc), utilizacion de criterios de LTSV ya al ingreso,
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y tipo de criterio utilizado para decidirlo. También se pregunto por la disponibilidad
de guia o recomendaciones de LTSV en el centro, y de Comité de Etica Asistencial
(CEA), la posibilidad de atender pacientes con LTSV en otras areas asistenciales
fuera de UCI. Como aproximacion al case-mix se preguntd si ingresaban pacientes

con AVC y coronarios en UCI.

En lo que se refiere a la decision de LTSV al ingreso se registraron los siguientes
criterios: Edad; Portador de enfermedad crdonica severa; Limitacién funcional
previa; Recuperable del proceso agudo pero con calidad de vida inaceptablemente
pobre (futilidad cualitativa); Por respeto a voluntades anticipadas del paciente; por
estimar una probabilidad de supervivencia hospitalaria nula; por anticipar

irreversibilidad proceso actual en las primeras 24 horas y otros, a describir.

Las encuestas fueron contestadas por un médico especialista en medicina
intensiva de cada centro (no especialmente experto en Bioética ni en temas
éticos), que a modo de representante del equipo respondié haciendo referencia a

la practica habitual en su centro, descartando su opinidn personal.

8.2 MATERIAL Y METODOS FASE I: ESTUDIO LTSV OBSERVACIONAL Y
ESTUDIO DE SUPERVIVENCIA A 30 DIAS DE PACIENTES CON LTSV.

Estudio LTSV observacional.

8.2.1 TIPO DE ESTUDIO

Desde el 1 de mayo al 15 de junio del 2011 realizamos un estudio nacional
multicéntrico observacional, prospectivo de analisis de los factores asociados a la

LTSV ya al ingreso en UCI.

Se ha llevado a cabo durante el 2011 un estudio nacional multicéntrico
observacional, prospectivo de andlisis de los factores asociados a la LTSV ya al
ingreso en UCI.

Se incluyeron todos los pacientes que fueron ingresados de forma consecutiva

durante el periodo del estudio.



8.2.2 POBLACION A ESTUDIAR

8.2.2.1 Criterios de inclusion

» Todos los pacientes ingresados en la UCI durante el periodo de estudio
incluyendo los pacientes con acuerdo e indicacion de LTSV ya al ingreso en

UCI de mas de 24 horas evolucion.

» Pacientes mayores de 18 afos.

8.2.2.2 Criterios de exclusion.

» Pacientes a los que se les deniega el ingreso en UCI por considerar que el

ingreso en esta unidad no esta indicado.

» Pacientes en situacion de terminalidad terapéutica.

8.2.3 MUESTRA Y MARCO DEL ESTUDIO.

8.2.3.1 Tamaio de la muestra

Al ser un estudio epidemioldgico, no existe un tamano de muestra definido, sino
que un mayor tamano muestral reduce el nivel de incertidumbre de las

estimaciones.

En este contexto y para hacerlo practicable, estimamos inicialmente un disefo de
un estudio multicéntrico en 50 UCI espafiolas, que durante un periodo de 1 mesy
medio podrian incluir un nimero estimado de 4.000 pacientes, con una horquilla

entre 3.500 y 4.500 pacientes.

Con una incidencia esperable de LTSV entre el 3% y el 6% tendriamos una
muestra entre 120 y 240 pacientes con LTSV al ingreso en UCI, lo que ya podria

dotar de calidad y garantia a las conclusiones extraidas del estudio.
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8.2.3.2 Caracteristicas exigibles a la muestra

Pacientes mayores de 18 afos, con una supervivencia minima esperable mayor a
las 24 horas, no en fase agodnica de enfermedad. Con criterios habituales de

ingreso en una UCI.

8.2.3.3 Marco del estudio

Unidades de cuidados intensivos de Espafia que han accedido a participar, sin
limitacion de tamano de camas hospitalarias/de UCI, ni de tipo de financiacion, ni
nivel académico (universitarios/ no universitarios), ni limitacion de complejidad

asistencial.

8.2.4 VARIABLES A ESTUDIO

Se han recogido los siguientes datos;
Variables demograficas: nombre del hospital, fecha de nacimiento, sexo.

Motivo de ingreso catalogado: enfermedad crénica que empeora, coma o
encefalopatia, sepsis y otros. (Definimos estos motivos de ingreso basados en el

estudio previo de Saralegui-Reta sobre LTSV (90).

La gravedad al ingreso en UCI se evalud con el indice usado habitualmente en
cada centro, tanto SAPS 2, como SAPS 3 y/o APACHE II.

El estado funcional previo se recogid mediante la escala Knauss; Clase A: buena
salud previa sin limitaciones funcionales, Clase B: limitacion leve a moderada de
las actividades por enfermedad crénica. Clase C: limitacion severa pero no
incapacitante por enfermedad crénica, y clase D: restriccidén severa de la actividad
(incluyendo encamados) por enfermedad.

Preguntamos si se realizaba LTSV al ingreso, y con qué criterios se decidian
escogiendo entre estos ofrecidos; edad, portador enfermedad crénica severa,
limitacion funcional previa, recuperable del proceso agudo pero con calidad de

vida inaceptablemente pobre (futilidad cualitativa), por respeto a las voluntades



anticipadas del paciente, probabilidad de supervivencia hospitalaria esperable

nula, por anticipar irreversibilidad proceso actual en las primeras 24 horas u otros.

También se preguntd por el tipo de soporte vital limitado (se podian marcar varios
ala vez) y la forma de la LTSV (no limitado, no iniciar, no aumentar, retirar). Las
técnicas de soporte vital limitadas podian ser; maniobras de reanimacion
cardiopulmonar (RCP), intubacion, ventilacion no invasiva, farmacos
vasopresores, dialisis, transfusion de sangre y derivados. Y se solicitd registrar si

posteriomente se derogaron las LTSV y en qué fecha.

Se incluyeron también datos referentes a la fecha de alta de UCI y el Score de
Sabadell al alta de UCI. Destino al alta hospitalaria, vivo, muerto o derivado a
otro hospital. A los pacientes del grupo LTSV supervivientes al alta hospitalaria,
cuyos centros optaron por seguir el estudio realizamos seguimiento a los seis

meses. (Ver ultima fase del estudio mas adelante).

8.2.5 ASPECTOS ETICOS

El estudio fue sometido a aprobacidn por el CEIC local, y se solicitd como requisito
indispensable para participar en el estudio, que cada centro tuviera la aprobacién

de sus comités de ética de investigacion correspondientes.

Se adjunta en anexos el documento del Comité de Etica que da conformidad a la

realizacion del estudio.

El Comité de Etica considerd que fuera necesario el consentimiento informado

para la primera parte del estudio, por lo que se solicitd para la recogida de datos.

También fue precisd solicitar consentimiento informado a los pacientes con LTSV
supervivientes para su participacion en el estudio de calidad de vida a medio
plazo. Se adjunta el consentimiento informado y la hoja de informacion a los

pacientes y/o familiares o representantes legales.

Tratamiento de los datos: Una vez recogidos los datos completos de cada

paciente, se anonimizaron antes de su entrada en la base de datos, de forma que
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puedan considerarse desagregados y que se garantiza la intimidad de los

participantes.

8.2.6 ASPECTOS ECONOMICOS

Este estudio no dispuso de financiacion especifica, por lo que no estaba
considerada ninguna compensacion econdémica a los investigadores ni a los
participantes. Por el mismo motivo solicitamos a los respectivos CEIC que se
incluyera este estudio en la categoria de “non-profit investigator-based” y fuera

exento del pago de las tasas de CEIC.

8.2.7 TRATAMIENTO DE LA BASE DE DATOS

Las bases de datos individuales fueron revisadas, y fusionadas en una base de
datos global. Se depurd la base de datos global. De esta base de datos global, se
excluyeron 11 pacientes, por ser menores de edad (criterio de exclusion del
estudio), se evaluaron los datos que faltaban o “missings”, reclamandolos a los
investigadores locales, y se reagruparon algunos de los motivos de ingreso “otro”
en los otros grupos, pues existian pacientes que eran reagrupables en los

diagnosticos predefinidos.

Se corrigieron errores de datos, duplicidades y se corroboraron datos poco
frecuentes. Se excluyeron también pacientes por datos incompletos y no

recuperables en el momento del analisis estadistico.

8.2.8 TECNICAS DE MEDIDA DE LAS VARIABLES

Se disefid un cuaderno de recogida de datos (CRF) (Ver anexos) para la recogida
inicial de los datos, donde cada hospital o centro introducia sus datos y se facilito
una base de datos individual donde abocar los datos de los CRF, que finalmente
se transferia a nuestro centro para compactar las bases de datos individuales,

constituyendo una base de datos global.



Apartado analisis de supervivencia de pacientes con LTSV a 30 dias.

Se trata de un estudio multicéntrico (de ambito nacional) observacional
prospectivo de los datos recogidos dentro del estudio: “Limitacion de Tratamientos

de soporte vital al ingreso en UCI".

Se incluyeron todos los pacientes ingresados durante el periodo comprendido
entre el 15 de Mayo 2011 y el 30 de Junio 2011 ( 1’5 meses).

Se analizaron variables demograficas y clinicas como la edad, el sexo, el motivo de
ingreso en UCI, riesgo de muerte asociado a las escalas de gravedad al ingreso
(SAPS II/III, APACHE II), dias de estancia en UCI, soportes vitales limitados, y
Sabadell Score al alta. También se estudié la mortalidad de estos pacientes en la

UCI y en el hospital, asi como la supervivencia a 30 dias.

Se recogieron datos globales de 3.042 pacientes de los cuales se constatd LTSV al
ingreso. Se analizod la supervivencia a 30 dias (desde la fecha de ingreso en UCI)

en este subgrupo de pacientes con decisién de LTSV al ingreso en UCI.

Para determinar los factores prondsticos de supervivencia a 30 dias se utilizd el
modelo de riesgos proporcionales de Cox. La representacion grafica de los datos
de supervivencia se hizo con el método de Kaplan-Meyer. La comparacion de las

curvas de supervivencia se hizo con el test de rangos logaritmicos.

8.3 MATERIAL Y METODOS FASE II: ESTUDIO DE LA CALIDAD DE VIDA
RELACIONADA CON LA SALUD EN UN SUBGRUPO DE PACIENTES CON
LTSV AL INGRESO EN UCI.

Se trata de un estudio observacional.

Como ambito del estudio se consideraron los pacientes con decisiones de LTSV al
ingreso en UCI, que han sobrevivido y que han aceptado participar en el
seguimiento de la calidad de vida a los seis meses del alta de UCI.

Los datos se recogieron con una entrevista telefénica por el investigador principal

en cada uno de los 18 centros participantes.



Como poblacion del estudio se incluyeron los pacientes mayores de edad, que
habian participado en el estudio multicéntrico sobre limitacion de tratamientos de
soporte vital al ingreso en UCI, que habian presentado decisiones de LTSV, y que
habian aceptado y firmado el consentimiento informado de participacion en el

estudio.

El cuaderno de recogida de datos fue realizado de forma telefénica por el
investigador principal en cada centro participantes (hubieron 18 centros en total

que aportaron 43 encuestas de pacientes).

A su vez, la CVRS se midié con el cuestionario SF-36 version 1. Hemos utilizado,
previa autorizacién y pago de la sublicencia correspondiente, la versidon espafola

que registra el estado de salud de las cuatro Ultimas semanas.

Este cuestionario contiene 36 items que cubren ocho dimensiones del estado de
salud: funcién fisica (FF), rol fisico (RF), dolor corporal (DC), percepcion de salud
general (SG), vitalidad (VT), funcion social (FS), rol emocional (RE) y salud mental
(SM).

Para el calculo de las puntuaciones, los items de cada una de las ocho
dimensiones se codifican, agregan y transforman en una escala de 0 (el peor
estado de salud para esa dimensidon) a 100 (el mejor estado de salud). Esta

puntuacién se conoce como puntuacién cruda.

Para su interpretacién, los resultados se comparan con valores poblacionales de
referencia (normas poblacionales de referencia), lo que permite identificar las
desviaciones en las puntuaciones de los individuos de la muestra en relacién a las

esperadas para su grupo de edad y sexo.

El cuestionario no ha sido disefiado para generar un indice global, pero permite el
calculo de dos puntuaciones resumen mediante la combinacion de las
puntuaciones de cada dimension: componente sumario fisico (CSF) y componente
sumario mental (CSM).

Para facilitar la interpretacion de los resultados se obtuvieron, ademas,

puntuaciones estandarizadas con los valores de las normas poblacionales, de



modo que 50 (desviacién estandar [DE] de 10) es la media de la poblacién
general. Los valores superiores o inferiores a 50 deben interpretarse como

mejores o peores, respectivamente, que la poblacién de referencia.

Las propiedades psicométricas del cuestionario SF-36 han sido ampliamente
estudiadas y ha demostrado ser fiables, validas y sensibles, tanto en su version
original como en la espafiola, y tanto en poblacién general como en pacientes con

diferentes afecciones.

8.4 ANALISIS ESTADISTICO DEL ESTUDIO.

8.4.1 FASE 0: ANALISIS ESTADISTICO DE APARTADO ENCUESTA
PREVIA.

Los datos se muestran como media y desviacion estandar (DE) para las variables
continuas y como porcentaje para las categdricas. Se compararon los resultados
en el grupo de pacientes con LTSV y sin ella mediante la prueba de la t de Student
para las variables continuas y la prueba de Chi cuadrado para las variables

categoricas.

8.4.2 FASE I: ANALISIS ESTADISTICO DE APARTADO ’ESTUDIO LTSV
OBSERVACIONAL. ESTUDIO DE SUPERVIVENCIA A 30 DIAS PACIENTES
CON LTSV.

Analisis univariado exploratorio, variable a variable, etiquetaje y depuracion de
datos. Valoracion de los valores atipicos y extremos. Deteccion y etiquetaje de los
valores perdidos y/o no aplicables. Descripcion de la distribucién de cada variable.
Prueba de normalidad de Kolmogorov-Smirnov para las variables contindas. Las
variables cuantitativas se resumen con la media junto a la desviacion estandar, en
el caso de que sigan una distribucion normal. En caso contrario con su mediana,
percentil 25 y percentil 75. Las variables categodricas se muestran en valores

absolutos y frecuencias relativas.

Para el analisis bivariado se ha utilizado el test de la T-Student para las variables
continuas con distribucién normal y el test de la -2-cuadrado para las variables

categodricas. En las tablas de contingencia 2x2 donde las frecuencias esperadas
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eran inferiores a 5 se ha utilizado la prueba exacta de Fisher. En las tablas de
contingencia nx2 donde las frecuencias (91)esperadas fueron inferiores a 5 se
estimo la significacion bilateral exacta segin método de Monte-Carlo. Para las
variables contindas que no seguian una distribucion normal se ha utilizado el test

no paramétrico de la U de Mann-Whitney.

Las variables asociadas a LTSV fueron testadas mediante modelos bivariantes y
multivariantes de regresién logistica. EI modelo multivariante fue ajustado con las
variables estadisticamente significativas en el analisis bivariante y las clinicamente
relevantes. Para estimar el tamafo del efecto, se muestran las odds ratio
ajustadas (OR ajustadas) junto con el intervalo de confianza del 95 % (IC 95%).
Asi mismo, se muestran las odds ratio crudas (OR crudas) junto con sus intervalos
de confianza del 95% (IC 95%) obtenidos de modelos de regresidn logistica

bivariantes.

Se calculd la supervivencia de los pacientes con LTSV a los 7, 15 y 30 dias del

ingreso en UCI junto con el intervalo de confianza del 95% (IC95%).

Para el estudio de los factores prondsticos de mortalidad a los 30 dias se utilizo el
analisis de supervivencia. El tiempo transcurrido hasta la muerte o el tiempo hasta
la censura para los pacientes que no murieron se calculd desde la fecha de
ingreso en UCI. La representacion grafica de los datos de supervivencia se hizo
con el método de Kaplan-Meyer. La comparacién de las curvas de supervivencia se

hizo con la prueba del log-rank.

Para estimar la magnitud del efecto de los factores prondsticos se calcularon las
hazard ratio crudas (HR cruda) junto con la IC del 95% a través de modelos de
riesgos proporcionales de Cox bivariantes. Para determinar los factores
pronosticos independientes de mortalidad se ajusté un modelo multivariante con
las variables estadisticamente significativas en el analisis bivariante y las
clinicamente relevantes. Se calcularon las hazard ratio ajustadas (HR ajustadas)
junto con los IC del 95% con un modelo de riesgos proporcionales de Cox

multivariante.



8.4.3 FASE II: ANALISIS ESTADISTICO DE APARTADO CALIDAD DE VIDA
RELACIONADA CON LA SALUD.

Para su interpretacién, los resultados se comparan con valores poblacionales de
referencia (normas poblacionales de referencia), lo que permite identificar las
desviaciones en las puntuaciones de los individuos de la muestra en relacion a las
esperadas para su grupo de edad y sexo. De esta forma es posible evaluar el
impacto de la enfermedad sobre la calidad de vida. Los valores poblacionales de
referencia de la version espafiola del SF-36 se publicaron en 1998 para la
poblacién general (91) y posteriormente para la poblaciéon adulta de mas de 60
afos (92) . Dado las caracteristicas demograficas de los pacientes con LTSV se
han utilizado los valores poblacionales de referencia para la poblacion adulta de
mas de 60 afos obtenidos en el estudio de Ldépez- Garcia et al (92). El
cuestionario no ha sido disefiado para generar un indice global, pero permite el
calculo de dos puntuaciones resumen mediante la combinacion de las
puntuaciones de cada dimension: componente sumario fisico (CSF) y componente
sumario mental (CSM). Para el célculo de los dos componentes sumario se han

utilizado los pesos y las normas espanolas (93).

Para facilitar la interpretacion de los resultados y para evaluar la significancia
clinica de la afectacién de la CVRS en la poblacién estudiada, se obtuvieron,
ademas, puntuaciones estandarizadas con los valores de las normas poblacionales.
La estandarizacion de las puntuaciones se realizd calculando la diferencia entre la
puntuacion cruda de los pacientes LTSV y la puntuacion media poblacional,
dividida por la DE poblacional correspondiente (puntuaciones z). Las puntuaciones
z asi obtenidas indican las unidades de DE que la puntuacién de calidad de vida de
una persona se aleja de la media poblacional. Estas puntuaciones z luego fueron
reescaladas a una distribucion con media de 50 (desviacion estandar de 10) es la
media de la poblacion general. Los valores superiores o inferiores a 50 deben
interpretarse como mejores o peores, respectivamente, que la poblacién de
referencia. Para estimar la magnitud del efecto, Norman et al.(94). Consideran
una diferencia minimamente importante, con un tamafio de efecto moderado, si la
diferencia entre la puntuacion estandarizada de calidad de vida de una personas y

la media poblacional supera el valor de 5 puntos (puntuacion z >0,5 DE). Esta



diferencia minimamente importante significa que hay un cambio clinico real
percibido por la persona mas alla de la significancia estadistica. Esta forma de
presentar los resultados facilita la comparacion directa del grado de afectacion

entre las ocho dimensiones en unidades de DE equivalentes.

El nivel de significacion estadistica utilizado ha sido del 5% bilateral (p<0,05).
Para el anadlisis estadistico se ha utilizado el programa IBM® SPSS® Statistics v.20
(IBM Corporation, Armonk, New York) y el programa STATA® v.10 (StataCorp LP,
College Station, Texas).
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DIAGRAMA DE FLUJO DEL ESTUDIO LTSV

Centros invitados a participar
N=90
FASE 0 —_
Centros participantes
N=39 (43,3%)
FASE 1 T
Pacientes incluidos
Ingreso UCI N=3.042
\
Pacientes no LTSV Pacientes LTSV
N=2.804 (92,2%) N=238 (7,8%)
1 mes 1 \L \L
Pacientes no éxitus Pacientes éxitus
N=141 (59,2%) N=141 (59,2%)
2 Centros rechazan participar
N=8 pacientes
Pacientes rechazan participar
N=36
FASE 2 —_—
Llamada telefénica
6 meses N=53 (54,6%)
Pacientes éxitus Pacientes no éxitus
N=10 (18,9%) CALIDAD DE VIDA
N=43 (81,1%)

107



108

9.1 FASE 0: ENCUESTA PREVIA SOBRE LTSV.

Contestaron 45 hospitales (50%), siendo sdlo 39 (43,3%) las encuestas
totalmente evaluables. Se excluyeron 6 encuestas, por ser centros que nho

siguieron en el estudio de la Fase I.

El analisis descriptivo de los centros que participaron en la encuesta (y que luego

participaron en la Fase I del estudio) se muestra en la tabla 1.

La gran mayoria de los centros es de financiacion publica (87,2 %). La media de
camas hospitalarias es de 575, siendo la variabilidad muy amplia (DE 360-800). La
media de camas de UCI de la muestra es de 17. Consideran la posibilidad de
ingresar pacientes en UCI con alguna LTSV en el 94,9 % de las UCI. La mayoria
de centros refieren disponer frecuentemente de camas de UCI libres (84,6 %), y
la mayoria también siguen criterios restrictivos de ingreso en UCI (84,7 %). La
mayoria disponen de comités de ética asistencial (CEA), y también la mayoria
ingresan pacientes con AVC y coronarios en sus unidades. El 61,5% pueden

atender pacientes con LTSV en otras areas fuera de la UCI.

Por el contrario, aun es infrecuente la existencia de unidades de semicriticos, ya
que solo disponen un tercio de los centros, y la presencia de Guias clinicas de
LTSV (33,3%).

Tabla 1. Caracteristicas de los centros que participan en el estudio

Financiacién publica 34 (87,2%)
Numero de camas hospital 575 [360-800]
Numero de camas UCI 17 [11-22]
Unidad Semicriticos 13 (33,3%)
Numero de camas Semicriticos 6 [4-15]
Disponibilidad habitual de camas UCI 33 (84,6%)
Criterios restrictivos de ingreso en UCI 33 (84,7%)
Pacientes con LTSV al ingreso 37 (94,9%)
Disponibilidad de guia LTSV 13 (33,3%)
Disponibilidad de CEA 37 (94,9%)




Pacientes con LTSV fuera de UCI 24 (61,5%)

Ingresan AVC y coronarios en UCI 35 (89,7%)

AVC: Accidente Vascular Cerebral; CEA: Comité de Etica Asistencial; LTSV: Limitacion del
Tratamiento Soportes Vitales; UCI: Unidad de Cuidados Intensivos. N (%); mediana [percentil 25-
percentil75]

En cuanto a los criterios para indicar LTSV al ingreso (se podian marcar varios a la
vez, por cada centro) en la tabla 2, los mas frecuentes referidos en la encuesta
son: el respeto a las voluntades anticipadas del paciente (97,4%), la presencia de
una enfermedad cronica severa (92,3 %) la limitacion funcional previa (84,6 %), y
la futilidad cualitativa (84,6%).

Tabla 2. Criterios con los que se decide LTSV al ingreso.

Voluntades anticipadas 38 (97,4%)
Enfermedad crénica severa 36 (92,3%)
Limitacion funcional previa 33 (84,6%)
Futilidad cualitativa 33 (84,6%)
Supervivencia hospitalaria esperada nula 27 (69,2%)
Edad avanzada 25 (64,1%)
Irreversibilidad en 24 horas 18 (46,2%)
Calidad de vida previa 1 (2,6%)
n (%)

En la tabla 3 se puede ver el nimero de criterios por los que se rige cada centro
para decidir LTSV. La mayoria de los centros (76,9%) marcd mas de cinco
criterios a la vez para decidir LTSV. Esto no quiere decir que siempre utilicen 5 o
mas criterios para decidir LTSV, sino que pueden llegar a tener en cuenta hasta 5

0 mas para decidir LTSV.
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Tabla 3. Nimero de criterios para decidir LTSV.

N=39
NUmero de criterios
1 -
2 o
3 3 (7,7%)
4 6 (15,4%)
5 12 (30,8%)
6 8 (20,5%)
7 10 (25,6%)
Media (DE) 5,4 (DE=1,3)

Media (DE); n (%)

9.2 FASE I: ESTUDIO LTSV

Han participado en el estudio observacional de LTSV al ingreso en UCI, un total de
39 centros, lo que corresponde a un total de 3.042 pacientes, siendo sus datos
totalmente analizables.

Se excluyeron tras la depuracion de datos del analisis, 11 pacientes que no

cumplian los criterios de inclusion, por ser menores de edad.

En la tabla 4 se exponen los pacientes aportados por cada centro participante

(en orden decreciente) en el estudio durante el periodo de recogida de datos.

Tabla 4. Nimero (%) de pacientes incluidos por centro.

\ %
H. General Yague Burgos 165 5,4
H. la Fe Valencia 160 53
H. Virgen Arrixaca 135 4,4
H. de Navarra 128 4,2
H. General Catalufia 124 4,1
H. Morales Messeguer 117 3,8
H. Castellén 113 3,7




I T I I I =T

. Rio Hortega

. de Ourense

. Moncloa

. Candelaria Tenerife
. Clinico Salamanca

. Fundacion Jiménez Diaz. Madrid

H.C. Universitario Navarra

I T I T I =T

. Moisses Broggi

. Mataro

. Son Llatzer

. Granollers

. Central de Asturias

. Sant Joan Déu. Althaia

H. Mdtua de Terrassa

I * I T I I I I =T

. Gregorio Marafion. Madrid

. Girona

. Xeral Cies

. Parc Tauli. Sabadell

. Santa Creu i Sant Pau. Barcelona
. Doce de Octubre. Madrid

. Santiago Vitoria.

. Henares. Madrid

. Infanta Sofia. Madrid

H Consorci Vic

I T I I T I I =TI

. Zamora.

. Salamanca.

. Clinico de Barcelona.

. Terrassa. Barcelona

. Virgen Luz

. C U Santiago Compostela
. Montecelo

. Virgen Nieves

108
107
103
98
98
9%
96
95
87
79
72
73
71
70
67
65
60
57
59
59
58
55
50
46
44
44
41
40
40
20
22
20

%
3,6
3,5
34
3,2
3,2
3,2
3,2
31
2,9
2,6
2,4
2,4
2,3
2,3
2,2
2,1
2,0
1,9
1,9
1,9
1,9
1,8
1,6
1,5
1,4
1,4
1,3
1,3
1,3
0,7
0,7
0,7
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DESCRIPTIVA DE LA COHORTE DE PACIENTES DEL ESTUDIO (N= 3042).

En cuanto a la cohorte de pacientes (Tabla 5), la edad media de los pacientes
estudiados es de 62 afios, predomina el sexo masculino sobre el femenino (63,6%
vs 36,4% respectivamente). El motivo de ingreso esta homogéneamente repartido
entre enfermedad cronica que empeora (11,6%), sepsis (13,5%) vy
coma/encefalopatia (12,7%), con una preponderancia clara del motivo ingreso:
otros (62,2%).

Respecto a la escala de gravedad utilizada, la mayoria de centros han empleado
APACHE II (55,9 %) y SAPS 3 (38,9%) con un riesgo medio de muerte asociado a

las escalas de gravedad de 14.

En cuanto a la escala funcional (Knauss) en el momento del ingreso, se observa
que la mitad de pacientes estaba en una clase A (57,4%), seguido del nivel

funcional B (31,0%), y mucho mas infrecuentes el resto de clases funcionales (C,
y D).

La LTSV al ingreso consta en 238 pacientes del total, lo que le confiere
un porcentaje del 7,8% (IC 95%:7,0-8,8) del total de la muestra.

Tabla 5. Caracteristicas de los pacientes.

N=3.042

Edad 62,5 (DE=16,1)
Sexo

Hombres 1935 (63,6%)
Mujeres 1106 (36,4%)
Motivo ingreso en UCI

Enfermedad Crdnica que empeora 352 (11,6%)
Coma o Encefalopatia 387 (12,7%)
Sepsis 410 (13,5%)
Otros 1893 (62,2%)
Score gravedad utilizado

SAPS 2 157 (5,2%)
SAPS 3 1174 (38,9%)



N=3.042

APACHE II 1687 (55,9%)

Riesgo de muerte asociado a las escalas de gravedad (%) 14 [5,8-32,9]*

Estado funcional previo (Escala Knauss)

Clase A 1745 (57,4%)
Clase B 944 (31,0%)
Clase C 287 (9,4%)
Clase D 63 (2,1%)
Pacientes con LTSV al ingreso 238 (7,8%)

Media (DE); N (%); *Mediana [percentil 25 — percentil 75]

En cuanto a las decisiones de LTSV (en el grupo de 238 pacientes en los que se
llevaron a cabo estas decisiones); los criterios utilizados para decidir LTSV,
mas frecuentemente han sido; la existencia de enfermedad cronica severa
(60,1%), seguida de la limitacion funcional previa (46,2%), la edad avanzada

(37,8%), y la supervivencia esperada nula (34,9%).

Siendo menos frecuentes la futilidad cualitativa (26,5%), la irreversibilidad en 24
horas (21%), las voluntades anticipadas (5,0%), otros (6,3%). Tabla 6.

Tabla 6. Criterios utilizados para decidir LTSV al ingreso en UCI.

N=238

Enfermedad crénica severa 143 (60,1%)
Limitacion funcional previa 110 (46,2%)
Edad avanzada 90 (37,8%)
Supervivencia hospitalaria esperada nula 83 (34,9%)
Futilidad cualitativa 63 (26,5%)
Irreversibilidad en 24 horas 50 (21,0%)
Voluntades anticipadas 12 (5,0%)
Otros 15 (6,3%)
N (%)
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El nimero de criterios utilizados para la decision de LTSV oscila por
paciente, pero en la mayoria de los casos se han venido utilizando entre 1 y 3
criterios, siendo menos frecuente utilizar 4, 5, o0 mas criterios a la vez para decidir
LTSV en cada caso. Tabla 7.

Tabla 7. Numero de criterios LTSV para la decision por paciente.

N=238

NUmero de criterios

1 54 (23,1%)
2 80 (34,2%)
3 61 (26,1%)
4 27 (11,5%)
5 11 (4,7%)
6 1 (0,4%)
Media (DE) 2,4 (DE=1,1)

Media (DE); N (%)

Referente a las técnicas de soporte vital limitadas y la forma de LTSV aplicada
en los 238 pacientes del grupo LTSV al ingreso en UCI (Tabla 8), pueden
diferenciarse claramente dos grupos segun las técnicas de soporte vital limitadas;
un grupo seria el que se refiere a técnicas consideradas mas invasivas como la
intubacidn, las técnicas de dialisis y las maniobras de no RCP, que se limitan mas

frecuentemente desde el inicio, en forma de no iniciar el soporte vital.

Y otro grupo seria el que se refiere a técnicas menos invasivas como son la
ventilacion no invasiva, los farmacos vasopresores y la transfusion de sangre y
derivados que no se limitan comparativamente igual como el resto de soportes
vitales antes mencionados y que, ademas, se tiende mas a instaurarlas y por lo

tanto no limitarlas en su inicio.

En cuanto a la forma de establecer LTSV, se observa que la retirada es muy
infrecuente en la mayoria de soportes vitales. Solo la retirada de intubacion llego
al 9,1% del total.



La retirada vy el no inicio como formas de LTSV, son mas frecuentes dentro de los
soportes vitales invasivos como son la intubacion, la didlisis y los farmacos

vasoactivos.

Un caso que requiere mencion especial, son las drogas vasoactivas en las que se
puede observar, que es mas frecuente la decisibn de no aumentar, que la de
retirarlas, aunque lo mas frecuente es que no se limiten en su inicio (como la

mayoria de los soportes considerados como no invasivos).

Y dentro de los soportes vitales no invasivos, es mas frecuente el no limitado, pero

menos infrecuentes las decisiones de no inicio y retirada.

Y son mas frecuentes las formas de no limitar o no iniciar, segun el tipo de

soporte vital como antes se ha explicitado.

En cuanto a la derogacion/rescision de érdenes de LTSV solo ha sucedido en

7 pacientes (2,9% de todos los pacientes con LTSV).

Tabla 8. Técnicas de soporte vital limitadas en pacientes con LTSV

N=238

No limitado No iniciar Retirar No aumentar
Maniobras RCP 20 (8,5 % 215 (91,5%) 0 (0%)
Intubacion 83 (36,1%) 126 (54,8%) 21 (9,1%)
ventilacion no | 466 73 196) | 60 (26,4%) 1 (0,4%)
invasiva
C:;’;’;r?szres 127 (55,0%) | 71 (30,7%) 8(35%) | 25 (10,8%)
Dialisis 25 (10,7%) 203 (86,8%) 6 (2,6%)
Transfusiones 172 (74,5%) 55 (23,8 %) 4 (1,7%)

N (% de fila)

En cuanto a la evolucion al alta de UCI y hospitalaria (Tabla 9) de todos los
pacientes (N=3.042), puede observarse que la mediana de estancia en UCI ha
sido de 3 dias, que el prondstico estimado al alta de UCI segun el Sabadell Score
ha sido; buen prondstico en el 59,2%, han sido exitus en UCI el 12,2% del total

de pacientes (con o sin LTSV), y han sobrevivido al alta hospitalaria el 83,6%
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(2355 pacientes del total), con una mortalidad hospitalaria del 16,4%. Por lo tanto
se deduce que en la planta hospitalaria han muerto 119 pacientes (4,0%), que
sumados a los 370 exitus de UCI (12,2%), conforman una mortalidad total de 489
pacientes (16,4%).

Tabla 9. Evolucion clinica de todos los pacientes.

N=3.042

Estancia media en UCI (dias) 3 [1-6]
Sabadell Score al Alta UCI

Buen prondstico al alta 1801 (59,2%)
Mal prondstico a largo plazo 552 (18,2%)
Mal prondstico a corto plazo 253 (8,3%)
Supervivencia hospitalaria esperable nula 64 (2,1%)
Ha sido éxitus 370 (12,2%)
Estado al alta hospitalaria

Vivo 2355 (79,1%)
Domicilio, residencia o paliativos como paciente terminal 28 (0,9%)
Otro 107 (3,6%)
Exitus 489 (16,4%)

Mediana; N (%)

En la tabla 10 se muestran los factores asociados a LTSV.

La frecuencia de LTSV por cada variable demografica y/o clinica. En el andlisis
bivariante los pacientes del grupo LTSV fueron significativamente mayores (73 vs
61 afos, p<0,001).

La LTSV fue mas frecuente en las mujeres que en los hombres (9,6% vs 6,8%,

p=0,006) pero no de forma significativa.

La LTSV fue mas frecuente segun los motivos de ingreso de forma decreciente:
enfermedad cronica que empeora el 19,0%, coma/encefalopatia el 15,8%, sepsis
el 8,0% y del 4,1% en el grupo de otros (p<0,001).



La LTSV también fue mas frecuente cuando el riesgo asociado de muerte
calculado por las escalas de gravedad fue significativamente mayor (46,3% vs
12,0%; p < 0,001).

La LTSV fue mas frecuente segun la Clase funcional previa (Knauss), siendo estas
clases mayoritariamente peores; clase D en 29 pacientes (46,0%), C en 76 (26,5
%) y B en 96 pacientes (10,2%) y A en 37 pacientes (2,1%), siendo también
estas diferencias significativas (p<0,001). En cambio no tener LTSV se asoci6 a
clase funcional al ingreso mejor; clase funcional A en el 97,9%, seguido de forma

decreciente por el resto de clases funcionales, con p<0,001.

La estancia en UCI ha sido similar en ambos grupos sin diferencias significativas,
con una media de 3 dias. No disponemos de la estancia media hospitalaria, por

faltar el dato de fecha de ingreso en el hospital.

Segun el Sabadell Score al alta de UCI, la LTSV ha sido mas frecuente en los
grupos con Sabadell Score de mal prondstico: Sabadell Score 3: Supervivencia
hospitalaria esperable nula en 27 pacientes (42,2%), seguido del Sabadell Score
2: Mal prondstico a corto plazo en 71 pacientes (28,1%). En cambio, estuvieron
mas libres de LTSV los grupos con Sabadell score de buen prondstico como
Sabadell Score 0: Buen prondstico al alta; 1794 pacientes (99,6%) y el grupo
Sabadell Score 1: Mal prondstico a largo plazo en 525 (95,1%). Siendo estas

diferencias significativas con p<0,001.

Y referente al alta hospitalaria, la incidencia de LTSV se ha asociado mas
frecuentemente con evolucién al alta tipo “Derivado a domicilio, residencia o
paliativos” en 4 pacientes (14.3%), seguido de estado al alta “otro” en 6 pacientes

(5,6%), y seguido de estado vivo en 87 pacientes (3,7%) con p<0,001.

Resumiendo en el grupo de LTSV: los pacientes son mayores (73 afios), ingresan
mas por los motivos; enfermedad crénica que empeora y coma o Encefalopatia,
tienen puntuaciones de SAPS III/APACHE II peores, tienen peor clase funcional
previa B, C, D (Knauss), el Score Sabadell al alta de UCI es peor y la mortalidad

tanto al alta de UCI como la hospitalaria fue mayor.
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Tabla 10. Factores demograficos y clinicos asociados a LTSV. Analisis

Bivariante N=3.042 pacientes.

Edad 73,0 £13,5 61,6 £16,0 | <0,001°
Sexo

Hombres 132 (6,8%) 1803 (93,2%) 0,006°
Mujeres 106 (9,6%) 1000 (90,4%)

Motivo ingreso en UCI

Enfermedad Crdnica que empeora 67 (19,0%) 285 (81,0%) | <0,001°
Coma o Encefalopatia 61 (15,8%) 326 (84,2%)

Sepsis 33 (8,0%) 377 (92,0%)

Otros 77 (4,1%) 1816 (95,9%)
:;i;f:si“;:vr:z ::°°iad° alas | 463124,0-63,9] 12,0[51-29,0] | <0,001*
Estado funcional previo (Escala

Knauss)

Clase A 37 (2,1%) 1708 (97,9%) | _ 0,001
Clase B 96 (10,2%) 848 (89,8%)

Clase C 76 (26,5%) 211 (73,5%)

Clase D 29 (46,0%) 34 (54,0%)

Estancia en UCI (dias) 3[1-6] 3[1-6] 0,7112
Sabadell Score al Alta UCI

Buen prondstico al alta 7 (0,4%) 1794 (99,6%) <0,001°
Mal prondstico a largo plazo 27 (4,9%) 525 (95,1%)

Mal prondstico a corto plazo 71 (28,1%) 182 (71,9%)
Supervivencia hospitalaria esperable nula 27 (42,2%) 37 (57,8%)

Ha sido éxitus 106 (28,6%) 264 (71,4%)

Estado al alta hospitalaria

Vivo 87 (3,7%) 2268 (96,3%) <0,001°
gaelli’la\fc?\(/jgs a domicilio, residencia o 4 (14,3%) 24 (85,7%)

Otro 6 (5,6%) 101 (94,4%)

Exitus 141 (28,8%) 348 (71,2%)

Media (DE); N (% de fila); Mediana [percentil 25 — percentil 75]

cuadrado de Pearson

aU de Mann-Whitney, bChi-



En cuanto a la magnitud del efecto (Tabla 11) encontrada en el analisis de
regresion logistica univariada para los factores clinicos y demograficos
asociados a LTSV se ha objetivado lo siguiente; todos los factores analizados se
han asociado de forma significativa, siendo las magnitudes del efecto mayores en
los siguientes factores; tener clase funcional previa D (OR 39,37) se asocia a LTSV
en un 39,37 veces mas que la clase A, la clase C se asocia a LTSV en un 16,63
veces mas que la clase A (OR 16,63), la clase B se asocia a LTSV un 5,23 veces
mas que la clase A (OR 5,23). Entre los motivos de ingreso, la enfermedad cronica
previa se asocia en un 5,54 veces mas a LTSV (OR 5,54), el coma/Encefalopatia
en un 4,41 veces mas a LTSV (OR 4,41), y la sepsis se asocia en unas 2,06 veces
mas a LTSV (OR 2,06). El sexo femenino se asocia un 45% mas a LTSV (OR 1,45)
y cada afo de edad en un 6% mas a LTSV (OR 1,06).

En el analisis multivariante (Tabla 12) los factores que han persistido
asociados de forma independiente a LTSV han sido; la edad (OR 1,05), los
motivos de ingreso coma y encefalopatia (OR 3,53), y enfermedad cronica que
empeora (OR 2,39), el riesgo de muerte asociado a las escalas de gravedad (OR
1,04) y las clases funcionales previas (Clase B 3,26), Clase C (OR 8,87) y Clase D
(OR 23,24).

Tabla 11. Analisis de regresion logistica univariada de factores
demograficos y clinicos asociados a LTSV, Odds ratio cruda e intervalo

de confianza al 95%.

OR cruda IC95%  p-valor
Edad 1,06 1,05-1,07 | <0,001
Sexo
Hombres 1€
Mujeres 1,45 1,11-1,89 0,007
Motivo ingreso en UCI
Otros 1¢
Sepsis 2,06 1,35-3,15 0,001
Coma o Encefalopatia 4,41 3,09-6,30 | <0,001
Enfermedad Crénica que empeora 5,54 3,91-7,87 | <0,001
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OR cruda IC95%  p-valor
(;R(iae;?:v:: a::\luerte asociado a las escalas 1,04 1,03-1,04 | <0,001
Estado funcional previo (Escala Knauss)
Clase A 1€
Clase B 5,23 3,54-7,70 <0,001
Clase C 16,63 | 10,95-25,26 <0,001
Clase D 39,37 | 21,76-71,24 <0,001

Tabla 12. Analisis de regresion logistica multivariante de factores

asociados a LTSV. Odds ratios ajustadas e intervalos de confianza del

95%
OR cruda IC 95% p-valor

Edad 1,05 1,04-1,07 | <0,001
Sexo
Hombres 1€
Mujeres 1,33 0,97-1,82 0,076
Motivo ingreso en UCI
Otros 1¢
Sepsis 1,02 0,62-1,64 0,951
Coma o Encefalopatia 3,53 2,30-5,42 | <0,001
Enfermedad Crdnica que empeora 2,39 1,59-3,59 | <0,001
gciee;?:v:fl :zluerte asociado a las escalas 1,04 1,02-1,03 | <0,001
Estado funcional previo (Escala Knauss)
Clase A 1¢
Clase B 3,26 2,14-4,96 <0,001
Clase C 8,87 | 5,55-14,16 <0,001
Clase D 23,24 | 11,58-46,66 | <0,001

En la tabla 13 se muestra el analisis Bivariante respecto a las

caracteristicas de centro (Tabla 13); destaca que la frecuencia de LTSV en los

hospitales de financiacion publicos fue del 8,5% mientras que en los privados fue

menor (4,5%; p= 0,002).




En cuanto al niumero de camas del hospital, dividido en cuartiles, podemos
apreciar que no hay diferencias, por lo que el nimero de camas hospitalarias no

parece relacionarse con la frecuencia de LTSV.

En cuanto al nimero de camas de UCI (también distribuido en cuartiles) tampoco
existen diferencias estadisticamente significativas, aunque hay una discreta
tendencia a mayor frecuencia de LTSV en los cuartiles mas extremos (cuartil 1y 4

respectivamente).

Observamos que no disponer de unidad de semicriticos se asocia de forma
significativa a tener mas decisiones de LTSV al ingreso en UCI que disponer de

unidad de semicriticos (9,0% vs 4,9% con p<0,001).

En cambio disponer de camas libres en UCI para ingresos no se asocia a mayor

porcentaje de LTSV.

El uso de criterios restrictivos de ingreso (basados en edad, calidad de vida
previa...etc.), si se asocia estadisticamente a mas decisiones de LTSV que no

utilizar criterios restrictivos de ingreso (8,3% vs 5,4% con p= 0,03).

No disponer de guia de LTSV se asocia a mas frecuencia de ingreso de pacientes
con decisiones de LTSV (8,6% vs 6,4% con p= 0,02).

Disponer de CEA muestra una tendencia a mayor LTSV, aunque la diferencia no es

estadisticamente significativa.

No poder atender pacientes con LTSV fuera de la UCI también se ha asociado
significativamente a mayor frecuencia de ingresos con LTSV en UCI (9,8% vs
6,9% p=0,006)

En resumen se objetiva que ser un centro de financiacién publica, no disponer de
unidad de semicriticos, utilizar criterios restrictivos de ingreso en UCI, no disponer
de guia de LTSV y no poder atender pacientes con LTSV fuera de UCI se asocian

estadisticamente a LTSV.



En cambio no se asocian con LTSV, ni el nimero de camas de UCI, ni
hospitalarias, ni disponer habitualmente de camas libres en UCI, ni disponer de

CEA, ni ingresar pacientes coronarios y AVC en la Unidad.

Tabla 13. Factores relacionados con los centros asociados a LTSV.

Analisis Bivariante N=3.042 pacientes.

LTSV No LTSV
n=238 n=2.804

Financiacion

Publica 216 (8,5%) | 2334 (91,5%) 0,002°
Privada 22 (4,5%) | 470 (95,5%)

Numero de camas hospital

Cuartil 1 56 (7,8%) | 664 (92,2%) 0,976°
Cuartil 2 67 (8,0%) | 766 (92,0%)

Cuartil 3 54 (8,0%) | 621 (92,0%)

Cuartil 4 61 (7,5%) | 753 (92,5%)

Numero de camas UCI

Cuartil 1 69 (9,1%) | 691 (90,9%) 0,162°
Cuartil 2 36 (6,2%) | 541 (93,8%)

Cuartil 3 62 (7,0%) | 819 (93,0%)

Cuartil 4 71 (8,6%) | 753 (91,4%)

Unidad Semicriticos

No 195 (9,0%) | 1978 (91,0%) <0,001°
Si 43 (4,9%) | 826 (95,1%)
Disponibilidad habitual de camas UCI

No 42 (8,6%) | 449 (91,4%) 0,511°
Si 196 (7,7%) | 2355 (92,3%)

Criterios restrictivos de ingreso en UCI

No 26 (5,4%) | 452 (94,6%) 0,034°
Si 212 (8,3%) | 2352 (91,7%)
Disponibilidad de guia LTSV

No 168 (8,6%) | 1776 (91,4%) 0,025b
Si 70 (6,4%) | 1028 (93,6%)

Disponibilidad de CEA
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No LTSV

n=2.804 el
No 7 (4,4%) | 151 (95,6%) 0,103°
Si 231 (8,0%) | 2653 (92,0%)
Pacientes con LTSV fuera de UCI
No 95 (9,8%) | 876 (90,2%) 0,006°
Si 143 (6,9%) | 1928 (93,1%)
Ingresan AVC y coronarios en UCI
No 19 (6,3%) | 284 (93,7%) 0,289°
Si 219 (8,0%) | 2520 (92,0%)

N (% de fila) bChi-cuadrado de Pearson

En el analisis de regresion logistica bivariante de factores de centro
asociados a LTSV (Tabla 14), se han mantenido como significativos; ser un
centro de titularidad publica (OR 1,98), no disponer de unidad de semicriticos (OR

1,89), no disponer de guia de LTSV (OR 1,40), no poder atender pacientes con

LTSV fuera de UCI (OR 1,46) y utilizar criterios restrictivos de ingreso (OR 1,57).

Tabla 14. Analisis de regresion logistica bivariante de los factores de

centro asociados a LTSV, Odds ratio cruda e intervalo de confianza al

95%.
OR cruda IC 95% p-valor

Financiacion
Privada 1¢
Plblica 1,98 1,26-3,10 0,003
Namero de camas hospital
Cuartil 1 1c
Cuartil 2 1,04 0,72-1,50 0,8
Cuartil 3 1,03 0,70-1,52 0,8
Cuartil 4 0,96 0,66-1,40 0,8
Numero de camas UCI
Cuartil 1 1¢
Cuartil 2 0,67 0,44-1,01 0,06
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OR cruda IC 95% p-valor ‘
Cuartil 3 0,76 0,53-1,08 0,1
Cuartil 4 0,94 0,67-1,34 0,7

Unidad Semicriticos

Si 1c 1,35-2,66 <0,001
No 1,89 1,35-2,66 <0,001
Disponibilidad habitual de camas UCI

Si 1¢

No 1,12 0,79-1,59 0,5

Criterios restrictivos de ingreso en UCI

No 1¢

Si 1,57 1,03-2,38 0,04
Disponibilidad de guia LTSV

Si 1¢ 1,04-1,86

No 1,40 1,04-1,86 0,02
Disponibilidad de CEA

Si 1¢

No 0,53 0,25-1,15 0,1
Pacientes con LTSV fuera de UCI

Si 1¢

No 1,46 1,11-1,92 0,006

Ingresan AVC y coronarios en UCI
No 1¢
Si 1,30 0,80-2,11 0,3

SUPE,RVIVENCIA Y FACTORES PRONOSTICO DE SUPERVIVENCIA A LOS
30 DIAS DEL INGRESO EN UCI DE LOS PACIENTES CON LTSV

Los pacientes con LTSV (N=238) tenian una edad media de 73,0 afos (DE 13,5),
un 55,5% eran hombres, los motivos de ingreso mas frecuentes fueron:
enfermedad crénica que empeora (28 %), coma/encefalopatia (25,6%) y sepsis
(13,8%), tenian un riesgo de muerte asociado a escalas de gravedad del 46,3
[percenteil 25=24,0- percentil 75=63,9], el estado funcional previo fue

mayoritariamente clase C (31,9%) y D (12,18%), la estancia mediana en UCI fue



de 3 dias, el Sabadell Score al alta de UCI mas frecuente fue el Score 4 (ha sido
exitus) 44,53 % y el Score 2 (mal prondstico a corto plazo) 29,83% y Score 3

supervivencia esperable nula (11,3 %).

La media de seguimiento fue de 14,1 £12,2 dias y la mediana de 9 dias.

Supervivencia a los 7, 15 y 30 dias del ingreso en UCI.

Supervivencia 7 dias 56,9 %(50,3-63,0)
Supervivencia 14 dias 46,4 %(39,8-52,7)
Supervivencia 30 dias 38,1% (31,7-44,5)

% de supervivencia segun dias de ingreso en UCI. (IC95%)

La supervivencia a 30 dias de los pacientes analizados con LTSV ha sido del 38,1
%, como puede apreciarse en la curva de supervivencia de Kaplan- Meyer que se

muestra a continuacion.
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Figura 1. Curva de supervivencia de Kaplan-Meyer.
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Como factores pronodsticos asociados a mortalidad, hemos analizado las
caracteristicas de los pacientes, los motivos de decision de LTSV, los soportes

vitales limitados y las caracteristicas de los centros.

En el analisis bivariante, los factores prondsticos asociados a mortalidad a 30 dias
en los pacientes con LTSV fueron la edad (71,4 vs 75,2 p=0,002) el motivo de
ingreso, se observd una mayor mortalidad en el grupo de pacientes de
coma/encefalopatia y sepsis en relacién a los de enfermedad crénica que empeora
y el riesgo de muerte asociado a escalas de gravedad (54,6% vs 24,0%;
p<0,001). Tabla 15.



No se observaron diferencias significativas en la mortalidad entre hombres y

mujeres, ni segun la clase funcional previa medida mediante la Escala Knauss.

Los pacientes con LTSV que fallecen en planta hospitalaria tienen mas
frecuentemente escalas de Sabadell Score de mal prondstico como supervivencia
esperable nula en un 70,4%, en cambio los que sobreviven tienen mas
frecuentemente escalas de Sabadell Score de buen prondstico al alta como Score
de Sabadell de Buen prondstico al alta en un 100%, o Sabadell Score de mal
pronostico a largo plazo en un 85,2% vy estas diferencias se muestran

significativas p<0,001.

En resumen, los pacientes con LTSV que fallecen a 30 dias son mas jovenes,
ingresan mas por coma/encefalopatia y sepsis, tienen un mayor riesgo de muerte
calculado por escalas de gravedad y presentan al alta un Sabadell Score de peor

pronostico.

Tabla 15. Factores demograficos y clinicos prondsticos de mortalidad a

30 dias en pacientes con LTSV (N= 238). Analisis bivariante.

No Exitus
n= 97

Edad 71,4 (DE=12,2) | 75,2 (DE=15,0) 0,0022
Sexo
Hombres 83 (62,9%) 49 (37,1%) 0,203
Mujeres 58 (54,7%) 48 (45,3%)
Motivo ingreso en UCI
Enfermedad Crdnica que empeora 31 (46,3%) 36 (53,7%) 0,001°
Coma o Encefalopatia 48 (78,7%) 13 (21,3%)
Sepsis 22 (66,7%) 11 (33,3%)
Otros 40 (51,9%) 37 (48,1%)
eR:C’:fa"s‘LZ';:':v:Z::‘zﬁ}:)d° alas | 54 61389-72,0] | 24,0[12,0-450] |  <0,001°
Estado funcional previo (Escala
Knauss)
Clase A 26 (70,3%) 11 (29,7%) 0,441°
Clase B 55 (57,3%) 41 (42,7%)
Clase C 45 (59,2%) 31 (40,8%)
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Exitus No Exitus p-valor
n=141 n= 97
Clase D 15 (51,7%) 14 (48,3%)
Estancia en UCI (dias) 3 [1-6] 4 [2-6] 0,0272
Sabadell Score al Alta UCI
Buen prondstico al alta 0 (0,0%) 7 (100,0%) <0,001¢
Mal prondstico a largo plazo 4 (14,8%) 23 (85,2%)
Mal prondstico a corto plazo 14 (19,7%) 57 (80,3%)
Supervivencia hospitalaria esperable nula 19 (70,4%) 8 (29,6%)
Ha sido exitus 104 (98,1%) 2 (1,9%)

Media (DE); N (% de fila); Mediana [percentil 25 — percentil 75] aU de Mann-Whitney, bChi-
cuadrado de Pearson d Valor p bilateral exacto de Monte Carlo.

En cuanto a los motivos utilizados para la decision de LTSV (Tabla 16) se
objetiva que se asocian mas a exitus de forma significativa: no marcar la edad
como motivo (64,9% vs 35,1 %), no marcar el criterio enfermedad cronica severa
(70,5% vs 29,5 %), marcar el motivo futilidad cualitativa (69,8% vs 30,2 %),
supervivencia hospitalaria nula (89,2% vs 10,8 %), irreversibilidad del proceso
actual (96% vs 4,0 %).

En cambio el haber marcado los criterios limitacion funcional previa, voluntades
anticipadas, y el motivo otros, no se ha asociado de forma significativa a una

mayor mortalidad.

Un dato relevante es el nimero medio de criterios para decidir LTSV que es

superior en los pacientes que han sido exitus (2,6 vs 2,2, p=0,007).

Tabla 16. Motivos de decision LTSV y mortalidad a 30 dias. (N= 238).

Analisis bivariante.

Exitus No Exitus
n= 141 n= 97
Edad
No 96 (64,9%) 52 (35,1%) 0,02°
Si 45 (50,0%) | 45 (50,0%)
Enfermedad Crénica Severa




Exitus
n= 141

67 (70,5%)

No Exitus
n= 97

28 (29,5%)

p-valor

No 0,004°
Si 74 (51,7%) | 69 (48,3%)

Limitacion funcional previa

No 82 (64,1%) | 46 (35,9%) 0,1°
Si 59 (53,6%) | 51 (46,4%)

Futilidad Cualitativa

No 97 (55,4%) 78 (44,6%) 0,04°
Si 44 (69,8%) | 19 (30,2%)

Voluntades anticipadas

No 132 (58,4%) | 94 (41,6%) 0,4¢
Si 9 (75,0%) 3 (25,0%)

Supervivencia hospitalaria nula

No 67 (43,2%) | 88 (56,8%) <0,001°
Si 74 (89,2%) 9 (10,8%)
Irreversibilidad del proceso actual

No 93 (49,5%) 95 (50,5) <0,001°
Si 48 (96,0%) 2 (4,0%)

Otros

No 133 (59,6%) | 90 (40,4%) 0,6
Si 8 (53,3%) 7 (46,7%)

Numero de criterios LTSV 2,6 £1,2 2,2 £0,9) 0,007°

Media (DE); N (% de fila) aU de Mann-Whitney, bChi-cuadrado de Pearson, cEstadistico exacto de

Fisher.

En la tabla 17 se muestra el analisis bivariante segin la forma de

limitacion de la técnica de soporte vital (no limitado, no inicio, no

aumento y retirado).

Segun la técnica de soporte vital limitada se observa que:

En maniobras de reanimacion cardiopulmonar (RCP), los pacientes con no inicio de

RCP presentan mayor mortalidad que los que no lo tenian limitado (60,5% vs

45,0%, p=0.2), aunque no significativa.
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En cuanto a IOT se objetiva que los pacientes con “retirada” del soporte tienen
mayor mortalidad que los que no lo tienen limitado, y estos a su vez mayor
mortalidad que los que tienen “no inicio” (81,0% vs 72,3% vs 45,2%

respectivamente p=0,001).

Referente a la ventilacion no invasiva (VNI), los pacientes con “retirada” presentan
una mortalidad mayor que los que tienen “no inicio”, y estos mayor a su vez que

los que no tienen limitado el soporte (100% vs 76,7% vs 51,8% p= 0,001).

Respecto a los farmacos vasoactivos se observa una mortalidad progresiva desde
el punto “no limitado” (49,3%), “no iniciar” (57,7%), “no aumentar” (80%), y
“retirar” (100%) con p= 0,006.

En cuanto a la didlisis, la mortalidad en los pacientes que no tienen este soporte
vital limitado es del 52%, en los que tienen limitado el soporte como “no inicio” es
del 59,6%, y los que tienen “retirada” del 83,3% con p= 0,236.

En cuanto a la transfusion de sangre y derivados se objetiva también un
incremento progresivo en la mortalidad desde la no limitacion del soporte vital
(50%), pasando por el “no inicio” (83,6%) y acabando con la “retirada” con un
100% de mortalidad con p <0,001.

En cuanto al nimero de técnicas limitadas se aprecia que en el grupo exitus, la
media es mayor (3,5 (DE= 1,5) comparada con el grupo no exitus con una media
de 3,1 (DE=1,3), siendo esta diferencia significativa (p=0,046).

Tabla 17. Factores pronodstico de mortalidad a 30 dias en pacientes con
LTSV (N= 238). Analisis bivariante segun técnica de soporte vital

limitada o no iniciada o retirada.

Exitus No exitus
n= 141 n= 97

p-valor

Maniobras RCP
No limitado 9 (45,0%) 11 (55,0%) 0,2°
No iniciar 130 (60,5%) 85 (39,5%)

IOT (intubacion)




Exitus No exitus

n= 141 n= 97 p-valor
No limitado 60 (72,3%) 23 (27,7%) 0,001°
No iniciar 57 (45,2%) 69 (54,8%)
Retirar 17 (81,0%) 4 (19,0%)
VNI (ventilacion no invasiva)
No limitado 86 (51,8%) | 80 (48,2%) 0,001¢
No iniciar 46 (76,7%) 14 (23,3%)
Retirar 1 (100,0%) 0 (0,0%)
Farmacos vasoactivos
No limitado 67 (49,3%) 60 (4%) 0,006¢
No iniciar 41 (57,7%) | 30 (42,3%)
No aumentar 20 (80,0%) 5 (20,0%)
Retirar 8 (100,0%) 0 (0,0%)
Dialisis
No limitado 13 (52,0%) | 12 (48,0%) 0,2¢
No iniciar 121 (59,6%) | 82 (40,4%)
Retirar 5 (83,3%) 1 (16,7%)
Transfusion sangre y derivados
No limitado 86 (50,0%) | 86 (50,0%) <0,001¢
No iniciar 46 (83,6%) 9 (16,4%)
Retirar 4 (100,0%) 0 (0,0%)
Numero de técnicas limitadas 3,5 (DE=1,5) | 3,1 (DE=1,3) 0,046°

Media (DE); N (% de fila)
exacto de Monte Carlo.

aU de Mann-Whitney, bChi-cuadrado de Pearson d Valor p bilateral

La magnitud del efecto para cada uno de los factores prondsticos
clinicos y demograficos de mortalidad a 30 dias han sido; la edad como
factor protector (HR cruda de 0,99 por cada afio de vida), el motivo de ingreso
coma/encefalopatia que se asocia en un 2,51 veces mas a mortalidad (HR cruda
2,51), el motivo de ingreso sepsis que se asocia en un 80% mas a mortalidad (HR
cruda 1,80), el riesgo calculado de muerte asociado a las escalas de gravedad que

se asocia en un 3% mas a mortalidad (HR 1,03 por cada punto de riesgo) vy el
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numero de criterios de LTSV que se asocia en un 33% mas a mortalidad (HR
cruda de 1,33 por cada factor). Tabla 18.

Tabla 18. Analisis de regresion de Cox Univariadas. Factores prondsticos
de mortalidad a 30 dias. Hazard ratios crudas e intervalos de confianza
del 95%.

HR cruda IC 95% p-valor

Edad 0,99 0,98-0,99 0,01
Sexo

Hombres 1€

Mujeres 1,16 0,83-1,62 0,4
Motivo ingreso en UCI

Enfermedad Crdnica que empeora 1¢

Coma o Encefalopatia 2,51 1,59-3,95 <0,001
Sepsis 1,80 1,04-3,11 0,03
Otros 1,23 0,77-1,97 0,4
Riesgo de muerte asociado a las 1,03 1,02-1,03

escalas de gravedad <0,001
Estado funcional previo (Escala

Knauss)

Clase A 1¢

Clase B 0,78 0,49-1,25 0,3
Clase C 0,83 0,51-1,34 0,4
Clase D 0,71 0,38-1,35 0,3
Nuamero de criterios LTSV 1,33 1,14-1,55 <0,001

En cuanto al andlisis univariado (Tabla 19), las técnicas de soporte vital que se
asociaron a una mayor mortalidad fueron; el no iniciar/retirar ventilaciéon no
invasiva (HR cruda 1,88 IC 95%; 1,32-2,69), el no aumentar farmacos
vasopresores (HR cruda 1,85 IC 95%; 1,12-3,04), el retirar farmacos vasopresores
(HR cruda 5,07 IC 95%; 2,41-10,66) y el no iniciar transfusion de sangre y
derivados  (HR cruda 2,51 IC 95%; 1,75-3,60). El no inicio de IOT se ha
mantenido como factor protector (HR cruda 0,49 1C95%; 0,34-0,71).



Tabla 19. Analisis de regresion de COX univariadas. Factores prondstico
de mortalidad a 30 dias segun técnica de soporte vital limitada. Hazard

ratios crudas e intervalos de confianza del 95%.

Técnica de soporte vital limitada HR crudas IC 95% p-valor

Maniobra de RCP

No limitado 1¢

No iniciar/retirar 1,47 0,75-2,89 0,3
Intubacion

No limitado 1€

No iniciar 0,49 0,34-0,71 <0,001
Retirar 1,34 0,78-2,30 0,3
Ventilacion no invasiva

No limitado 1€

No iniciar/retirar 1,88 1,32-2,69 0,001
Farmacos vasopresores

No limitado 1°

No iniciar 1,22 0,83-1,80 0,3
No aumentar 1,85 1,12-3,04 0,02
Retirar 507 | 2,41-10,66 <0,001
Dialisis

No limitado 1°

No iniciar 1,30 0,72-2,36 0,4
Retirar 2,40 0,84-6,83 0,1
Transfusion de sangre y derivados

No limitado 1°

No iniciar 2,51 1,75-3,60 <0,001
Retirar 2,59 0,95-7,07 0,06
Namero de técnicas limitadas 1,16 1,03-1,31 0,01

En el analisis multivariante de factores demograficos y clinicos
relacionados con los pacientes, se han mantenido como factores de riesgo
independientes de mortalidad; la edad que se ha mostrado factor protector

(HR=0,98; 1C95%:0,97-0,99), el motivo de ingreso coma o encefalopatia
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(HR=1,79; IC95% 1,10-2,91), el riesgo de muerte asociado a las escalas de
gravedad (HR=1,02; IC95% 1,02-1,03), la clase funcional previa (Escala Knauss)
D se ha mostrado como factor protector (HR=0,45; IC95% 0,22-0,929 vy el
numero de criterios LTSV (HR=1,45; IC95% 1,22-1,76). Tabla 20.

Tabla 20. Analisis de regresion de COX multivariante. Factores

pronostico de mortalidad a los 30 dias. Hazard ratios ajustadas e

intervalos de confianza del 95%.

HR ajustadas 1IC 95% p-valor
Edad 0,98 0,97-0,99 0,005
Sexo
Hombres 1€
Mujeres 1,2 0,85-1,71 0,298
Motivo ingreso en UCI
Enfermedad Crdnica que empeora 1¢
Coma o Encefalopatia 1,79 1,10-2,91 0,019
Sepsis 1,64 0,90-2,97 0,106
Otros 1,23 0,68-1,97 0,578
Estado funcional previo (Escala
Knauss)
Clase A 1¢
Clase B 0,83 0,49-1,38 0,469
Clase C 0,56 0,31-1,02 0,057
Clase D 0,45 0,22-0,92 0,030
Numero de criterios LTSV 1,45 1,22-1,76 <0,001
Numero de técnicas limitadas 1,10 0,97-1,25 0,143

En el andlisis univariado los factores prondsticos de mortalidad a 30 dias

relacionados con caracteristicas de centro (Tabla 21) se ha objetivado que;

No se observan diferencias en la mortalidad entre los pacientes procedentes de

centros de titularidad publica o privada (59,7 % vs 54,5%).




Respecto al nUmero de camas hospitalarias dividido en cuatro cuartiles no existen
diferencias estadisticamente significativas, aunque se aprecia una tendencia a
tener mayor mortalidad aquellos centros con mayor nimero de camas (cuartil 4
67,2%).

Respecto al nimero de camas de UCI también dividido por cuartiles, no se

aprecian diferencias significativas.

Respecto a disponer o no de unidad de semicriticos no se aprecian diferencias
significativas. Lo mismo sucede con la disponibilidad o no habitual de camas de
UCI, con usar criterios restrictivos de ingreso en UCI, con disponer o no de guia
de LTSV, de CEA, de posibilidad de tener pacientes con LTSV fuera de UCI, y con

tener AVC y coronarios.

En general lo que se aprecia es que los factores dependientes de centro no se

asocian de forma significativa con factores prondsticos de mortalidad.

Tabla 21. Factores prondstico de mortalidad a 30 dias. Pacientes con

LTSV N= 238. Analisis bivariante Caracteristicas de centro.

Exitus No exitus

n= 141 n= 97 AL
Titularidad
Privada 129 (59,7%) | 87 (40,3%) 0,638°
PUblica 12 (54.5%) | 10 (45,5%)
Numero de camas hospital
Cuartil 1 30 (53,6%) | 26 (46,4%) 0,483°
Cuartil 2 39 (58,2%) | 28 (41,8%)
Cuartil 3 31 (57,4%) | 23 (42,6%)
Cuartil 4 41 (67,2%) | 20 (32,8%)
Nuamero de camas UCI
Cuartil 1 42 (60,9%) | 27 (39,1%) 0,952°
Cuartil 2 21 (58,3%) | 15 (41,7%)
Cuartil 3 35 (56,5%) | 27 (43,5%)
Cuartil 4 43 (60,6%) | 28 (39,4%)
Unidad Semicriticos
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Exitus
n= 141

No exitus
n= 97

p-valor

No 118 (60,5%) | 77 (39,5%) 0,396
Si 23 (53,5%) | 20 (46,5%)
Disponibilidad habitual de camas UCI

No 25 (59,5%) | 17 (40,5%) 0,968°
Si 116 (59,2%) | 80 (40,8%)

Criterios restrictivos de ingreso en UCI

No 18 (69,2%) | 8 (30,8%) 0,272°
Si 123 (58,0%) | 89 (42,0%)
Disponibilidad de guia LTSV

No 96 (57,1%) | 72 (42,9%) 0,307°
Si 45 (64,3%) | 25 (35,7%)
Disponibilidad de CEA

No 3(42,9%) | 4 (57,1%) 0,447¢
Si 138 (59,7%) | 93 (40,3%)

Pacientes con LTSV fuera de UCI

No 57 (60,0%) | 38 (40,0%) 0,847°
Si 84 (58,7%) | 59 (41,3%)

Ingresan AVC y coronarios en UCI

No 14 (73,7%) | 5 (26,3%) 0,182°
Si 127 (58,0%) | 92 (42,0%)

N (% de fila)

bChi-cuadrado de Pearson; cEstadistico exacto de Fisher

A continuacidn se presentan las curvas de supervivencia de Kaplan-Meyer para la

probabilidad de sobrevivir segun la técnica de soporte vital limitada.

Diferenciando en cada técnica de soporte vital, la forma de limitacién entre no

inicio, no aumento (s6lo en el caso de la drogas vasoactivas) y retirada de la

técnica de soporte vital.




Figura 2. Curvas de Kaplan-Meyer para la probabilidad de sobrevivir a

los 30 dias segiin maniobra limitada.
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En el soporte vital maniobras de no RCP, se objetiva que la no limitacion

tiene mas supervivencia que el no inicio.
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Figura 3. Curvas de Kaplan-Meyer para la probabilidad de sobrevivir a

los 30 dias segiin maniobra limitada Intubacion.
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En el soporte vital intubacion se objetiva que no iniciarlo tiene mayor
supervivencia que no tenerlo limitado y ésta a su vez mayor que la

retirada de intubacion.
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Figura 4. Curvas de Kaplan-Meyer para la probabilidad de sobrevivir a

los 30 dias segiin maniobra limitada Ventilacion No invasiva
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Para la Ventilacion no invasiva se observa que tiene mayor supervivencia no

tener limitacion respecto a no iniciar/retirar dicho soporte vital.
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Figura 5. Curvas de Kaplan-Meyer para la probabilidad de sobrevivir a

los 30 dias segiin maniobra limitada Farmacos vasoactivos

Farmacos vasopresores
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En cuanto a los farmacos vasopresores, se objetiva que no tener limitacion tiene
mayor supervivencia que el no inicio, y a su vez el no aumentar mayor

supervivencia que la retirada del soporte.
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Figura 6. Curvas de Kaplan-Meyer para la probabilidad de sobrevivir a

los 30 dias segiin maniobra limitada. Dialisis.
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En cuanto a las técnicas de sustitucién renal se observa, que la no limitacion de

dicho soporte tiene mas supervivencia que el no inicio y ésta a su vez mayor que

la retirada.
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Figura 7. Curvas de Kaplan-Meyer para la probabilidad de sobrevivir a

los 30 dias segiin maniobra limitada. Transfusion
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Para la transfusion se aprecia que tiene mayor supervivencia la no
limitacion sobre las otras dos formas de limitacion de tratamientos (no

inicio y retirada).

En cuanto a los soportes vitales no invasivos y de forma significativa se aprecia
que tienen mayor probabilidad de sobrevivir aquellos que no tienen limitacion
para el soporte vital respecto a los que tienen no inicio y/o retirada del mismo, y
esto sucede asi para los soportes VNI, farmacos vasopresores, y transfusion de
sangre y derivados. En el caso de las drogas vasoactivas también se ha
considerado la opcién no aumento de dicho soporte vital, y tiene mayor
probabilidad de sobrevivir que la retirada terapéutica, pero menor que el no inicio

de dicho soporte vital.



En cuanto a los soportes vitales invasivos, como la didlisis y RCP la probabilidad de
sobrevivir es mayor si no tienen el soporte vital limitado, respecto al no inicio y
retirada, pero son diferencias que no son significativas. El Unico soporte vital
invasivo con diferencias significativas es la intubacién, que ya se ha comentado
que el no inicio de dicho soporte se asocia a mayor probabilidad de sobrevivir
respecto a la no limitacion y retirada de dicho soporte vital, resultados que

caracteristicamente son contradictorios al resto.

De forma significativa para la intubacion el no inicio de dicho soporte se asocia a
mayor probabilidad de sobrevivir, seguido de la no limitacion y seguido de la

retirada de dicho soporte.

PATRONES PRONOSTICOS DE SUPERVIVENCIA.

Del modelo de regresion de Cox multivariante se obtienen los coeficientes B de los
distintos factores pronodsticos independientes de mortalidad lo que nos permite
estimar la funcion de riesgo. La funcion de riesgo o también llamada tasa de
riesgo representa el riesgo que tiene un sujeto, con un patron de valores X en los

distintos factores prondstico, de fallecer en el instante t.

/(t; X) = /15(t) X e”(—0,019 X edad + 0.19 X sexo + 0,58 X coma o encefalopatia + 0,49
X sepsis + 0,15 X otros + 0,02 X riesgo de muerte — 0,19 X Clase B — 0,57
X Clase C — 0,79 X Clase D + 0,38 nimero de criterios LTSV

+ 0,09 nimero de técnicas limitadas)

Siendo /,(t) la funcién de riesgo de referencia. Representa las tasas instantaneas

de riesgo de un sujeto hipotético con valor 0 en todas las variables pronosticas.

La tasa acumulada de riesgo H(t; X) representa el riesgo que un paciente, con
valores X en los distintos factores prondstico, tiene de fallecer desde el inicio (to)
hasta el tiempo t. A partir de la H(t;X) puede estimase la probabilidad de
supervivencia en el tiempo t de los pacientes con un determinado patrén de

valores X en las variables prondstico mediante:

S(t; X) = e~HEX)
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De esta forma podriamos estimar la supervivencia de los pacientes de los distintos

patrones de factores prondstico.

A modo de ejemplo se muestra la supervivencia de un paciente con un patron A
de variables pronosticas y un paciente B en relacién a la media de supervivencia

observada.

Patron A — mujer de 30 afios, motivo de ingreso enfermedad cronica que
empeora, con un riesgo de muerte asociado a las escalas de gravedad del 10%,
de clase funcional A segun la escala Knauss, con 1 criterio LTSV y con 1 técnica

limitada.

Patron B — hombre de 85 afos, motivo de ingreso sepsis, con un riesgo de
muerte asociado a las escalas de gravedad del 80%, de clase funcional D segun la

escala Knauss, con 3 criterios LTSV y con 3 técnicas limitadas.

Asi pues si la supervivencia media a los 30 dias era del 38,1%, la supervivencia
para un paciente con un patron A de variables pronosticas seria del 64,6%

mientras que la de un paciente con un patron B seria del 9,1%.

PREDICCION DE SUPERVIVENCIA PARA SUJETOS CON DISTINTOS
PATRONES DE FACTORES PRONOSTICO.
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Hemos intentado mediante la formula descrita arriba, realizar dos ejemplos de
prediccion de supervivencia segun los factores prondsticos estudiados, objetivando
dos perfiles muy diferenciados de pacientes, y que tienen supervivencias
claramente diferentes como se puede ver en la grafica adjunta. Patron A con

mejor supervivencia que patrén B.

9.3: FASE 1I: ESTUDIO CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD
DE LOS PACIENTES CON LTSV.

RESULTADOS

Del total de 3042 pacientes ingresados en UCI durante el periodo del estudio
comprendido entre 1 Mayo-15 de junio del 2011, el 7,8% (238 pacientes) tuvieron

decisiones de LTSV al ingreso en UCI.

De estos 238 pacientes, sobrevivieron al mes 97 pacientes (40,8%). De estos,

aceptaron seguimiento de la calidad de vida 43 pacientes.

La encuesta fue respondida en un 55,8% por el representante del paciente, y en

un 41,8% por el propio paciente.

Estos pacientes (Tabla 22) tenian una edad media de 78 afos, eran mas
frecuentemente mujeres (55,8%). El motivo de ingreso mas frecuente en UCI ha
sido Enfermedad crénica que empeora en un 34,9%, seguido de
coma/encefalopatia (14%). El riesgo de muerte asociado a escalas de gravedad ha
sido de 24%. En cuanto al estado funcional previo medido por la escala Knauss las
mas frecuentes fueron la clase B (44,2%), y la clase C (32,6%). El prondstico al
alta de UCI mas frecuente fue el Sabadell Score 2 “mal prondstico a corto plazo”
en un 62,8%.
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Tabla 22. Caracteristicas basales de los pacientes con evaluacion de la

calidad de vida a los 6 meses

N=43
Edad 78,5 £11,8
Sexo
Hombres 19 (44,2%)
Mujeres 24 (55,8%)

Motivo ingreso en UCI
Enfermedad Crdnica que empeora
Coma o Encefalopatia

Sepsis

Otros

15 (34,9%)
6 (14,0%)
4 (9,3%)
18 (41,9%)

Riesgo de muerte asociado a las escalas de
gravedad (%)

24,0 [14,0-52,0]

Estado funcional previo (Escala Knauss)
Clase A
Clase B
Clase C
Clase D

5 (11,6%)
19 (44,2%)
14 (32,6%)
5 (11,6%)

Estancia en UCI (dias)

4 [2-6]

Sabadell Score al Alta UCI
Buen prondstico al alta
Mal prondstico a largo plazo

Mal prondstico a corto plazo

5 (11,6%)
11 (25,6%)
27 (62,8%)

NUmero de criterios LTSV

2,0 £0,9

Media (DE); N (%); Mediana [percentil 25 — percentil 75]

En cuanto a las técnicas de soporte vital limitadas en estos 43 pacientes, la
mayoria tenian no limitadas la VNI, los farmacos vasopresores ni las transfusiones
de sangre y derivados. En cambio para los soportes vitales considerados invasivos,

lo mas frecuente es que tuvieran decisiones de no inicio/retirada.



Tabla 23. Técnicas de soporte vital limitadas en los pacientes con

evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud a los 6 meses.

Técnica de soporte vital limitada

Maniobra de RCP
No limitado

No iniciar/retirar

7 (16,3%)
36 (83,7%)

Intubacion
No limitado
No iniciar

Retirar

9 (20,9%)
32 (74,4%)
2 (4,7%)

Ventilacion no invasiva
No limitado

No iniciar/retirar

39 (90,7%)
4 (9,3%)

Farmacos vasopresores

No limitado 28 (65,1%)
No iniciar 13 (30,2%)
No aumentar 2 (4,7%)
Dialisis

No limitado 3 (7,0%)
No iniciar 40 (93,0%)

Transfusion de sangre y derivados

No limitado 40 (93,0%)
No iniciar 3(7,0%)
Numero de técnicas limitadas 3,1 (DE=1,2)

Media (DE); N (%)

Los resultados en cuanto a CVRS se presentan segun los diferentes analisis

realizados, esto es, segun puntuacion cruda, puntuacién estandarizada vy

puntuacion z.

En la tabla 24 se recoge la puntuaciéon cruda (de 0 a 100) como media (- DE)

para cada dimension. La muestra presenta en todas las dimensiones de los SF-36

valores significativamente inferiores a los de la poblacion general de referencia.
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En la tabla 25 se objetivan la puntuacion estandarizada (50+10) con las normas

poblacionales de referencia para las 8 dimensiones y para

los componentes

sumario fisico y mental. En general se observa que el CSF se afecta bastante mas

en CSM.

Tabla 24. Comparacion de la puntuacion cruda (de 0 a 100) con las

normas poblacionales de referencia.

Dimensiones

del SF-36

Pacientes LTSV

N=43

Valores
poblacionales
de referencial

Diferencia de
ECIES

Funcion fisica 30,7 (32,2) 84,7 (24,0) -54,0 <0,001
Rol fisico 44,8 (48,0) 83,2 (35,2) -38,5 <0,001
Dolor corporal 60,7 (30,9) 79,0 (27,9) -18,3 <0,001
Salud general 38,9 (26,0) 68,3 (22,3) -29,4 <0,001
Vitalidad 45,1 (27,9) 66,9 (22,1) -21,8 <0,001
Funcién Social 61,9 (31,7) 90,1 (20,0) -28,2 <0,001
Rol emocional 61,2 (47,1) 88,6 (30,1) -27,4 <0,001
Salud mental 58,1 (23,5) 73,3 (20,1) -15,2 <0,001

Valores crudos (0-100); Media (desviacidn estandar). 2t de Student.

Las puntuaciones z, esto es, los valores del SF-36 en unidades de desviacion
estandar (1 DE, 0,5 DE, etc.), que se alejan de la media poblacional estandarizada
(50) se representan en la Figura 8. En general se observa que todas las

dimensiones se desvian de la media poblacional de forma significativa.
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Figura 8. Representacion de

las puntuaciones z para

las ocho

dimensiones del SF-36. Unidades de desviacion estandar que se desvian

de la media estandarizada.

T T
FF RF

T T T T
DC SG vT FS

T T
RE MH

FF: funcion fisica, RF: rol fisico, DC: dolor corporal, SG: salud general, VT: vitalidad, FS: funcion
social, RE: rol emocional, SM: salud mental

Tabla 25.

Puntuacion estandarizada (50+10) con

las normas

poblacionales para las ocho dimensiones y los dos componentes sumario

del SF-36.

Dimensiones del
SF-36

Funcion fisica
Rol fisico

Dolor corporal
Salud general
Vitalidad

Funcién Social
Rol emocional

Salud mental

Componente
sumario fisico
Componente
sumario mental

Media (DE)

27,5 (13,4)
39,1 (13,6)
43,4 (11,1)
36,8 (11,7)
40,1 (12,6)
35,9 (15,8)
40,9 (15,6)
42,5 (11,7)

34,1 (11,2)

44,1 (14,4)

Minimo-

Maximo
14,7-56,4
26,4-54,8
21,7-57,5
19,4-64,2
19,7-65,0

5,0-55,0
20,6-53,8
15,5-63,3

16,6-57,4

15,9-63,9

Percentil 25

14,7
26,4
32,8
28,3
31,0
17,5
20,6
33,4

26,3

30,3

Percentil 50

23,0
33,5
43,9
35,1
40,1
42,5
53,8
45,4

31,3

49,3

Percentil 75

39,7
54,8
51,8
47,2
51,4
48,7
53,8
49,4

41,9

55,0

LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL (LTSV) EN EL MOMENTO DE INGRESO EN UCT
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Dentro de nuestra muestra, comparando por género se aprecia que las
puntuaciones obtenidas para las 8 dimensiones fueron inferiores en las mujeres,
siendo estas diferencias estadisticamente significativas para la dimensiones
funcion fisica (20,7 vs 42,3; p=0,018) y dolor corporal (49,1 vs 74,0; p=0,003).

El componente sumario fisico para los hombres fue de 37,7 (DE 12,0) y para las
mujeres fue de 30,9 (DE 9,6).

El componente sumario mental para hombres fue de 46,1 (DE 12,0) y para las
mujeres de 42,4 (DE 16,3).

En ambos como en la muestra global, el componente sumario fisico fue peor que

el mental, pero mas acusado en mujeres.

HOMBRES

Tabla 26. Comparacion de la puntuacion cruda (de 0 a 100) con las

normas poblacionales de referencia. Hombres.

: : Valores . :

GIsras | N poblaconales  PETECE

Funcidn fisica 42,3 (32,7) 88,2 (21,5) -45,9 <0,001
Rol fisico 53,8 (48,2) 87,2 (31,5) -33,4 <0,001
Dolor corporal 74,0 (30,0) 84,0 (24,9) -10,0 0,074
Salud general 42,9 (24,6) 70,8 (21,5) -27,9 <0,001
Vitalidad 50,6 (25,6) 70,5 (21,1) -19,9 <0,001
Funcion Social 65,0 (31,0) 92,5 (17,6) -27,5 <0,001
Rol emocional 73,3 (44,1) 92,9 (24,1) -19,6 <0,001
Salud mental 62,6 (18,7) 76,9 (18,6) -14,3 <0,001

Valores crudos (0-100); Media (desviacion estandar). 2t de Student.

1Se comparan las puntuaciones de las 8 dimensiones del SF-36 de la muestra con normas
poblacionales de referencia.

Puede apreciarse (Tabla 26 y Figura 9) como para todas las dimensiones del SF-

36 en la categoria hombres, los resultados son inferiores que la media poblacional
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de referencia de forma significativa, excepto para la dimensién dolor corporal que

no es significativa.

Figura 9. Representacion de las puntuaciones z para las ocho
dimensiones del SF-36. Unidades de desviacion estandar que se desvian

de la media estandarizada. Hombres

- 501

-1,00]

1,50

-2,00 T T T T T T T T
FF RF DC 5G WT FS RE MH

FF: funcion fisica, RF: rol fisico, DC: dolor corporal, SG: salud general, VT: vitalidad, FS: funcion
social, RE: rol emocional, SM: salud mental

Las puntuaciones z (Figura 9) que se alejan de la media poblacional de referencia
mas afectadas para la categoria hombres han sido; funcidn fisica, salud general y

rol social.

Tabla 27. Puntuacion estandarizada (50+10) con las normas
poblacionales para las ocho dimensiones y los dos componentes sumario
del SF-36. Hombres.

Dimensiones del : Minimo- . : :

SF-36 Media (DE) Maximo Percentil 25 | Percentil 50 Percentil 75
Funcion fisica 32,3(13,6) | 14,7-50,1 21,5 28,3 48,6
Rol fisico 41,6 (13,7) | 26,4-54,8 26,4 44,1 54,8

LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL (LTSV) EN EL MOMENTO DE INGRESO EN UCT
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Minimo-
Maximo

Dimensiones del
SF-36

Media (DE)

Percentil 25 | Percentil 50 Percentil 75

Dolor corporal 48,2 (10,7) | 21,7-57,5 43,9 50,0 57,5
Salud general 38,6 (11,0) | 21,6-60,6 28,3 35,5 47,2
Vitalidad 42,7 (11,6) | 24,3-65,0 33,3 40,1 51,4
Funcién Social 37,5 (15,5) 5,0-55,0 25,3 42,5 48,7
Rol emocional 44,9 (14,6) | 20,6-53,8 26,1 53,8 53,8
Salud mental 44,7 (9,3) | 23,5-59,3 39,9 44,4 50,8
Componente 37,7 (12,0) | 17,6-55,2 28,9 36,8 49,9
sumario fisico

;j’n":aprﬁ’giqzital 46,1 (12,0) | 18,7-63,9 40,5 50,0 52,8

En la tabla 27 se muestra la puntuacidon estandarizada (50-10) con las normas
poblacionales de referencia para las 8 dimensiones y para los componentes

sumarios fisicos y mentales para la categoria hombres.

MUJERES

Tabla 28. Comparacion de la puntuacion cruda (de 0 a 100) con las

normas poblacionales de referencia. Mujeres.

Valores
poblacionales de
referencial

Mujeres LTSV
N=23

Diferencia
de medias

p-valor?

Dimensiones del SF-36

152

Funcion fisica
Rol fisico
Dolor corporal
Salud general
Vitalidad
Funcion Social
Rol emocional
Salud mental

20,7 (28,8)
37,0 (47,6)
49,1 (27,3)
35,5 (27,2)

40,2 (29,5)
59,2 (32,7)
50,7 (48,1)
54,3 (26,7)

81,5 (25,7)
79,5 (38,0)
74,4 (29,7)
65,9 (22,8)
63,6 (22,6)
87,9 (21,7)
84,4 (34,2)
70,1 (20,9)

-60,8
-42,5
-25,3
-30,4
-23,4
-28,7
-33,7
-15,8

<0,001
<0,001
<0,001
<0,001
<0,001
<0,001
<0,001
<0,001

Valores crudos (0-100); Media (desviacién estandar). 2t de Student.

1Se comparan las puntuaciones de las 8 dimensiones del SF-36 de la

poblacionales de referencia.

muestra con normas
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Puede apreciarse (Tabla 28 y Figural0) como para todas las dimensiones del
SF-36 en la categoria mujeres, los resultados son inferiores que la media

poblacional de referencia de forma significativa.

Figura 10. Representacion de las puntuaciones z para las ocho
dimensiones del SF-36. Unidades de desviacion estandar que se desvian

de la media estandarizada. Mujeres.

00

1,00

1,50

2,00

2,50
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FF: funcidn fisica, RF: rol fisico, DC: dolor corporal, SG: salud general, VT: vitalidad, FS: funcién
social, RE: rol emocional, SM: salud mental

Las puntuaciones z (Figura 10) que se alejan de la media poblacional de referencia
mas afectadas para la categoria mujeres han sido; funcion fisica, salud general y

rol social, al igual que en los hombres.
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Tabla 29.

Puntuacion estandarizada (50+10) con

las normas

poblacionales para las ocho dimensiones y los dos componentes sumario
del SF-36. MUJERES

Dimensiones del
SF-36

Media (DE)

Minimo-
Maximo

Percentil 25

Percentil 50

Percentil 75

Funcidn fisica 23,3(12,0) | 14,7-56,4 14,7 18,9 27,2
Rol fisico 36,9 (13,5) | 26,4-54,8 26,4 26,4 54,8
Dolor corporal 39,3(9,8) | 21,7-57,5 29,6 40,3 47,5
Salud general 35,3 (12,2) | 19,4-64,2 23,9 33,7 46,3
Vitalidad 37,9 (13,3) | 19,7-60,5 24,3 40,1 49,1
Funcion Social 34,6 (16,3) 5,0-55,0 17,5 42,5 48,7
Rol emocional 37,4 (16,0) | 20,6-53,8 20,6 42,7 53,8
Salud mental 40,5 (13,3) | 15,2-63,3 27,5 45,4 49,4
Componente 30,9 (9,6) | 16,6-57,4 24,7 28 4 33,7
sumario fisico

gfnr:‘aprcl’gi';‘;ital 42,4 (16,3) | 15,9-62,7 25,0 47,9 58,4

En la tabla 29 se muestra la puntuacidon estandarizada (50:10) con las normas
poblacionales de referencia para las 8 dimensiones y para los componentes

sumarios fisicos y mentales para la categoria mujeres.

En la tabla 30 y figura 11 puede apreciarse como la puntuacion cruda para las
ocho dimensiones del SF-36 es inferior mayoritariamente en mujeres, y de forma

significativa para las dimensiones funcion fisica, y dolor corporal.

Tabla 30. Comparacion de la puntuacion cruda (de 0 a 100) segin el

SEeXo.

, : 5 Hombres Mujeres _ 1
Dimensiones del SF-36 n=20 n=23 p-valor
Funcidn fisica 42,3 (32,7) | 20,7 (28,8) 0,018
Rol fisico 53,8 (48,2) | 37,0 (47,6) 0,203
Dolor corporal 74,0 (30,0) | 49,1 (27,3) 0,003
Salud general 42,9 (24,6) | 35,5 (27,2) 0,272
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: : Hombres Mujeres
Dimensiones del SF-36 n=20 n=23
Vitalidad 50,6 (25,6) | 40,2 (29,5) 0,256
Funcion Social 65,0 (31,0) | 59,2 (32,7) 0,505
Rol emocional 73,3 (44,1) | 50,7 (48,1) 0,105
Salud mental 62,6 (18,7) | 54,3 (26,7) 0,435

Valores crudos (0-100); Media (desviacion estandar). 1U de Mann-Whitney.

Figura 11.Comparativa de la puntuacion cruda SF-36 seglin sexo

SF-36 segln sexo

100

B Hombre
Clmujer

*p<0,005
80—

60

Media

0-
FF* RF Dt SG WT F5 RE SM

FF: funcién fisica, RF: rol fisico, DC: dolor corporal, SG: salud general, VT: vitalidad, FS: funcion
social, RE: rol emocional, SM: salud mental
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Segun la edad (dividida en dos grupos segun la muestra de pacientes; < 75 afios
y mayores de 75) en la Tabla 31 y Figura 12 se objetiva que las puntuaciones
obtenidas para las 8 dimensiones fueron inferiores en los pacientes menores de 75
anos (n=20) respecto de los de 75 o mas (n=33), siendo las diferencias
estadisticamente significativas para las dimensiones funcién social (48,1 vs 67,9;
p=0,045) y rol emocional (38,5 vs 71,1; p=0,066).

Tabla 31. Comparacion de la puntuacion cruda (de 0 a 100) segun la

edad.
Dimensiones del SE-36 < 75 afios >75 afios p-valorl
n=20 n=33
Funcidn fisica 26,2 (34,8) | 32,66 (31,47) 0,265
Rol fisico 32,7 (47,2) | 50,00 (48,24) 0,288
Dolor corporal 60,5 (32,1) | 60,80 (30,89) 0,990
Salud general 33,8 (23,1) | 41,13 (27,22) 0,505
Vitalidad 41,9 (31,9) | 46,50 (26,46) 0,667
Funcion Social 48,1 (33,8) | 67,91 (29,30) 0,045
Rol emocional 38,5(46,8) | 71,11 (44,40) 0,066
Salud mental 50,8 (26,1) | 61,33 (21,91) 0,410

Valores crudos (0-100); Media (desviacion estandar). 1U de Mann-Whitney.
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Figura 12 Comparativa de la puntuacion cruda del SF-36 segun la edad.

SF-36 segun edad

100

M <75 afios
= igual a 75 afios

*p<0,005
B0

50—

Media

40—

207

o=
FF RF DC j=1e) WT F=* RE MH

FF: funcidn fisica, RF: rol fisico, DC: dolor corporal, SG: salud general, VT: vitalidad, FS: funcién
social, RE: rol emocional, SM: salud mental

Segun el motivo de ingreso no se observaron diferencias significativas en las
dimensiones del SF-36 (Tabla 32 y Figura 13).

Tabla 32. Comparacion de la puntuacion cruda (de 0 a 100) segin

motivo de ingreso.

Enfermedad

: : - Comao
Dimensiones del cronica que ,
encefalopatia
SF-36 empeora n=6
n=15 -
Funcion fisica 29,0 (30,5) 14,2 (27,6) | 35,0 (44,5) | 36,7 (32,9) 0,526
Rol fisico 40,0 (45,1) 33,3(51,6) | 50,0 (57,7) | 51,4 (50,3) 0,841
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Enfermedad
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: : Rer Coma o
Dimensiones del cronica que ,
encefalopatia
SF-36 empeora _
n=6
n=15
Dolor corporal 57,2 (31,6) 47,0 (30,0) | 83,5(19,5) | 63,1(31,6) 0,308
Salud general 32,5(18,4) 31,0(24,7) | 59,8 (34,2) | 42,3 (28,8) 0,231
Vitalidad 44,3 (26,4) 36,7 (31,3) | 57,5(37,5) | 45,8 (27,4) 0,729
Funcién Social 62,5 (30,6) 62,5(354) 59,4 (42,5 | 61,8(31,9) 0,999
Rol emocional 51,1 (46,9) 66,7 (51,6) | 66,7 (47,1) | 66,7 (48,5) 0,798
Salud mental 56,5 (23,1) 52,0 (26,5) | 70,0 (28,6) | 58,9 (22,8) 0,692

Valores crudos (0-100); Media (desviacion estandar). :ANOVA.

Figura 13. Comparativa de la puntuacion cruda segiin motivo de ingreso.

SF-36 motivo de ingreso

100,007 L
' Enfermedad cranica que

empeora

Ecoma o Encefalopatia
[Jsepsis

- Cotros

80,00

£0,001 — |

Media
|

40,00

20,00

a0
FF RF DC SG WT Fs RE Sy

FF: funcidn fisica, RF: rol fisico, DC: dolor corporal, SG: salud general, VT: vitalidad, FS: funcidn
social, RE: rol emocional, SM: salud mental

TESIS REALIZADA POR OLGA RUBIO SANCHIZ PARA OPTAR AL GRADO DE DOCTOR
_|—158_| EN MEDICINA Y CIRUGIA BAJO LA DIRECCION DEL DR. RAFAEL FERNANDEZ




9. RESULTADOS

Segun la clase funcional previa (knauss) en la tabla 33 y figura 14, los pacientes
de la Clase A obtuvieron mejores puntuaciones en las dimensiones funcién fisica
(p=0,011), salud general (p=0,009), vitalidad (p=0,011) y funcién social

(p=0,077) en relacion al resto de clases funcionales.

Figura 14. Comparativa de la puntuacion cruda del SF-36 segin clase

funcional previa.
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Tabla 33. Comparacion de la puntuacion

funcional previa (Knauss).

Dimensiones del

SF-36

Funcidn fisica
Rol fisico
Dolor corporal
Salud general
Vitalidad
Funcion Social

Rol emocional

Salud mental

Clase A
n=>5

71,0 (31,1)
85,0 (33,5)
84,8 (20,8)
71,6 (31,2)
75,0 (21,2)

95,0 (6,8)
100,0 (0,0)
84,8 (13,7)

Clase B
n=19

30,0 (29,2)
44,7 (49,0)
55,3 (33,4)
37,7 (24,0)
42,9 (23,8)
60,5 (30,4)
61,4 (48,8)
56,2 (24,1)

Clase C
n=14

17,1 (22,2)
37,5 (48,8)
53,9 (30,2)
27,5 (18,4)
32,1 (24,3)
52,7 (33,3)
50,0 (48,5)
49,4 (20,6)

Clase D
)

31,0 (42,78)
25,0 (43,3)
76,2 (17,9)
42,8 (24,6)
60,0 (35,5)
60,0 (32,4)
53,3 (50,6)

63,20 (20,3)

cruda (de 0 a 100) segun clase

0,011
0,199
0,132
0,009
0,011
0,077
0,232
0,026

Valores crudos (0-100); Media (desviacidon estandar). 1ANOVA.

Segun el Score de Sabadell al alta de UCI (Tabla 34 y Figura 15) se objetiva que

la salud general (p=0,079) es mejor en el grupo Sabadell Score 0 (buen

prondstico al alta).




9. RESULTADOS

Figura 15. Comparativa de la puntuacion cruda del SF-36 segiin Sabadell
Score al alta de UCI.
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FF: funcidn fisica, RF: rol fisico, DC: dolor corporal, SG: salud general, VT: vitalidad, FS: funcién
social, RE: rol emocional, SM: salud mental

Tabla 34. Comparacion de la puntuacion cruda (de 0 a 100) segin el
Sabadell Score al alta de UCI.

Dimensiones del SF-36

Funcion fisica 52,0 (44,8) 38,2 (34,7) | 23,7 (27,26) 0,132
Rol fisico 45,0 (51,2) 47,7 (50,6) | 43,5 (48,33) 0,972
Dolor corporal 68,8 (30,6) 59,9 (31,2) | 59,5(31,78) 0,830
Salud general 62,8 (33,7) | 38,9 (29,4) | 34,5(21,29) 0,079
Vitalidad 53,0 (35,6) 45,0 (33,2) 43,7 (25,0) 0,799
Funcién Social 75,0 (38,5) 64,8 (33,5) 58,3 (30,2) 0,537
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Dimensiones del SF-36

Rol emocional 60,0 (54,8) 69,7 (45,8) 58,0 (47,7) 0,793
Salud mental 71,2 (29,3) 57,8 (28,0) 55,9 (20,4) 0,415

Valores crudos (0-100); Media (desviacion estandar); 1ANOVA.

S Sabadell Score; Sabadell Score 0: buen prondstico al alta; Sabadell Score 1: mal prondstico a
largo plazo (> 6 meses) reingreso no limitado; Sabadell Score 2: mal prondstico a largo plazo (< 6
meses) reingreso discutible.

COMPARATIVA CON LOS VALORES POBLACIONALES DE REFERENCIA DE
POBLACION > 60 ANOS.

Hemos comparado nuestra muestra de pacientes con la poblacién general de
referencia de mas de 60 afos descrita en la bibliografia, para tener una impresion

mas cercana a la realidad.

Los resultados en cuanto a la CVRS se presentan segun los diferentes andlisis
realizados, esto es, segun puntuacion cruda, puntuacién estandarizada y

puntuacion z.

En la tabla 35 se recoge la Comparacion de la puntuacién cruda (de 0 a 100) con

las normas poblacionales de referencia.
Lo que se ha apreciado en la comparacion es lo siguiente;

A nivel general, se ha observado que la puntuacién cruda de todas las
dimensiones es peor de forma significativa en nuestra muestra que las de la
poblacion general de referencia de > 60 afios, excepto para las dimension dolor
corporal (p=0,093).

Las puntuaciones z, esto es, los valores del SF-36 en unidades de desviacién
estandar (1DE, 0,5 DE, etc), que se alejan de la media poblacional estandarizada
(50) se representan en la figura 16 (ver Anexo 13) en general se observa que
todas las dimensiones se ven afectadas, excepto la dimension dolor corporal vy

salud mental.



En cuanto a los componentes sumario (Tabla 36, Anexo 13), se aprecia que el
componente fisico estd mucho mas deteriorado que el componente sumario
mental (34,1 vs 44,1).

La puntuacién cruda (de 0 a 100) como media (- DE) para cada dimensién del
SF-36 en la categoria de hombres muestra valores inferiores a la media
poblacional de referencia (para mayores de 60 afos) en casi todas las
dimensiones de forma significativa excepto en la dimension dolor corporal (Tabla
37, Anexo 13).

En los hombres (Figura 17, Anexo 13) todas las puntuaciones z se alejan de la
media poblacional estandarizada excepto la dimensién dolor corporal y el

componente sumario mental.

En la tabla 39 (ver Anexo 13) se muestran las comparaciones de las
puntuaciones crudas como media para cada dimension del SF-36 de la categoria
mujeres, con los valores poblacionales de referencia (para mayores de 60 anos)

para la categoria mujeres.

En las mujeres (Figura 18, Anexo 13) las puntuaciones z tienen la misma
distribucion que los hombres, pero las dimensiones menos afectadas son el dolor

corporal y salud mental.

Los componentes sumarios (tanto fisico y mental), son peores en mujeres
(calidad de vida relacionada con la salud 37,7 vs 30,9 y el CSM 46,1 vs 42,4) que
en hombres, siendo claramente mas afectado en ambos géneros el componente
fisico (Tabla 40, Anexo 13).
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10.1 FASE 0 ENCUESTA INICIAL

Los resultados de la encuesta sugieren que el ingreso en UCI de pacientes con
LTSV ya en el momento del ingreso referida por los profesionales de pacientes
criticos es una caracteristica casi universal, o dicho de otra forma, hoy en dia es
muy poco probable que un paciente no sea ingresado en una UCI solo porque no

sea candidato a todos los soportes vitales.

No obstante, en un estudio previo se describid una incidencia de LTSV en el
momento del ingreso del 1% de todos los ingresos en UCI, con una supervivencia
hospitalaria del 12% (48), lo que indica que, a pesar de ingresar pacientes con
decisiones de LTSV, se dan en un porcentaje pequeiio de todos los pacientes que

ingresan en una UCI.

A pesar de que nuestra muestra de hospitales es heterogénea en tamaio, la
mayoria de UCIs refiere disponer habitualmente de camas para ingresos, lo que

facilita el ingreso de pacientes con LTSV ya al ingreso.

Un estudio muy reciente evidencia que en los pacientes con deterioro subito
existe una clara asociacion entre el nimero de camas disponibles de UCI vy la
admision en UCI y los objetivos de los cuidados de los pacientes, pero no con la
mortalidad hospitalaria (85).

A pesar de esta disponibilidad de camas para ingresos, se ha objetivado que las
unidades refieren que utilizan criterios restrictivos, lo que indicaria que se siguen
basando en criterios de justicia social y eficiencia de recursos. Probablemente que
la casi la totalidad de centros sean publicos también influya en crear criterio de

justicia distributiva de recursos escasos.

Segun los resultados de nuestra encuesta, en las decisiones de LTSV al ingreso en
UCI, no interfiere la disponibilidad de camas de semicriticos, ni la posibilidad de
disponer de otras areas hospitalarias en las que ingresar pacientes con soportes
vitales en fase paliativa. Si bien existe algin estudio que si encuentra diferencias

si las altas de UCI son nocturnas en vez de diurnas, por lo que parece que estos



factores u otros relacionados con estos, puedan tener algo que ver en la toma de

decisiones (86).

Nuestros datos confirman que la mayoria de centros respeta el principio ético de
autonomia, pasando del paradigma clasico del paternalismo al actual, basado en el
respeto por las voluntades del paciente. Lo que desconocemos es la incidencia de
voluntades anticipadas escritas, que sabemos que es todavia a dia de hoy muy

infrecuente (87).

Por eso de los resultados de nuestra encuesta se deriva el concepto de que la
futiidad no puede verse desde un estrictco punto de vista técnico;, posee
indudablemente relacion con cuestiones éticas. La ética médica relaciona la
futilidad con principios tales como el respeto a la autonomia del paciente, los
principios de beneficencia y no maleficencia, o el derecho del médico a actuar

segun su conciencia (46).

Los resultados de nuestra encuesta no difieren en lo importante respecto a los
estudios previos que objetivan que las variables que tienen mas peso para decidir
LTSV durante el ingreso en UCI son aquellas indicadoras, de forma indirecta o
directa, de la gravedad del proceso como son el NEMS y el APACHE II (88) . A
otro nivel se encuentran la calidad de vida previa, tratarse de un paciente médico

y tener mas de 80 anos (89).

Un reciente estudio multicéntrico de mortalidad bajo decisiones de LTSV en
departamentos de urgencias mostré que los pacientes mayores de 80 afios con
cancer metastasico o limitaciéon funcional previa fueron a los que mayoritariamente
se les aplicaba LTSV(43). En este estudio el criterio de futilidad cualitativa, a
diferencia de los resultados de nuestra encuesta, no aparecid como un criterio

principal.

En nuestra encuesta la edad, la irreversibilidad previsible en las primeras 24 horas,
y prever una nula supervivencia son factores considerados, en un segundo orden
de prioridad. El Unico criterio ofrecido en la encuesta para decidir LTSV, pero que
no se refiere utilizar en la mayoria de centros, es la anticipacién de irreversibilidad

en las primeras 24 horas; ello indica la aceptacidon de un intervalo mayor antes de



plantear LTSV, denotando una mayor prudencia médica para la toma de éstas
decisiones ello reconoceria que no existen modelos predictivos seguros de futilidad
al ingreso. Existe un estudio en el que demuestran una mortalidad del 100% en
los pacientes con las siguientes condiciones: SOFA maximo >15, SOFA minimo

>10, edad >60 afos y empeoramiento en los primeros 5 dias (90).

A pesar de ser muy frecuente la disposicion al ingreso de pacientes con LTSV en
UCI en este estudio, destaca que sdlo una minoria de los centros dispone de una
Guia de recomendaciones de LTSV en su hospital. De nuestra encuesta no
podemos distinguir si no existe formalmente la guia hospitalaria de LTSV o, en
realidad, es desconocida por los intensivistas. Sea cual sea el caso, lo cierto es
que no existe como herramienta Util en el dia a dia de este tipo de decisiones

vitales.

10.2 FASE I ESTUDIO LTSV Y APARTADO SUPERVIVENCIA A 30 DiAS

10.2.1 DISCUSION APARTADO LTSV

Las decisiones éticas requieren lo que Norman Daniels denomind un amplio
equilibrio reflexivo, que auna los principios, las consecuencias y las intuiciones
morales previas en relacion con la experiencia practica (91). Asi ocurre con las
decisiones de limitacion del esfuerzo terapéutico: se basan en la indicacion (no
maleficencia) y la beneficencia, deben evaluar las consecuencias, y también

integrar la experiencia clinica previa.

Tal y como plantea la Guia de recomendaciones para la realizacion de guias de
LET de la Junta de Andalucia , la LTSV al ingreso, se trataria de la forma de LET
definida como no instauracidon de tratamientos ya en el momento del ingreso en

UCI, y ellos ya ponen un ejemplo muy grafico:

Paciente de 82 anos, fumador, con HTA, DM Tijpo 2 e hipercolesterolemia mal
controladas. Ingresado en planta de hospitalizacion por un cuadro de insuficiencia
cardiaca severa. A pesar del tratamiento, empeora. El medico de UCI es
consultado y decide ingreso en UCL y si lo precisase, intubacion y ventilacion

mecanica. No obstante, ya desde el momento de ingreso en UCI el equipo
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establece que si el paciente desarrollase insuficiencia renal, no se le colocarian
sistemas de depuracion extrarrenal. También se plantea una Orden de No

Reanimar.’

Se trata de una forma de LTSV distinta a la precedente, pues mas
frecuentemente decidimos la LTSV en funcidon de la futilidad, en sesidon clinica,
durante un proceso deliberativo, tomando decisiones en consenso con el paciente,
la familia, con otros profesionales implicados (enfermeria, otros especialistas), tras
objetivar futilidad (33,92).

La limitacion maxima de esta decision, es la imposibilidad de consensuarla en
equipo médico mediante una deliberacion multidisciplinar, por tener que decidir de
forma unilateral por el médico de guardia y el paciente /familia debido a la
urgencia asociada al ingreso (93). Otra limitacidn es la incertidumbre de criterios
prondsticos de las enfermedades al ingreso en UCI. Por eso es recomendable que
se reconsideren estas decisiones en el seno del equipo médico en las horas
posteriores al ingreso, asi como también es recomendable llegar a un consenso
directo con la familia y representantes legales del paciente en su caso, cuando

éste ya no es competente para tomar decisiones respecto a su vida.

Las caracteristicas y circunstancias relacionadas con el momento del ingreso
(ingreso muchas veces durante las guardias, con presencia solamente del médico
de guardia) es una limitacion que dificilmente podemos solventar, pues estas
decisiones deben tomarse con premura, y siguen siendo validas, si estan

correctamente argumentadas, consensuadas con el paciente y la familia.

En ocasiones los pacientes tienen documentos de voluntades anticipadas y es un
tema a promocionar desde los cuidados intensivos, ya que preservan la

autonomia de los pacientes y facilitan estas decisiones para el médico de guardia.

En este estudio no preguntamos por las decisiones previamente establecidas al
ingreso en UCI realizadas por otros especialistas conjuntamente con el paciente, y
hubiera sido interesante, para conocer qué proporcion de decisiones de LTSV se
toman previamente al ingreso de forma deliberativa y consensuada

anticipadamente.



En definitiva, el ingreso lo decide el médico de guardia, segun criterios no escritos,
ni bien definidos, pero basados en el conocimiento cientifico y en el sentido comun

en beneficio del paciente.

Se han desestimado en este estudio los pacientes que no se han ingresado en UCI
por no beneficiarse del ingreso, y como sabemos esto es una forma de LTSV, pero

que no era el objetivo a analizar en este estudio.

Los resultados de nuestro estudio, muestran varios aspectos relevantes, el primero
es que la LTSV al ingreso como no instauracién de tratamientos en el momento
del ingreso existe y con una incidencia del 7,8%, algo mayor que la estudiada en
estudios previos (1% en el estudio de Fernandez en el 2005, y 6% en un estudio
realizado con la muestra de pacientes del estudio Validacién del Sabadell Score)
(75,79).

Parece que la tendencia es que puedan aumentar estas decisiones en un futuro.
La explicacidon se debe a varios motivos; uno es el envejecimiento de la poblacion
con mas demanda de ingreso en unidades de cuidados intensivos con patrones
evolutivos de enfermedad hacia el final de vida diferentes, y que ingresan no para
hacer todo lo técnicamente posible sino para hacer lo mas adecuado en funcidn
del prondstico y la reversibilidad del proceso. Existen estudios en pacientes
geriatricos que muestran que estos pacientes se benefician del ingreso en UCI, y

no tienen peores evoluciones que los pacientes mas jovenes (60,94,95).

Otro motivo puede ser la modificacion de criterios de ingreso en UCI, debido a los
buenos resultados obtenidos en pacientes de edad avanzada que han ingresado

en cuidados criticos (60).

En nuestra muestra global (n=3.042) los pacientes son jovenes (62 afos de
media), mayoritariamente hombres, con motivos de ingreso bastante distribuidos
entre todos los grupos ofrecidos, aunque el mayoritario fue “otros”. Hubiera sido
interesante poder detallar mas este tipo de diagndsticos para poder analizar si,
por ejemplo, los pacientes oncoldgicos o hematoldgicos pudieran tener un impacto

sobre las decisiones de LTSV.



En cuanto al riesgo de gravedad asociado a las escalas de gravedad utilizadas
(APACHE II, SAPS II y SAPS III) ha sido moderado (14), Las medianas de
APACHE obtenidas en nuestro estudio presentan una media similar a la obtenida
en los estudios de Abizanda y de Gémez Ferrero para poblacién de pacientes
criticos (96,97).

En cuanto a la clase funcional de la muestra global (valorada mediante la escala
Knauss), como es predecible, la mayoria de pacientes presenta buenas clases
funcionales al ingreso (Clase A y B mayoritariamente) y muy pocos pacientes

presentan clases funcionales de muy mal prondstico (2,1%).

La evolucién de la poblacién global ha mostrado una mortalidad del 12,2% al alta
de UCI, y una mortalidad al alta hospitalaria del 16%, similar a la mortalidad
encontrada en la bibliografia para muestras similares de pacientes criticos y muy

cercana a la prevista por los indices de gravedad (55,98).

Referente a los criterios utilizados para decidir LTSV; la enfermedad crénica
severa, la limitacion funcional previa y la edad avanzada, comentar su coherencia
con otros estudios que demuestran que son criterios habitualmente utilizados
para tomar decisiones de este tipo (99) . Aunque es destacable que no existen
estudios como el nuestro que analicen de forma concreta esta forma de limitacidn
de tratamientos de soporte vital, y por tanto no disponemos de demasiados

estudios referentes con los que compararnos.

Parece que el criterio de enfermedad crénica severa esta ampliamente
referenciado como un criterio de mal prondstico en la bibliografia, la limitaciéon
funcional previa también, pero quizas y es lo que nos ha sorprendido mas, es que
se ha tomado la edad avanzada como criterio de LTSV al ingreso, cuando por
estudios previos sabemos que la edad por si sola no debe ser un limitante de
ingreso en UCI, ni de LTSV(62,100).

Si que empiezan a aparecer estudios, como el de Fuchs que demuestran que la
edad ya es de por si un factor prondstico independiente de mortalidad, y que se
deberia considerar como un factor a tener en cuenta a la hora de considerar la
utilidad o futilidad de un ingreso (65).



Algo que nos ha sorprendido positivamente, ha sido que el criterio futilidad
cualitativa (definido como supervivencia esperable del ingreso pero con mala
calidad de vida posterior), no haya sido relevante, pues como ya conocemos, la
calidad de vida no es un buen criterio para decidir LTSV por si solo, pues se
conoce que depende de diversos factores, y que la percepcion por el médico y por

el paciente son bastante diferentes, y por tanto es muy subjetivo (88).

Otros criterios como irreversibilidad en las primeras 24 horas, son mas tipicos de
decisiones de LTSV en urgencias y por €so, no han sido relevantes en este estudio
(43).

El criterio supervivencia hospitalaria esperada nula tampoco fue muy relevante, y
posiblemente sea debido a la falta de certeza y conocimiento de la supervivencia
tan a largo plazo en el momento del ingreso. Lo que si es cierto, es que segun los
resultados de este estudio no parece que sea un criterio que “a priori” ayude a

decidir LTSV en el momento del ingreso.

Ninguno de los centros ofrecié en el criterio “otros” otros criterios utilizados para
LTSVI, pues conocemos que existen, y aunque no fueron ofertados, se podian
haber afiadido, como el paciente en muerte encefalica con potencial donacion de

organos.

La media de criterios marcados para decidir LTSVI ha sido mayor a dos, lo que
indica que en estas decisiones se suelen tomar teniendo en cuenta varios criterios

al mismo tiempo, lo que va a favor de una ética de la responsabilidad.

En cuanto a la formas de soportes vitales limitados en el momento del ingreso en
UCI, los resultados muestran que los soportes vitales invasivos tienden mas a no
instaurarlos, mientras que los soportes vitales no invasivos tienden mas a no

limitarse.

Si comparamos estas formas de LTSV con estudios previos sobre el tema, hay una
diferencia clara y evidente; en el momento del ingreso se limita mas en forma de
no instaurar, en cambio durante el ingreso se tiende mas a instaurar los

tratamientos y retirarlos solo tras confirmar futilidad (89).



Por tanto, y es relevante, no son iguales las formas de limitacion de tratamientos
de soporte vital en el momento del ingreso que durante el ingreso, y nuestro
estudio aporta esta novedad de conocimiento que puede ayudar al clinico a tomar

estas decisiones en el futuro.

Una limitacion a comentar en este apartado de nuestro estudio, es no haber
incluido como soporte vital el soporte nutricional. Es bien es conocido que el
soporte nutricional presenta esta doble vertiente, a veces considerado soporte
vital y otras veces un cuidado basico. Por este motivo decidimos no incluirlo en el
estudio, aunque es previsible, que de haberlo incluido, se hubiera comportado

igual que el resto de soportes no invasivos (101,102).

La forma mas frecuente de LTSV al ingreso es el no inicio de RCP y concuerda
con lo descrito en la bibliografia, pues es la decision mas frecuentemente tomada
de forma inicial, muchas veces seguida del no aumento de tratamientos de
soporte vital (103).

La derogacion de ordenes de LTSV se ha dado en una frecuencia muy baja
(2,9%).

Probablemente la derogacion de estas ordenes sucede mas en la forma de LTSV
durante el ingreso pues se puede evaluar la respuesta o no respuesta a los

tratamientos, que en el momento del ingreso.

Una limitacion en este apartado de técnicas de soporte vital limitadas, ha sido que
hemos evaluado cada soporte vital por separado, cuando conocemos que
normalmente se limitan varios de ellos a la vez, y esto nos daria un poco mas de

informacion sobre como se limitan estas técnicas.

En nuestra muestra de pacientes con LTSV (n=238), se ha objetivado que estos
son mas mayores, ingresan mas frecuentemente por enfermedad crénica que
empeora y coma/encefalopatia, tienen peores puntuaciones de riesgo de muerte
asociado a escalas de gravedad, tienen peores clases funcionales previas, y tienen
unas escalas de Sabadell Score al alta peores con una mortalidad tanto en UCI

como al alta mayor, de forma similar a estudios previos (45,104).



De hecho de los pocos estudios que hay que objetivan futilidad, uno de ellos es el
de Cabré que relaciona el SOFA (una escala de gravedad de fracaso

multiorganico) y la edad con mortalidad del 100% (105).

Comparando la muestra con un estudio observacional realizado por P. Martinez
(51), objetivamos que la edad es similar, en cambio no lo es el riesgo de muerte
asociado a escalas de gravedad, que es mucho mas elevado en nuestro caso, por
lo que se podria deducir que los pacientes con riesgos calculados de mortalidad
se podrian correlacionar con decisiones de LTSVI. Y este dato también nos parece

destacable novedoso e interesante, y podria ser motivo de un estudio futuro.

El motivo de ingreso mas frecuente en el grupo de LTSVI ha sido enfermedad
cronica severa pues es en este grupo donde es mas facil predecir el prondstico y
establecer limites de soportes vitales en el momento del ingreso y/o de forma
anticipada al mismo. Es en este grupo donde el modelo de final de vida no es tan
progresivo, sino que tiene recaidas con recuperaciones, siempre por debajo del
estado basal previo, por lo que es en este subgrupo donde se pueden anticipar

mejor decisiones de LTSV al ingreso en UCI.

En la evolucién al alta de este grupo de pacientes hemos objetivado que tienen
Sabadell Score de peor pronodstico y el porcentaje de exitus al alta es mayor
(28,8%) que el de la muestra global como muestran estudios previos, que refieren

que la LTSV se asocia a mayor mortalidad (106).

En nuestro estudio se ha objetivado que los factores asociados de forma
independiente a LTSV en el momento del ingreso han sido la edad, el motivo de
ingreso coma/encefalopatia y/o enfermedad crénica que empeora, el riesgo de
muerte asociado a las escalas de gravedad y las clases funcionales previas
(Knauss) By D.

Estos resultados se correlacionan con estudios previos en los que se muestran

resultados parcialmente parecidos (55,76).

Es positivo comprobar que los factores relacionados con el centro, como el

numero de camas del hospital, o de la UCI, y la disponibilidad habitual de camas



en UCI no se relacionan con decisiones de LTSV, puesto que estos factores no

deberian influir en la toma de decisiones clinicas.

Si se asocian a mas LTSV el ser un centro de financiacion publica, no disponer de
unidad de semicriticos y tener criterios restrictivos de ingreso, no poder disponer
de LTSV fuera de la UCI y no disponer de guia de LTSV. Hay estudios que
confirman alguno de estos datos como asociarse mas LTSV a hospitales de indole
publica. De hecho existe un articulo muy interesante sobre diferencias morales en
la toma de decisiones entre hospitales publicos y privados del Dr. Solsona, en el
que precisamente comenta los aspectos que se pueden justificar estos cambios
de decisiones (107).

Este aspecto podria abrir un debate muy interesante, pues, no es légico que las
decisiones de este tipo se diferencien dependiendo de que el centro sea de
financiacion publica o privada, pues los principios bioéticos son los mismos y
debieran aplicarse de forma generalizada, y lo que es beneficente para un
paciente lo es tanto en un sitio como en el otro, y hacer diferencias implica que
probablemente estamos vulnerando los principios éticos, posiblemente de justicia

y de beneficencia.

El hecho que tener criterios restrictivos de ingreso se relacione con mas LTSV, es
probable que sea porque la mayoria de centros ingresan pacientes mas
seleccionados y que por lo tanto, se ingresen con decisiones de LTSV, y éste
puede ser un papel a tener en cuenta en la interpretacién de los datos, pues
posiblemente los criterios de ingreso utilizados en cada centro puedan hacer variar

la frecuencia de LTSV al ingreso.

Seria Util que nuestra sociedad de medicina intensiva intentara consensuar los
criterios de ingreso para disminuir la variabilidad entre centros y homogeneizar la
asistencia tal y como se ha venido recomendando en varias ocasiones. (52,
108,109).

En general en nuestra muestra la mayoria de hospitales ha referido utilizar

criterios restrictivos al ingreso y por tanto no tienen decisiones de LTSV al ingreso



No disponer de guia de LTSV y disponer de CEA (Comité de ética asistencial) se
asocian a mas LTSV, y la explicacion puede deberse a que disponer de una guia
de LTSV puede facilitar el proceso y procedimiento de toma de decisiones en este
contexto clinico tan complejo evitando el nihilismo terapéutico y decisiones de
LTSV no correctamente argumentadas y deliberadas, al igual que ocurre con los
CEA que son facilitadores en casos complejos y ayudan en el proceso de

deliberacién y de toma de decisiones a los profesionales (110).

Destaca la poca incidencia de guias de LTSV (s6lo en un 33% de los centros han
referido tenerla), lo que pone de manifiesto que las decisiones éticas a pesar de
ser una practica clinica en nuestro dia a dia, todavia requieren de un trabajo de
fondo y de formacion de profesionales con implicacion de los mismos para realizar
estas recomendaciones o guias a nivel local, que podrian ayudar en la toma de

estas decisiones tan complejas.

Un dato esperable ha sido el hecho de que no disponer de unidades de
semicriticos se asocie a mas LTSV al ingreso en UCI, pues si no se dispone de
otras unidades donde se puedan ingresar pacientes para tratamientos

condicionados con LTSV, parece que tendria que haber mas LTSV en UCI.

En cuanto a la magnitud del efecto encontrada en los factores de centro
relacionados con LTSV, se encontrd que ser un centro de financiacién publica se
asociaba en un 1,98 veces mas que ser privado, el no disponer de unidad de
semicriticos se asocié a LTSV en 1,89 veces mas, el no disponer de guia de LTSV
se asocid en un 40% mas a LTSV y usar criterios restrictivos se asocié en 1.57

veces mas a LTSV.

LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Se conoce que nuestro estudio tiene una serie de limitaciones como; No podemos
responder sobre pacientes con decisiones de LTSV que no ingresan en UCI, y que
reciben algunos soportes (p. ej.: drogas vasoactivas o VNI) en plantas de

hospitalizacién.



No realizamos seguimiento de los pacientes no ingresados en UCI con LTSV (LTSV
en otras areas), para ver si los tratamientos recibidos en esas otras areas fueron
los adecuados (no era el objetivo del estudio, aunque esto aportaria seguramente
datos de interés sobre la idoneidad o no de ingresar pacientes con LTSV en UCI).
Esto podria ser de interés para estudios futuros. En algunos hospitales es mas
frecuente ingresar pacientes con LTSV, y sdlo el andlisis de los casos podria

determinar si son ingresos indicados o no.

Otra limitaciéon del estudio podria ser la falta de consenso; decisiones individuales
no consensuadas (después tal vez si), por la premura de la situacién y la urgencia,
pues un valor fundamental de la toma de decisiones de LTSV es la deliberacion y

consenso para llegar a la decision.

Una caracteristica que tampoco se puede abordar es la variabilidad entre los
centros debido a muestra insuficiente (apenas 6 pacientes con LTSV de
promedio). Tampoco se puede descartar que pueda existir un sesgo por
estacionalidad, ya que solo se estudié 1 mes y medio previo al verano. Por ello, no
se puede evaluar si los resultados pudieran ser diferentes en periodos de mayor o
menor colapso hospitalario y probablemente también cambien estas decisiones o

su incidencia.

Otro sesgo seria la fiabilidad de los datos. En nuestro estudio no se realizd revision

aleatoria de casos por falta de medios econdmicos.

Dado el caracter voluntario de la participacion, podria existir también un sesgo por
inclusion de centro. No obstante, no se puede discernir si seria un sesgo positivo o
negativo dado que tanto puede ser que se hayan apuntado al estudio las UCI con
mucha preocupacion por el tema, como porque se vean obligados a ingresar
pacientes con LTSV por presién de otros especialistas, como porque crean que

han de abrir los criterios de ingreso.

Otra limitacion del estudio seria la relacionada con los criterios de ingreso, que
fueron previamente definidos ni consensuados, y, por tanto, existe variabilidad

intercentros. Por lo que los resultados pueden verse influidos directamente por las



politicas de ingreso en cada centro. Tampoco conocemos los criterios de reingreso

en UCI y su posible relaciéon con la LTSV al ingreso.

También desconocemos si existen mas factores a tener en cuenta en las
decisiones de LTSV, pues ofertamos las ya conocidas por la revision de bibliografia
revisada (31,37,89,111,112), pero conocemos que estas decisiones son de origen
multifactorial y complejas, y pueden existir factores para la toma de decision de
LTSV al ingreso, tanto dependiente de los pacientes, como de los profesionales,

como de los centros.

Entre éstos, podrian existir factores sociales (soporte familiar) y econémicos (en la
situacion actual el impacto de los recortes econdmicos) que también se hayan

tenido en cuenta para tomar estas decisiones.

10.2. 2 DISCUSION APARTADO SUPERVIVENCIA A 30 DIAS

Ante todo debemos remarcar que nuestra casuistica es limitada, es dificil recoger
una muestra de enfermos mas amplia, partiendo de la base que las decisiones de

LTSV al ingreso en UCI son bajas (entre 1% y 5%) por estudios previos (1).

El analisis de supervivencia se podria haber alargado mas en el tiempo, lo que
hubiera aportado mas datos sobre la supervivencia de dichos pacientes a
medio/largo plazo, pero se ha realizado un primer andlisis a 30 dias que da

informacion sobre la probabilidad de estar vivo de estos pacientes.

Conocemos por estudios previos como el de Garcia Lizana et al., en pacientes sin
LTSV, que los pacientes mayores de 65 afnos tienen una mortalidad en UCI del
30%, en el hospital del 10% y un 11% tras el alta durante un afio. La mortalidad
al afo de los mismos fue del 51%, y de los supervivientes el 59% tenian buen
estado de salud al afo de seguimiento y eran independientes, el 24% tenian algun

grado de discapacidad y el 17% eran dependientes (113).

Este analisis de supervivencia muestra un probabilidad de estar vivo a los 30 dias
del 38% en pacientes con LTSV, bastante inferior a los resultados de la poblacion
general de pacientes criticos (n=3.042 pacientes) que ha sido del 87,8% al alta
de UCI y del 83,6% al alta hospitalaria.



Existen pocos estudios de pacientes con LTSV ya al ingreso en UCI y su evolucién.
De hecho la Unica referencia que tenemos es la de Fernandez et al en el 2005,
que ya comentan la aparicion de un grupo de pacientes con decisiones de LTSV al
ingreso y con una supervivencia hospitalaria de solo el 12%. Esta diferencia podria
basarse en que ellos tuvieron una incidencia menor de LTSV al ingreso (1%) y con
una supervivencia hospitalaria muy baja, mientras que nosotros objetivamos una
tendencia a aumentar la frecuencia de ingresos de pacientes con decisiones de
LTSV al ingreso asi como también la supervivencia de estos pacientes. La
limitacion de su estudio fue no determinar la calidad de vida con la que sobreviven
estos pacientes, pues el éxito de los cuidados intensivos no sélo radica en la

supervivencia sino la supervivencia libre de discapacidad (55,114).

Tradicionalmente las decisiones de LTSV se habian asociado a elevada mortalidad,
pues eran decisiones que se tomaban habitualmente después del ingreso en UCI,
una vez constatada la futilidad terapéutica de los soportes empleados (89). Por
ello puede sorprender a algunos, o incluso parecerles contradictorio, que pacientes

con decisiones de LTSV al ingreso tengan una supervivencia tan significativa.

Algunos profesionales incluso han llegado a plantear si tal supervivencia (38%) no

quiere decir que se aplica inadecuadamente la LTSV.

Probablemente la diferencia se vea reflejada en dos motivos bien diferenciados;
uno es que las formas de LTSV son distintas; a los pacientes a los que se les hace
retirada de medidas de soporte vital el prondstico suele ser ominoso, mientras que
en los pacientes a los que se les aplican las formas de no inicio, 0 no aumento de
tratamientos de soporte vital el prondstico es mejor. Y este es un dato relevante

y novedoso que aporta nuestro estudio.

La segunda razon seria que la LTSV al ingreso conceptualmente es diferente a
aquella aplicada durante el ingreso. La primera se basa en la gravedad del proceso
actual, en la presencia de comorbilidades previas, la mala calidad de vida previa y
la minima expectativa de recuperacion funcional y la segunda se basa mas en

constatar futilidad terapéutica.



Por lo tanto, se considera que obtener una supervivencia tan significativa no
denota un error en las decisiones, sino que podria venir a explicar que el perfil del
paciente ha cambiado, adaptandose las decisiones de LTSV. Por ello, en el
momento del ingreso en UCI son probablemente mas frecuentes las decisiones de
no inicio (que tienen mayor supervivencia), mientras que durante el ingreso son
mas frecuentes el no aumento y la retirada de soportes vitales al constatar
futilidad.

Por lo tanto el hecho de tener decisiones de LTSV en el momento del ingreso en
UCI se asocia a mayor mortalidad. Este es un hecho avalado por estudios previos.
Se conoce que la LTSV se aplica mas a pacientes mayores y con mayores

comorbilidades, asociandose a una elevadisima mortalidad (89,99).

Parece razonable en general, que los pacientes con LTSV tengan mayor
mortalidad teniendo en cuenta las caracteristicas generales de los pacientes de

este subgrupo con peor prondstico.

De hecho hay estudios como el de Afon et al. Que muestran una mayor

mortalidad tanto en UCI como hospitalaria en pacientes ancianos (61).

Dentro del grupo exitus, el Unico resultado discordante ha sido que los pacientes
sean mas jovenes que el grupo no LTSV. En cambio empeoran todas las
caracteristicas generales de los pacientes, aumentando su gravedad. De hecho en
estudios previos se ha objetivado que no solamente la edad es una variable
asociada a la decisién de LTSV sino que otras variables relacionadas con la
gravedad, la calidad de vida previa y la patologia médica son también relevantes
(65).

Referente a que los pacientes con exitus tienen mayor riesgo de muerte calculado
por las escalas de gravedad, cabe recordar que las escalas de gravedad (APACHE,
SAPS y MPM) utilizadas con valor predictivo tienden a sobreestimar la mortalidad,
y que esto es un limitacion a su uso. Aun con esta pequeia limitacion conceptual,
nuestros resultados son coherentes pues los pacientes que se mueren mas tienen
mayores valores de riesgo de muerte calculado por escalas de gravedad (55,
115,116).



Globalmente se deberia ser muy cauto a tomar como Utiles factores prondsticos
de gravedad de forma aislada, pues presentan ciertas limitaciones. En los ultimos
20 afios se han elaborado y validado varios sistemas de calificacion de la
severidad, utiles para valorar poblaciones de individuos en estado critico; sin
embargo, no hay tanta certidumbre respecto a su utilidad para prever los

resultados en pacientes individuales (109, 117,118).

Los pacientes con LTSV que han fallecido presentan peores clases funcionales
previas, es interesante la importancia pronostica del estado funcional, definido
como la capacidad para cumplir con las actividades de la vida diaria abarcando las

areas de funcionamiento fisico, cognitivo y social.

En el ambito hospitalario las escalas que miden funcionalidad han demostrado
optimizar e incluso mejorar la prediccion prondstica (incluyendo mortalidad,
estancia hospitalaria, declive funcional e institucionalizacién) respecto a los
diagnosticos principales, los grupos diagndsticos relacionados o algunos de los
indices pronodsticos mas utilizados. Los pacientes con LTSV tienen mucho peor
pronostico segun las escalas, es decir, no sélo por la propia decisién de LTSV, sino

también porque la LTSV se aplica a pacientes de base mas graves.

Parece que las caracteristicas de centro no se asocian a factores prondsticos de
gravedad, en cambio si lo hacen las caracteristicas de paciente y los motivos para
decidir la LTSV, pues aunque existen diferencias estructurales entre centros, éstas
no deberian influenciar en la mortalidad. No hicimos analisis multivariante de
factores prondsticos asociados a mortalidad a 30 dias segun caracteristicas de
centro, porque no se pueden mezclar variables de pacientes y de centros al mismo
nivel, y requeriria un analisis multinivel. Tampoco detectamos diferencias en el
analisis de factores prondsticos de mortalidad en el andlisis bivariante de factores

de centro.

Respecto a la forma de limitacién de los soportes vitales, la mayoria parecen
acordes a los reportados por la biografia en el sentido que a los profesionales les

resulta mas dificultoso interrumpir que no iniciar (35, 37, 119,120).



Respecto a las curvas de supervivencia segun el tipo de soporte vital limitado,
deben tenerse en cuenta para su correcta lectura dos limitaciones; una es el
hecho de que no conocemos el punto de partida previo del paciente (no
recogimos si estaba ya intubado por ejemplo antes de tomar decisiones de LTSV.
Y la segunda, es que para cada paciente con decisiones de LTSV se podian marcar
varios soportes vitales limitados a la vez, pero el analisis se ha hecho
aisladamente para cada soporte vital sin tener en cuenta su interrelacién. Por lo

tanto, los resultados siempre deben interpretarse con cautela.

Que el nimero de criterios para decidir LTSV sea mayor en el grupo exitus que en
el grupo no exitus, denota la prudencia a la hora de tomar decisiones, y la
necesidad de aplicar mas de un criterio para tomar una decision. Esto es
esperable, pues en la deliberacion moral para la toma de decisiones se tienen en
cuenta varios factores, unos clinicos, otros aspectos mas éticos, y parece
razonable, que el clinico se base en un juicio clinico cauteloso ponderado teniendo

en cuenta diversos factores dentro de lo que seria una ética responsable.

La retirada terapéutica es infrecuente en las decisiones de LTSV al ingreso en UCI
y esto concuerda con la bibliografia sobre este tema, y parece que
mayoritariamente es mas facil no iniciar un tratamiento que retirarlo una vez
iniciado, aunque conceptualmente es lo mismo. Existe un debate sobre si ¢Es lo
mismo retirar un tratamiento de soporte vital que no iniciarlo? Y en este sentido
diversos autores se han posicionado al respecto como Royes en su articulo
“Bioética y practica clinica: propuesta de una guia para la toma de decisiones de
limitacion del esfuerzo terapéutico”. Este autor considera que no hay diferencia
entre la decisidn de no iniciar o de retirar un procedimiento porque ambas tienen
igual finalidad y que es solo una diferencia emocional. Consecuentemente, la LTSV
en forma de retirada se asocia a menor supervivencia, pues ésta habitualmente se
da en situaciones de constatacion clara de futilidad como lo serian por ejemplo la

muerte encefalica sin posibilidad de donacién de érganos.

La no limitacion de soportes vitales (no invasivos) se asocia a mayor supervivencia

y es razonable, en el sentido que no tener limitaciébn a soportes vitales no



invasivos, siempre se asocia a mejor prondstico pues posiblemente de forma

indirecta son pacientes de menor gravedad.

En cambio y parece razonable que tener limitacién para soportes vitales invasivos
se asocia a mayor gravedad, tal como muestra nuestro analisis de supervivencia
bivariante. En cambio, parece paraddjico que el soporte vital invasivo intubacion
tenga mejor supervivencia en la forma “no inicio” que la “no limitacion” y la
“retirada”, cuando para los restantes soportes vitales invasivos es todo lo
contrario. Una explicacion alternativa podria radicar en que algunos pacientes son
intubados a domicilio por la atencion urgente pre-hospitalaria y que,
posteriormente, al llegar al hospital y antes de ingresar en UCI son catalogados
como LTSV. En esta situacion, no se aplicaria el criterio “no iniciar” porque ya se

I\\

ha iniciado, pero si se aplicaria el “retirar”.

Un dato contraintuitivo es que la limitacion funcional previa valorada mediante la
escala Knauss no aparezca como factor prondstico independiente de mortalidad,
aunque si muestra una ligera tendencia a mayor mortalidad el tener clases
funcionales peores. En estudios previos la calidad de vida previa es un factor
determinante conocido de mal prondstico sobre todo en pacientes mayores.
Aungue también es conocido por estudios previos de opinidon que uno de los
factores fundamentales para tomar decisiones es la calidad de via previa y la
futura o predecible. También es cierto que los médicos infravaloran la calidad de
vida de los pacientes mientras que éstos son mas optimistas y con mayor

tolerancia a las limitaciones (15, 54, 57).

En conclusién, algunos de los pacientes con decisiones de LTSV tienen
supervivencia, Yy los factores prondsticos independientes de mortalidad han sido: la
edad, el motivo de ingreso coma/encefalopatia, el riesgo asociado de muerte
calculado por escalas de gravedad, y el nimero de criterios empleados para
decidir la LTSV. Esto concuerda con las variables asociadas a las decisiones de
LTSV y que se ha visto en estudios previos que son aquellas variables relacionadas
con la gravedad del proceso actual, la calidad de vida previa, la patologia médica y

la edad del paciente (92).



10.3 FASE II ESTUDIO CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD
A LOS 6 MESES DEL INGRESO EN UCI.

Este estudio presenta por primera vez valores de CVRS de un colectivo de
pacientes con LTSV al ingreso en UCI. No se disponen de estudios sobre calidad
de vida relacionada con la salud en este subgrupo de pacientes. Aunque cada vez
son mas frecuentes en la literatura médica; sin embargo, es todavia un aspecto

poco estudiado si se lo compara con otros (68).

La medicion de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es un fendmeno
cada vez mas utilizado (53, 121,122). Se define como el grado en que la salud
afecta a la funcionalidad de un individuo y a su propia percepcion de bienestar en

los aspectos fisico, mental y social (123).

En pacientes mayores de 80 afios, empiezan a aparecer estudios sobre calidad de
vida, que muestran que el nivel de autonomia con respecto al pre morbido no
cambia. En cuanto a la calidad de vida, estos pacientes creian haber empeorado
ligeramente en variables como la salud fisica y las habilidades sensoriales,
mientras que otras como la salud mental, relaciones sociales, planes de futuro y
menor miedo a la muerte se habian visto reforzadas con mejores puntuaciones
incluso que pacientes de su misma edad de la poblacion general. No obstante, son
estudios con tamafio muestral demasiado pequefio como para poder extrapolar los
resultados (72).

También existen estudios que correlacionan la CVRS previa al ingreso (medida con
el instrumento SF-36) en UCI con la supervivencia, refieren que la medicion de la
CVRS es un predictor de mortalidad en los pacientes de UCI similar al APACHE II
(124).

Se conoce que el ingreso en una unidad de Cuidados intensivos se asocia con alta
mortalidad y una pobre calidad de vida fisica comparada con la poblacién general
de referencia a los 5 anos del alta de la UCI (15). El prondstico de los pacientes
criticos no solo debe comprender la supervivencia, sino que cada vez mas debe

comprender también la calidad de vida o estado funcional de los pacientes(106).



En una revisidn sistematica de la literatura sobre calidad de vida en adultos que
sobreviven a enfermedad critica se objetivd que los supervivientes de UCI
presentaban menor CVRS antes de su ingreso en UCI comparada con la poblacion
general (54). Después del alta hospitalaria la CVRS de los supervivientes empeora
en relacion a la previa y, aunque mejora posteriormente, continua siendo menor
que los niveles de la poblacion general. La edad y la severidad de la enfermedad

fueron factores predictores negativos de la funcion fisica (55, 56,125).

Nuestro estudio presenta algunas limitaciones. Una de ellas es el tamafio de la
muestra, que es limitado para generalizar los resultados a pesar de ser
multicéntrico, pero da idea de la calidad de vida de los pacientes criticos que
sobreviven a pesar de ingresar en UCI con algunas decisiones de limitacion de

tratamientos de soporte vital.

No realizamos el cuestionario SF-36 en el momento del ingreso en la UCI para
poder comparar como estaban previamente los pacientes y s6lo tenemos datos
orientativos indirectos por la escala funcional Knauss. Existen estudios que han
realizado tests previos al ingreso en UCI y no han mostrado diferencias entre los
valores de CVRS de la poblacién de referencia y los de pacientes al ingreso en UCI
(126).

No se han comparado nuestros valores con los valores poblacionales de referencia
de pacientes criticos, pues no estan disponibles, por lo que nos hemos
comparado, con la poblacion general de referencia. En Espana, los valores de
referencia fueron obtenidos a partir de las respuestas al instrumento de 9.151

espanoles mayores de 18 afos (81).

El estudio informa sobre la distribucién de las puntuaciones de las escalas del SF-
36 segun el sexo, asi como los percentiles de las puntuaciones seguin los grupos
de edad y sexo. En la actualidad se ha ampliado este estudio en la poblacion
espanola de > 60 afos de edad (127). De manera que se dispone de valores de

referencia validos y precisos hasta edades avanzadas (>85 afos).

Una limitacion intrinseca del cuestionario empleado es que no incluye algunos

conceptos de salud importantes, como los trastornos del suefio, la funcion



cognitiva, la funcién familiar o la funcidon sexual. Ello es especificamente relevante
para estudios en pacientes que sufren enfermedades o efectos secundarios de
tratamientos que pueden afectar a alguna de estas escalas o conceptos de salud
(128).

Otra limitacion se debe al hecho de que no existe un test estandar uniformemente
aceptado para la evaluaciéon de la CVRS en el paciente de UCI, aunque el SF-36 y
el EQ-5D han sido adaptados y validados para diferentes poblaciones, incluida
Espafa, y se han utilizado ampliamente para medir CVRS de la enfermedad critica
(129).

Tampoco se han comparado con los valores poblacionales de referencia de otros
paises como Alemania, Dinamarca, Francia, Paises Bajos, Italia, Japon o Noruega

que disponen de estudios con medias poblacionales de referencia.

Otra limitacion es que el cuestionario deberia ser idealmente autoadministrado,
pero dado que los pacientes ya estaban de alta del hospital, se ha realizado
mediante encuesta telefénica, lo que también es aceptado, aunque puede inducir

pequefios cambios en las respuestas.

También esta en discusion cudl es el momento de valorar la CVRS tras un proceso
grave. Se ha realizado igual que Iribarren en su estudio “Variaciones en la calidad
de vida relacionada con la salud en los pacientes criticos” a los 6 meses, de
acuerdo con ellos, en que a mayor precocidad restamos posibilidades de
recuperacion, y si la distanciamos demasiado, se aumenta el riesgo de que
procesos intercurrentes tengan influencia negativa en la CVRS. Como les sucede a
ellos, la CVRS a los 6 meses de los pacientes ingresados en UCI esta deteriorada.
Iribarrren et al. Concluye que la mayoria de los pacientes muestran un deterioro
de la CVRS (130). Los pacientes con enfermedades crénicas o con peor CVRS
previa que han sobrevivido a los 6 meses muestran menor deterioro que los

politraumatizados o con insuficiencia renal o estancias prolongadas en UCI (99).

Conocemos que los pacientes mas mayores presentan habitualmente mayor
deterioro, sobre todo a nivel fisico (113). En cambio, en nuestro estudio parece

ser que son los pacientes mas jovenes los que acusan mayor deterioro en la



calidad de vida, aunque de forma significativa sdlo en las dimensiones funcion
social y rol emocional, lo que tampoco es del todo discrepante con los estudios
globales (62,68).

Por tanto, y cito textualmente a Lopez Mesa “No por ello la edad debe ser un
factor limitante para ingresar en UCI, sino que habra que tener en consideracion
otros elementos primordiales como la calidad de vida previa y la reversibilidad del

proceso agudo”(131).

Las mujeres, como ya es conocido por diversos estudios, presentan peor calidad
de vida ya previa, por lo que es esperable que su CVRS al alta de UCI también sea
peor, comparandola con la de los hombres, y éste podria ser el motivo que
explicase porque las mujeres mostraron puntuaciones inferiores a los hombres en

todas las dimensiones evaluadas (128).

No se ha considerado en el estudio de calidad de vida, el peso de las
comorbilidades previas de los pacientes de forma directa, y hoy sabemos, que las
comorbilidades afectan de forma directa a como se ve modificada la CVRS al alta
de UCI. Estudios como el de Wehler el al. Con un alto porcentaje de pacientes
con enfermedad crénica previa observaron una mejoria de la calidad de vida tras
el ingreso en UCI; en cambio el estudio que Holbrook et al. Realizan en pacientes
politraumaticos con un estado funcional comparable con la poblacién general

obtuvo un importante deterioro de la calidad de vida (132,133).

En pacientes traumaticos con un estado funcional comparable con la poblacidn

general observd un importante deterioro en su calidad de vida (133).

En nuestro estudio, un 34% ingresa por enfermedad crénica que empeora, y en
general los pacientes presentan peor estado general que la poblacion general.
Aunque esto discrepa con los estudios comentados, el enfoque es distinto, pues
nosotros consideramos las comorbilidades dentro del motivo de ingreso y no

aparte, lo que no es exactamente lo mismo.



A pesar de las limitaciones que tiene el estudio, nuestro trabajo aporta una
primera “instantanea” de como es la calidad de vida de los pacientes que ingresan

en UCI con alguna decision de LTSV y sobreviven a los 6 meses de alta de UCI.

Pone de manifiesto que la calidad de vida se ve mas deteriorada en aquellos
pacientes mas jovenes, probablemente porque las limitaciones son mas acusadas
que en los pacientes mas mayores, rompiendo el prejuicio de que las personas

mayores pueden tener peor calidad de vida al alta de UCI.

Las demas conclusiones concuerdan con estudios previos de calidad de vida
realizados en otros ambitos clinicos como el estudio realizado por Rodriguez-
Romero et al. y que también muestra que la CVRS es globalmente peor en su
muestra que la de la poblacion general, sobre todo en las dimensiones fisicas y en
las pacientes mas jovenes, y en el componente sumario fisico mas que el mental
(128).

Respecto a los estudios que existen sobre la CVRS en la poblacion de UCI, cabe
destacar que en nuestro estudio el motivo de ingreso en UCI no fue determinante
para tener peores resultados en las dimensiones encuestadas. En cambio, existe
un estudio unicéntrico, que refiere que la CVRS en los pacientes en UCI debe
incluir la categoria diagndstica, pues marca diferencias, siendo los pacientes
politraumaticos y los pacientes neuroldgicos los que presentaron peores resultados
de CVRS al afno del alta de UCI (113,125).

Un estudio sobre Calidad de vida tras UCI segun grupos diagndsticos concluye
que, globalmente, la calidad de vida de los pacientes supervivientes es
significativamente peor que su calidad de vida previa en todas las dimensiones
evaluadas, aunque con un deterioro mas acusado en los que miden aspectos
fisicos (126).

Estas conclusiones concuerdan totalmente con nuestros resultados, a pesar de
que nuestros resultados son de un grupo de pacientes mucho mas concreto;
aquellos pacientes con decisiones de LTSV que ingresan en UCI y sobreviven a los

6 meses.



La lectura final que podria hacerse como conclusién a nuestro estudio seria que a
pesar de ingresar pacientes con decisiones de LTSV (que sabemos que conlleva
peor prondstico), estos pacientes tienen supervivencia, y la calidad de vida a los 6
meses, es similar a la de los pacientes de UCI que no tienen estas decisiones
clinicas, lo que justifica razonablemente su ingreso en unidades de cuidados

criticos, sobre todo si son mayores y hombres.

Conocer la calidad de vida previa ayuda a identificar las preferencias del paciente

en el ingreso en UCI y conocer qué terapias de soporte vital admite.

El conocimiento de la CVRS y de factores asociados a la asistencia que a corto y
largo plazo inciden sobre ella, deberia permitirnos implementar estrategias y
cuidados para minimizar los elementos negativos o para afrontar la cronicidad de
posibles secuelas aumentando el bienestar, la seguridad y la calidad de vida de

nuestros pacientes.
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11.1 FASE 0 ENCUESTA INICIAL

La mayoria de centros encuestados refiere ingresar pacientes con decisiones de
LTSV. Estas decisiones refieren basarlas en futilidad terapéutica pero también

atendiendo a implicaciones éticas.

11.2 FASE I: ESTUDIO LTSV Y ESTUDIO SUPERVIVENCIA A 30 DiAS.

11.2.1 CONCLUSIONES ESTUDIO LTSV

La mayoria de centros encuestados ingresan pacientes con decisiones de LTSV
(7'8%). Estas decisiones fueron basadas en criterios de limitacion funcional previa,
enfermedades cronicas previas y edad. Los pacientes con estas decisiones han

tenido mayor mortalidad tanto en UCI como hospitalaria.

11.2.2 CONCLUSIONES ESTUDIO DE SUPERVIVENCIA A 30 DiAS

Los pacientes ingresados con decisiones de LTSV presentan una supervivencia del
38% a los 30 dias de ingreso en UCI.

11.3 FASE II: ESTUDIO CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD
A LOS 6 MESES DE INGRESO EN UCI.

La CVRS a los 6 meses de los pacientes con decisiones de LTSV es peor que la de

la poblacion general de referencia sobre todo en mujeres y pacientes mas jovenes.
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ANEXO 1. CONSENTIMIENTOS INFORMADOS

FuNDACIO UNIO
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Dr. Jaume Plana, com a Secretari del Comité Etic d’Investigacié Clinica de la FUNDACIO UNIO
CATALANA HOSPITALS

CERTIFICA:
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“Limitaciéon de tratamiento de soporte vital (LTSV) en el momento de ingreso en UCI: Estudio
multicéntrico nacional. Febrero 2011.” CEIC 11/23, i considera que:

Es compleixen els requisits necessaris d’idoneitat del protocol en relacié amb els objectius de I'estudi
i que estan justificats els riscos i les molesties previsibles per al subjecte.

La capacitat de I'investigador i els mitjans disponibles sén apropiats per portar a terme I'estudi.

Sén adequats tant el procediment per obtenir el consentiment informat com la compensacio prevista
per als subjectes per danys que es puguin derivar de la seva participacio a I'estudi.

Que aquest comité accepta que aquest estudi es digui a terme al centre Althaia Xarxa Assistencial de
Manresa amb I'Olga Rubio com investigadora principal.

I que l'investigador principal no ha estat present en les deliberacions i aprovacié d’aquest estudi.

MEMBRES DEL CEIC DE LA FUNDACIO UNIO CATALANA D'HOSPITALS
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Dr. Jaume Plana Rodriguez Secretari Metge

Dr. Andreu Fenellosa Vocal Metge

Dr. Miquel Nolla Salas Vocal Metge

Dra. Rosa Morros Pedros Vocal Farmacologa Clinica
Dr. Jaume Trapé Pujol Vocal Farmaceutic
Dra. Maria Immaculada Torre Vocal Farmaceéutica
Dra. Concha Antolin Vocal Farmaceéutica
Sra. Elisabet Juan Badia Vocal Infermera

Sra. Judith Noguera Vocal Infermera

Sr. Joan Pi Comellas Vocal Psicoleg

Sr. Josep M Bosch Vidal Vocal Advocat

Sra. Vanessa Massé Marigot Vocal C. Empresarials

Barcelona, 18 de maig de 2011

Clinica
D'HOSPITALS

Dr. Jaume Plana
Secretari del CEIC

215



216

FuUNDACIO UNIO

INFORME DEL COMITE ETIC D’INVESTIGACIO CLIiNICA

Dr. Jaume Plana, com a Secretari del Comité Etic d’Investigacié Clinica de la FUNDACIO Ut
CATALANA HOSPITALS

CERTIFICA:
Que aquest Comité en la seva reunié del dimarts, 29 de marg, ha avaluat:
La proposta d’Althaia, Xarxa Assistencial de Manresa, per que es realitzi I'estudi que porta per ti

“Evaluacion de la calidad de vida de los pacientes que han presentado limitacion de tratamientos
soporte vital en el momento del ingreso en UCI. Febrero 2011.” CEIC 11/25, i considera que:

Es compleixen els requisits necessaris d’idoneitat del protocol en relacié amb els objectius de I'est
i que estan justificats els riscos i les molésties previsibles per al subjecte.

La capacitat de I'investigador i els mitjans disponibles s6n apropiats per portar a terme I'estudi.

So6n adequats tant el procediment per obtenir el consentiment informat com la compensacié previ
per als subjectes per danys que es puguin derivar de la seva participacio a I'estudi.

Que aquest comité accepta que aquest estudi es digui a terme al centre Xarxa Assistencial
Manresa amb la Olga Rubio com investigadora principal.

I que l'investigador principal no ha estat present en les deliberacions i aprovacié d’aquest estudi.

MEMBRES DEL CEIC DE LA FUNDACIO UNIO CATALANA D'HOSPITALS

Dra. Imma Guasch Jordan President Metge

Dr. Jaume Plana Rodriguez Secretari Metge

Dr. Andreu Fenellosa Vocal Metge

Dr. Miquel Nolla Salas Vocal Metge

Dra. Rosa Morros Pedroés Vocal Farmacodloga Clinica
Dr. Jaume Trapé Pujol Vocal Farmaceutic
Dra. Maria Immaculada Torre Vocal Farmaceutica
Dra. Concha Antolin Vocal Farmaceutica
Sra. Elisabet Juan Badia Vocal Infermera

Sra. Judith Noguera Vocal Infermera

Sr. Joan Pi Comellas Vocal Psicoleg

Sr. Josep M Bosch Vidal Vocal Advocat

Sra. Vanessa Masso6 Marigot Vocal C. Empresarials

Barcelona, 8 d’abril de 2011

Dr. Jaume Plana
Secretari del CEIC



ANEXO 2. INFORMACION Y CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL
PACIENTE O SU REPRESENTANTE LEGAL

Proyecto de Investigacion titulado: SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO DE
LOS PACIENTES QUE HAN PRESENTADO LTSV EN EL MOMENTO DEL
INGRESO EN UCI.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Dra. Olga Rubio

SERVICIO: Medicina Intensiva

OBJETIVOS

Le solicitamos su participacion en este estudio de investigacion cuyo objetivo
principal es conocer la calidad de vida en los pacientes que han presentado

criterios de LTSV al ingreso en UCI y han sobrevivido.

Su participacion consiste en la realizacidn de una encuesta telefénica de cara a
conocer cual ha sido la evolucion vy la calidad de vida después del alta

hospitalaria.

BENEFICIOS

Es posible que de su participacion en este estudio no se obtenga un beneficio
directo. Sin embargo, la identificacion de la calidad de vida percibida y objetivada
tras el ingreso de UCI, puede ayudar a aportar mayor conocimiento sobre las

decisiones que se toman en el futuro.

PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO

Entrevista telefonica al alta hospitalaria.
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PROTECCION DE DATOS PERSONALES Y CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARA EL PACIENTE O SU REPRESENTANTE LEGAL

De acuerdo con la Ley 15/1999 de proteccion de Datos de Caracter personal, los
datos personales que se obtengan seran los necesarios para cubrir los fines del
estudio. En ninguno de los informes del estudio aparecera su nombre, y su
identidad no sera revelada a persona alguna salvo para cumplir con los fines del
estudio, y en el caso de urgencia médica o requerimiento legal. Cualquier
informacion de caracter personal que pueda ser identificable sera conservada por
métodos informativos en condiciones de seguridad. El acceso a dicha informacién
quedara restringido al personal del estudio, designado a efecto o a otro personal

autorizado que estara obligado a mantener la confidencialidad de la informacién.

De acuerdo con la ley vigente, tiene usted derecho al acceso de sus datos
personales; asimismo, y si estd justificado, tiene derecho a su rectificacion y
cancelacién. Si asi lo desea, debera solicitarlo al médico que le atiende en el

estudio.

De acuerdo con la legislacion vigente, tiene derecho a ser informado de los datos
relevantes para su salud que se obtengan en el curso del estudio. Esta
informacion se le comunicara si lo desea; en el caso de que prefiera no ser

informado, su decisidon se respetara.

Si necesita mas informacidn sobre este estudio puede contactar con el

investigador responsable, el Dr./Dra. Del Servicio de

Medicina Intensiva. Tel.

Su participacion en el estudio es totalmente voluntaria, y si decide no participar
recibird todos los cuidados médicos que necesite y la relacion con el equipo

médico que le atiende no se vera afectada.



CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL ESTUDIO

Titulo del estudio: SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO DE LA CALIDAD DE
VIDA DE LOS PACIENTES QUE HAN PRESENTADO LTSV EN EL
MOMENTO DEL INGRESO EN UCI.

Yo (nombre vy apellidos del paciente o representante legal)

» He leido la hoja de informacién que me han entregado.
» He podido hacer preguntas sobre el estudio.
» He hablado con: (nombre del investigador)
» Comprendo que mi participacion es voluntaria.
» Comprendo que puedo retirarme del estudio:
o Cuando quiera
o Sin tener que dar explicaciones
o Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

» Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.



220

Proyecto de Investigacion titulado: ANALISIS DE LOS FACTORES
ASOCIADOS A LA LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL
(LTSV) EN EL MOMENTO DE INGRESO EN UCI.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Dra. Olga Rubio

SERVICIO: Medicina Intensiva

OBJETIVOS

Le solicitamos su participacion en este estudio de investigacion cuyo objetivo
principal es profundizar en el conocimiento de los factores asociados a la decisién
médica de Limitacion de Tratamientos de soporte vital, ya en el momento del

ingreso en la UCL.

Su participacién consiste en un seguimiento clinico de cémo se toman las
decisiones durante el ingreso hospitalario, que no difiere del habitual, y posterior
al alta médica hospitalaria el seguimiento se le realizara en forma de una
encuesta telefénica de cara a conocer cual ha sido la evolucion vy la calidad de

vida.

BENEFICIOS

Es posible que de su participacion en este estudio no se obtenga un beneficio
directo. Sin embargo, la identificacion de los posibles factores asociados a la LTSV,
puede ayudar a aportar mayor conocimiento sobre las decisiones que se toman

en contexto de incertidumbre en este tipo de situaciones.

PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO

Seguimiento clinico desde el ingreso, y entrevista telefonica al alta hospitalaria.




PROTECCION DE DATOS PERSONALES Y CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARA EL PACIENTE O SU REPRESENTANTE LEGAL

De acuerdo con la Ley 15/1999 de proteccion de Datos de Caracter personal, los
datos personales que se obtengan seran los necesarios para cubrir los fines del
estudio. En ninguno de los informes del estudio aparecera su nombre, y su
identidad no sera revelada a persona alguna salvo para cumplir con los fines del
estudio, y en el caso de urgencia médica o requerimiento legal. Cualquier
informacion de caracter personal que pueda ser identificable sera conservada por
métodos informativos en condiciones de seguridad. El acceso a dicha informacién
quedara restringido al personal del estudio, designado a efecto o a otro personal

autorizado que estara obligado a mantener la confidencialidad de la informacién.

De acuerdo con la ley vigente, tiene usted derecho al acceso de sus datos
personales; asimismo, y si estd justificado, tiene derecho a su rectificaciéon y
cancelacién. Si asi lo desea, debera solicitarlo al médico que le atiende en el

estudio.

De acuerdo con la legislacion vigente, tiene derecho a ser informado de los datos
relevantes para su salud que se obtengan en el curso del estudio. Esta
informacion se le comunicara si lo desea; en el caso de que prefiera no ser

informado, su decisidon se respetara.

Si necesita mas informacidn sobre este estudio puede contactar con el

investigador responsable, el Dr./Dra. Del Servicio de

Medicina Intensiva. Tel.

Su participacion en el estudio es totalmente voluntaria, y si decide no participar
recibird todos los cuidados médicos que necesite y la relacidon con el equipo

médico que le atiende no se vera afectada.



CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL ESTUDIO

Titulo del estudio: ANALISIS DE LOS FACTORES ASOCIADOS A LA
LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL (LTSV) EN EL
MOMENTO DE INGRESO EN UCI.

Yo (nombre vy apellidos del paciente o representante legal)

» He leido la hoja de informacién que me han entregado.
» He podido hacer preguntas sobre el estudio.
» He hablado con: (nombre del investigador)
» Comprendo que mi participacion es voluntaria.
» Comprendo que puedo retirarme del estudio:
o Cuando quiera
o Sin tener que dar explicaciones
o Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

» Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Lugar y Fecha.



ANEXO 3. ENCUESTA DEMOGRAFICA HOSPITAL. FASE 0

Preguntas dirigidas a conocer la practica habitual de su Unidad de Cuidados

Intensivos:
Nombre del hospital: [ ]

Es su centro: publico[ ] privado [ ]

Numero de camas totales
Camas de UCI:
» ¢Existe en su centro Unidad de Semicriticos/Semiintensivos?
SIT ] NO [ ]
» ¢Cudantas camas tiene la Unidad de Semicriticos? [ ]

» ¢(Existen camas de UCI disponibles para ingresos habitualmente en su
unidad?

SIT ] NO []

Utilizan criterios restrictivos (basados en edad, comorbilidades previas, calidad de

vida previa... etc.) de ingreso en UCI?
SI[ ] NO [ ]

Se ingresan en su unidad de cuidados intensivos pacientes que tengan limitacion

de algun tipo de soporte vital ya al ingreso en UCI?
SI[ ] NO [ ]

¢Existe en su Institucion una Guia de limitacion de Tratamientos de soporte vital

en su centro?

SIT ] NO [ ]
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¢Existe Comité de Etica en su centro?

SI[ ] NO [ ]

¢{Tienen pacientes con LTSV y soportes vitales fuera de la UCI, en otras areas?

SIT ] NO []

¢Ingresan en su Unidad de criticos pacientes coronarios y AVC?

SI[ ] NO [ ]

Por qué criterios se rigen a la hora de decidir LTSV en el momento de ingreso en

UCI (se pueden especificar varios)

1.

8.

[ ]Edad
[ ] Portador de enfermedad crdnica severa
[ ] Limitacién funcional previa

[ ] Recuperable del proceso agudo pero con calidad de vida

inaceptablemente pobre (futilidad cualitativa)
[ ] Por respeto a voluntades anticipadas del paciente
[ ] Probabilidad de supervivencia hospitalaria esperable nula

[ ] Por anticipar irreversibilidad proceso actual en las primeras 24

horas

[ ] Otros: especificar

Participaria en estudios de investigacion relacionados con la limitacion del esfuerzo

terapéutico si surgieran, los mismos?

SI[ ] NO [ ]



ANEXO 4. CRF ESTUDIO LTSV. FASE 1

CRF

LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL (LTSV) EN EL
MOMENTO DE INGEESO EN UCT: ESTUDIO MULTICENTEICO NACTONAL

Hospital:
Alingress:  Fecha mpreso: _ _/_ _ 2010
N de paciente: Imiciales: __
Edad: L Sexo: [1V [1M
Motrvo de mgreso en TICT: [ ] Enfermedad eromca que empeocra.
[ 1 Coma o Encefalopatia
[ ] Sep=s
[ 1 Otros:
Score de gpravedad: [ 15AP52 [ 15APS3 [JAPACHEIN Valor_ puntos

Predicrion de mortalidad: [ 15APS2 [15APS3 [JAPACHEDT Valor

Estado Funciomal Previo (escals de Fnemss):
[ 1 Clase A: buena salnd previa sim lmitaciones fiuncionales
[ ] Clase B: limitacion leve a moderads de las actividades por enfermedad cronica
[ 1 Clase C: limitacion severa pero mo incapacitante por enfermedad crondca
[ ] Clase Dr restriccion severa de la actividad {mcluyendo encamados) por enfermedad.

;Alzuna LTSV al ingreso? [ 1Mo (pasar a la pazina 2 del CRF) [ ] 5i

Portador de enfermedad cronica severa
Limitacion funcional previa.

(futilidad cualitativa).
Por respeto a voluntades anticipadas del paciente.
Probabilidad de supervivencia hospitalaria esperable nula.
Por anticipar irreversibilidad proceso actual en las primeras 24 horas.
Otros: especificar:

—_ e
et bl et et

Tecnica de Soporte Vital limitada:

Recuperable del proceso agudo pero con calidad de vida inaceptablemente pobre

Maniobras de RCFP [ 1Mo imitado [ ] Wi ndciar

Intubacicn [ 1Mo imitado [ ] Wi ndciar [ 1 Retirar

Ventilacion no invasiva [ 1Yo imitado [ ] Wo indciar [ ] Retirar

FArmacos vasopresores [ 1Mo limitado [ ] Mo mdciar [ ] Mo aomentar [ ] Betirar
Dhialisis [ 1Mo imitado [ ] Wi ndciar [ 1 Retirar

Transfosion de sangre ¥ derivadas [ 1Mo imitado [ ] Mo imdciar [ 1 Betirar

Marcar 51 posteriormments se detogan las LTSV [] Fecha: 7 _ 72010
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Evolucion:

Alta UCI: Fecha  / /2010
Sabadell Score al alta de UCI: [ ] 0- Buen pronostico al alta.

[ ] I- Mal pronodstico a largo plazo (> 6m.), reingreso no limitado.
[ ] 2- Mal pronostico a corto plazo (< 6m.), reingreso discutible.
[ ] 3- Supervivencia hospitalaria esperable nula.
[ ]14- Hasido exitus.

Alta Hospital:

Fecha  / /
] Vivo

] Muerto
] Derivado a Domicilio, Residencia o Paliativos como paciente terminal
]

[
[
[
[ ] Otro:

Solo para pacientes con LTSV:
(Participa en el seguimiento a 6 meses de calidad de vida?

[]si

[ ] Se le ha propuesto, pero no ha querido participar

[ ] No se le ha propuesto: motivo [ ] este hospital no participa
[ ] olvido
[ ] se derivo a otro hospital
[ ] otro:




ANEXO 5. ENCUESTA CALIDAD DE VIDA SF-36. FASE 11

EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES QUE HAN
PRESENTADO LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL EN
EL MOMENTO DEL INGRESO EN UCI

¢Quién contesta la encuesta? [ ] Paciente [ ] Representante

CUESTIONARIO DE SALUD SF-36
VERSION ESPANOLA 1.4 (junio de 1999)

1. En general, usted diria que su salud es:
1 O Excelente

2 [ Muy buena

3 [ Buena

4 [ Regular

5 O Mala

2. ¢Como diria que es su salud actual, comparada con la de hace un aiio?
1 O Mucho mejor ahora que hace un afo

2 [0 Algo mejor ahora que hace un afio

3 [ Mas o menos igual que hace un afo

4 [ Algo peor ahora que hace un ano

5 [ Mucho peor ahora que hace un afio
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LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O
COSAS QUE USTED PODRIA HACER EN UN DIA NORMAL.

3. Su salud actual, éle limita para hacer esfuerzos intensos, tales como

correr, levantar objetos pesados, o participar en deportes agotadores?
1 O Si, me limita mucho

2 [0 Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada

4. Su salud actual, é¢le limita para hacer esfuerzos moderados, como
mover una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de

una hora?

1 O Si, me limita mucho

2 [0 Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada

5. Su salud actual, éle limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
1 O Si, me limita mucho

2 [0 Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada

6. Su salud actual, éle limita para subir varios pisos por la escalera?
1 O Si, me limita mucho

2 [ Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada




7. Su salud actual, éle limita para subir un solo piso por la escalera?
1 O Si, me limita mucho

2 [ Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada

8. Su salud actual, éle limita para agacharse o arrodillarse?

1 O Si, me limita mucho

2 O Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada

9. Su salud actual, éle limita para caminar un kilometro o mas?
1 O Si, me limita mucho

2 [0 Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada

10. Su salud actual, éle limita para caminar varias manzanas (varios

centenares de metros)?
1 O Si, me limita mucho

2 [ Si, me limita un poco
3 O No, no me limita nada

11. Su salud actual, éle limita para caminar una sola manzana (unos 100

metros)?
1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada



12. Su salud actual, éle limita para bafiarse o vestirse por si mismo?
1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS EN SU TRABAJO O EN
SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS

13. Durante las 4 Gltimas semanas, étuvo que reducir el tiempo dedicado

al trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
10Si
2 1 No

14. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera

querido hacer, a causa de su salud fisica?
14asi
2 O No

15. Durante las 4 ultimas semanas, étuvo que dejar de hacer algunas
tareas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud

fisica?
10Si
2 O No

16. Durante las 4 (ltimas semanas, étuvo dificultad para hacer su
trabajo o sus actividades cotidianas (por ejemplo, le cost6 mas de lo

normal), a causa de su salud fisica?




10Si
2 [ No

17. Durante las 4 Gltimas semanas, étuvo que reducir el tiempo dedicado
al trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de algin problema

emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso?
10si
2 O No

18. Durante las 4 ultimas semanas, éhizo menos de lo que hubiera
querido hacer, a causa de algin problema emocional (como estar triste,

deprimido, o nervioso)?
10Si
2 1 No

19. Durante las 4 ultimas semanas, éno hizo su trabajo o sus actividades
cotidianas tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algin

problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?
10si
2 [ No

20. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o
los problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales

habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?
1 [ Nada

2 [ Un poco

3 O Regular

4 [1 Bastante

5 O Mucho



21. éTuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas

semanas?

1 [ No, ninguno
2 [0 Si, muy poco
3 O Si, un poco

4 O Si, moderado
5 O Si, mucho

6 [ Si, muchisimo

22. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha
dificultado su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las

tareas domésticas)?
1 [0 Nada

2 [ Un poco

3 O Regular

4 [ Bastante

5 [ Mucho

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A CC')I\{IO SE HA SENTIDO Y COMO LE
HAN IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS.
EN CADA PREGUNTA RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA
SENTIDO USTED.

23. Durante las 4 uGltimas semanas, écuanto tiempo se sintio lleno de

vitalidad?
1 [ Siempre
2 [ Casi siempre

3 O Muchas veces




4 [ Algunas veces
5 [0 Sdlo alguna vez
6 [1 Nunca

24. Durante las 4 ultimas semanas, écuanto tiempo estuvo muy

nervioso?

1 [ Siempre

2 [ Casi siempre

3 O Muchas veces
4 [ Algunas veces
5 [ Sdlo alguna vez
6 [ Nunca

25. Durante las 4 dltimas semanas, écuanto tiempo se sintio tan bajo de

moral que nada podia animarle?
1 [ Siempre

2 [ Casi siempre

3 O Muchas veces

4 [ Algunas veces

5 [0 Sdlo alguna vez

6 L1 Nunca

26. Durante las 4 ultimas semanas, écuanto tiempo se sintié calmado y

tranquilo?
1 [ Siempre

2 [ Casi siempre



3 O Muchas veces
4 [ Algunas veces
5 [ Sdlo alguna vez
6 [1 Nunca

27. Durante las 4 ultimas semanas, écuanto tiempo tuvo mucha energia?
1 [ Siempre

2 [ Casi siempre

3 O Muchas veces
4 [ Algunas veces
5 [ Sélo alguna vez
6 [ Nunca

28. Durante las 4 (ltimas semanas, écuanto tiempo se sintio desanimado

y triste?

1 [ Siempre

2 [ Casi siempre

3 O Muchas veces

4 [ Algunas veces

5 [ Sélo alguna vez

6 L] Nunca

29. Durante las 4 ultimas semanas, écuanto tiempo se sintio agotado?
1 [ Siempre

2 [ Casi siempre



3 O Muchas veces

4 [ Algunas veces

5 [ Sdlo alguna vez

6 [1 Nunca

30. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintio feliz?
1 [ Siempre

2 [ Casi siempre

3 O Muchas veces

4 [ Algunas veces

5 [ Sélo alguna vez

6 [ Nunca

31. Durante las 4 (ltimas semanas, écuanto tiempo se sintié cansado?
1 [ Siempre

2 [ Casi siempre

3 O Muchas veces

4 [ Algunas veces

5 [0 Sdlo alguna vez

6 L1 Nunca

32. Durante las 4 ultimas semanas, écon qué frecuencia la salud fisica o
los problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales

(como visitar a los amigos o familiares)?
1 [ Siempre

2 [ Casi siempre



3 [ Algunas veces
4 [ Sélo alguna vez

5 [ Nunca

POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA O FALSA CADA UNA DE LAS
SIGUIENTES FRASES.

33. Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas.
1 O Totalmente cierta

2 [1 Bastante cierta

30 Nolosé

4 [J Bastante falsa

5 O Totalmente falsa

34. Estoy tan sano como cualquiera.
1 O Totalmente cierta

2 [ Bastante cierta

30 Nolosé

4 [ Bastante falsa

5 O Totalmente falsa

35. Creo que mi salud va a empeorar.
1 O Totalmente cierta

2 [1 Bastante cierta

3 O Nolosé




4 [ Bastante falsa

5 [ Totalmente falsa

36. Mi salud es excelente.

1 O Totalmente cierta

2 [ Bastante cierta

30 Nolosé

4 [ Bastante falsa

5 O Totalmente falsa
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ANEXO 6. LISTA DE CENTROS E INVESTIGADORES PRINCIPALES
PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO LTSV (Fase 0 y Fase I)

Hospital Central Asturias

Valentin Espaniol

Hospital 12 de Octubre

Juan Carlos Montejo

Hospital General Yague de Burgos

Ma Eugenia Perea

Hospital Gregorio Marafidn

José Manuel Gomez Garcia

Hospital Matard

Gloria Miro

Hospital Montecelo Pontevedra

Ana Ortega

CHU Santiago de Compostela

Pedro Rascado

Hospital de Santa Creu i Pau Barcelona

Juan M2 Sanchez

Hospital Virgen de la Concha (Zamora)

Alfredo Marcos Gutiérrez

C Hospital Xeral Cies Vigo

Ana Tizon

Clinica Universitaria de Navarra

Pablo Monedero

Hospital Navarra

Maria Barber

Hospital Clinico Barcelona UCI quirurgica

E. Zabala

Hospital General Catalunya

Roser Tomas

Hospital Girona

Cristina Murcia

Hospital Henares

Inés Torrejon

Hospital Moisses Broggi

Kenneth Planas

Hospital Morales Messeguer

Noemi Llamas Fernandez

Hospital Rio Hortega

Mercedes Lara

Hospital Virgen Arrixaca. Murcia

Miguel Fernandez Vivas

Hospital Virgen Luz

José Manuel Andn Elizalde

Hospital Santiago Compostela

Pedro Rascado

Hospital Castelldn

Susana Altaba

Hospital Clinico U Salamanca

Marta Paz Pérez

Hospital Granollers

Judith Xirgu

Hospital Infanta Sofia

Gonzalo Hernandez

Hospital Mutua Terrassa

Mar Fernandez

Hospital Sabadell

Consuelo Guia Rambla

Hospital Terrassa

Vanesa Arauzo

Hospital Virgen Nieves Granada

José Miguel Pérez Villares

Fundacion Jiménez Diaz

Belén Quesada

Hospital La Fe Valencia

Begona Balerdi

Hospital Moncloa

Vicente Gomez Tello

Hospital Candelaria Tenerife

Mar Martin Velasco

Santiago Apdstol Vitoria

Inaki Saralegui Reta

Hospital Vic

Rosa Catalan

Hospital Virgen Vega Salamanca

Javier Gonzalez Robledo




Hospital Son Llatzer Rosa Poyo

Hospital Sant Joan de Déu Olga Rubio

ANEXO 7. LISTA DE CENTROS E INVESTIGADORES PRINCIPALES
PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO LTSV (Fase II)

1. H. Navarra Pablo Monedero.
2. H. Matar6 Gloria Miro

3. H. Zamora Alfredo Marcos.
4. H. La Fe Begofa Balerdi
5. Rio Hortega Mercedes Lara / Ana M@ prieto
6. Hospital de Terrassa V. Arauzo

7. H. Girona C. Murcia

8. H. Sabadell C. Guia

9. H. Castellon S. Altaba

10. H. Murcia N. Llamas

11. H. Infanta Sofia G. Hernandez
12. H. Henares I. Torrejon

13. H. Vigo A. Tizdn

14. H. Gregorio Marafién M. Gomez Garcia
15. F. Althaia O. Rubio

16. Hospital Montecelo Pontevedra Ana Ortega

17. H. Granollers J. Xirgu

18. H. M. Broggi K. Planas

ANEXO 8. ESCALA KNAUSS

Estado Funcional Previo (escala de Knauss):

Clase A: buena salud previa sin limitaciones funcionales

Clase B: limitacion leve a moderada de las actividades por enfermedad crénica

Clase C: limitacion severa pero no incapacitante por enfermedad cronica

Clase D: restriccion severa de la actividad (incluyendo encamados) por
enfermedad.
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ANEXO 9. SABADELL SCORE

0- Buen prondstico al alta.

1- Mal prondstico a largo plazo (> 6m.), reingreso no limitado.

2- Mal prondstico a corto plazo (< 6m.), reingreso discutible.

3- Supervivencia hospitalaria esperable nula.

4- Ha sido exitus.

ANEXO 10. ESCALAS DE GRAVEDAD UTILIZADAS EN EL ESTUDIO

Apéndice 1: Sistema de valoraciin de la gravedad APACHE II (Acute Physiology And Chronic Health Evaluation)

Puntuacién APACHE II
APS 4 3 2 1 a 1 2 3 4
T2 rectal {9c) > 40,8 39-40.9 38,5-38.9 36-38.4 34-359 32-33.9 30-31.9 < 30
Pres. arterial media > 159 130-15% 110-129 70-109 50-69 = 50
Frec. cardiaca =179 140-175 110-129 70-109 55-69 40-54 < 40
Frec. respiratora =49 | 3549 25-34 12-24 10-11 6-9 <h
hogenacion: = 459 350-49% 200-349 < 200
51 FO2 2 0.5 (Aal02)
SiFO2 = 0.5 (pa02) =70 &1-70 56-60 < 56
pH arterial > 7,69 7,60-7,65 7,50-7,59 | 7,33-7,49 7.25-7,32 715724 = 7,15
Ma plasmatico {moncl/T} = 179 160-175% 155-159 150-154 130-149 120-129 111-119 <111
K plasmatica (a1} > 6,9 6,0-6,9 5,5-5.9 3,5-5.4 30-3.4 2,5-2,9 <25
Creatinina * {mg(dl} = 34 2-3.4 1,5-149 0,6-1.4 = 0&
Hematocrita (%) > 59,8 50-59,9 46-49,9 30-45,9 20-29.% < 20
Leucocitas {x 10007 > 399 20-39.9 15-19,9 3-14,9 1-2,9 <1
Suma de puntos APS
Total APS
15 - GCS
EDAD Puntuacian EMFERMEDAD Puntos APS Puntos GCS Puntos Edad Puntos enfermedad previa
CRONICA {A) (B) {C) (D)
< 44 Ii] Postoperatario 2
| programadao
45 - 54 2 ml’:":‘]‘:g:m 5 Total Puntos APACHE II (A+B+C+D) I
55 — 64 3 Enfermedad cranica:
Hepética: cirrosis (biopsia) o hipertensidn portal o episodio previo de fallo hepdtion
B85 — 74 5 Cardiovascular: Disnea o angina de reposo (clase IV de la NYHA)
Respiratoria: EPOC grave, con hipercapnia, policitemia o hipertension pulmonar
=75 & Renal: dialisis crinica ) ) .
Inmunocomprometido: tratamiento inmunosupresor i deficiencia

* Creatinina: Doble puntuacion si FRA



Apéndice I1: Sistema de valoracion de la gravedad SAPS II (Simplified Acute Physiology Score)

Puntuacion SAPS II

26113/12/11]9|7/6|5]4/3]2] 0 [1]2]/3 /46 ([7]| 8 9|10 12{15/16/17]18
Edad <40 40 60 [ 70- | 75 280
9 69 M|l m
Latidos/min <) a- | 70119 120- 2160
69 159
TAssistdlica <0 0 0019 | 2200
9
Diuresis (I/d) <05 05 210
0.99
Temperatura <3 239
Pa02/Fi02 (si <100 | 100- 2200
CPAP 0 VM) 19
Bicarbonato <15 115' =20
sérico ’
Rec, 1 10-199 220
leucocitario
Urea sérica <10 <8 2683 284
K sérico 3 349 35
Na sérico <125 125144 2145
Bilirrubina <40 ‘;”g 260
GCS <6 | 68 9- - 1415
10 13
Enf. crnicas Neo | Neo SIDA
MTX | hematol
Tipo de Cir Medico Cir
admisién programada urgente
Suma de
puntos
SIMPLIFIED ACUTE PHISIOLOGY SCORE 3 (SAPS 3)
PARAMETROS RESULTADOS PUNTOS
Edad (anos) =40 16
40-59 21
60-69 25
7O0-74 29
75-79 31
=80 34
Tiempo ingreso antes de UCI (dias) =14 16
14-27 22
=28 23
Lugar ingreso antes de UCI Quirdgfano 16
Urgencias 21
Otra UCI 23
Otros (planta...) 24
Comorbilidad Tratamiento No 16
antineoplasico Si 19
Cancer No 16
Si 27
Cancer No 16
hematoldgico Si 22
Insuficiencia No 16
cardiaca NYHA IV si 22
Cirrosis No 16
sSi 24
VIiH No 16
Si 24
Drogas vasoactivas No 16
Si 19
Admision UCI Prevista 16
Imprevista 19
Motivo de admision Cardiovascular Arritmias 11
en UCI Otras 16
Shock hipovolémico 19
Shock séptico 21
Shock anafilactico 21
Hepatica Otras 16
Fallo hepatico 22
Digestiva Otras 16
Abdomen agudo 19
Pancreatitis grave 25
Neuroldgica Convulsiones 12
Otras 16
Coma/delirio/agitacion/confusion 20
Focalidad neuroldgica 23
Efecto masa intracraneal 26
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SAPS 3

Cirugia al ingreso en UCI Programada 16
No quirdrgico 21

Urgente 22

Localizacion de cirugia Trasplante 5
Trauma / politrauma 8

Cardiaca 10

Otra 16

Neurocirugia: AVCA 21

Infeccion aguda al | Nosocomial No 16
ingreso en UCI Si 20
Respiratoria No 16

Si 21

Glasgow Coma Score >13 16
12-7 18

6 23

3-5 26

Bilirrubina total (mg/dL) <2 16
>2y <6 20

>6 21

Temperatura corporal >35 16
<35 23

Creatinina (mg/dL) 1,2 16
21,2y <2 18

>2y<3,5 23

>3,5 24

Frecuencia cardiaca (Ilpm) <120 16
>20.000 y <50.000120 y <160 21

=160 23

Leucocitos/mm?® <15.000 16
>15.000 18

pH >7,25 16
<7,25 19

Plaquetas/mm’® <20.000 29
>20.000 y <50.000 24

>50.000 y <100.000 21
>100.000 16
Presién arterial sistélica (mm Hg) >120 16
>70y <120 19

=40y <70 24
<40 27
pO; (mm Hg) o pO./FiO, p0O; 260 sin VM 16
pO, <60 sin VM 32
pO,/FiO, 2100 con VM 34
pO,/FiO, <100 con VM 38

NYHA: clasificacion funcional de la New York Herart Association; VIH: infeccién por virus de la inmuno-
deficiencia humana: AVCA: accidente vascular cerebral agudo; pO2: presién parcial arterial de 02; VM

ventilacién mecanica; /FiO2: fraccién inspiratoria de O2.

Puntuacion: minimo 16, maximo 229.

TESIS REALIZADA POR OLGA RUBIO SANCHIZ PARA OPTAR AL GRADO DE DOCTOR
242 EN MEDICINA Y CIRUGIA BAJO LA DIRECCION DEL DR. RAFAEL FERNANDEZ
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ANEXO 11. GLOSARIO DE TERMINOLOGIA APLICADA EN ESTA TESIS

» Dignidad humana: es la propiedad segun la cual los seres son
poseedores de un estatus moral. En el contexto cultural europeo diferentes
concepciones se enfrentan. La dignidad es definida como la capacidad de
un actuar autonomo, la capacidad de experimentar dolor o el placer, el
hecho de ser humano (en el sentido bioldgico) o de ser un organismo vivo

O un sistema.

» Muerte digna: seria aquella muerte libre de sufrimiento y dolor, no
distanasica. (La prolongacion de la vida bioldgica no constituye un valor
absoluto que deba ser mantenido a ultranza en todas las situaciones. La
prolongacion de la vida sin tener en cuenta su calidad puede no servir en el

mejor interés del paciente.)

» Obstinacion diagndstica y terapéutica o “Encarnizamiento
terapéutico”: cuando los tratamientos se han demostrado futiles, no
tienen razdn de ser, ni de indicarse ni continuarse, y el esfuerzo terapéutico
debe enfocarse o adecuarse a favorecer el alivio del dolor y sufrimiento y

el acompanamiento del enfermo y de los que estan a su alrededor.

» Justicia social: es imperativa la priorizacion de recursos limitados, y la

utilizacién de los recursos con sentido, equidad y efectividad.

» Efectividad: seria la consecucion de los objetivos que justifican el uso de
dicha medida segin un juicio de idoneidad basado en mliltiples factores,
entre los que deben tenerse en cuenta las necesidades, los valores y los

deseos expresados por los pacientes.

» Calidad de vida: Es la percepcion que tiene un individuo de lo que es vivir
en condiciones dignas; es, por tanto, subjetiva, depende de los valores
personales y de lo que cada uno pretenda alcanzar en la vida, por lo que
sélo es definible por el propio sujeto. Bajo el concepto de calidad de vida
subyace el convencimiento de que la vida humana es algo mas que vida

bioldgica.
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Comité de ética asistencial (CEA): Estos comités surgen como
consecuencia de la necesidad de los profesionales de compartir decisiones
que afecten a la calidad de vida de los pacientes, y de la aparicion de
conflictos éticos relacionados con la asistencia sanitaria a cualquier nivel y
entre los diferentes sujetos implicados en el acto médico: pacientes,

profesionales sanitarios, fa- milia, instituciones, etc.

Limitacion de tratamientos de soporte vital (LTSV) o Limitacion del
esfuerzo terapéutico (LET): Se entiende como la limitacion de todas o
alguna de las intervenciones médicas o procedimientos aplicables a un
paciente, por considerarlos inttiles o desproporcionados para los resultados
previsibles, en conformidad con los deseos expresados libre e

inequivocamente por el paciente.

Futilidad: Una intervencién se considera futil cuando es imposible o muy
improbable que consiga efectos terapéuticos (futilidad probabilistica u
objetiva), o bien cuando los po- sibles resultados no merecen la pena,
porque soélo con- seguirian posponer la muerte inevitable o una supervi-
vencia en condiciones no deseables por el paciente (futilidad cualitativa o
subjetiva). En la practica clinica, un tratamiento futil es un tratamiento no
indicado. Una intervencién futil puede ser ademas maleficente, si implica
algun perjuicio para el paciente, y puede ser in- justa, si la actuacién se

realiza en detrimento de otros posibles beneficiarios.

Soportes vitales: Este término incluye todos los tratamientos y técnicas
que se realizan para tratar de mantener las funciones vitales. Aunque a
veces se utiliza para referirse a las maniobras de reanimacion
cardiopulmonar, en un contexto ético debe hacerse extensivo a todo tipo

de procedimientos aplicados a los pacientes criticamente enfermos.

Orden de no reanimar ( no RCP): Modalidad de limitacion de
tratamientos de soporte vital que consiste en la decision de no poner en

practica las maniobras estandarizadas de reanimaciéon cardiopulmonar en



un paciente determinado, en caso de que se produzca una parada

cardiorrespiratoria.

Paternalismo: El paternalismo es una actitud que justifica actuar bus
cando el bien de una persona pero sin atender a su consentimiento, es
decir, independientemente de su opinidn. El profesional sanitario actia de
esta manera cuando busca el bien del paciente sin tener en cuenta sus

preferencias.

Ponderacion de principios: Los principios son considerados a priori de
igual rango y obligado cumplimiento (prima facie); por tanto, son
moralmente obligatorios a no ser que entren en conflictco en un
determinado caso. En esa situacién, deben jerarquizarse y analizar que
principio se convierte en un deber real y prioritario con relacién al principio

“contendiente” que se ve asi postergado.

Voluntades Anticipadas o Testamento Vital: También Illamado
Documento de voluntades anticipa- das, o Directrices previas, es aquel
documento en que un paciente, en pleno uso de sus facultades mentales,
ex- presa anticipadamente a posibles o previsibles situacio- nes su deseo de
cdmo vivirlas: por ejemplo, no llegar a depender de tecnologia (ventilacion

mecanica, didlisis, etc.) para el mantenimiento de su vida.

Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS): el nivel de bienestar
derivado de la evaluacidon que la persona realiza de diversos dominios de su

vida, considerando el impacto que en éstos tiene su estado de salud.

Sabadell Score: escala subjetiva que gradua el prondstico de los
enfermos al alta de la UCI, en términos de supervivencia al

episodio hospitalario.

Limitacion funcional: seria la limitacion en la posibilidad de realizar una
actividad, ya sea mental o fisica, dentro de lo que serian los parametros en
los que lo pueden hacer la mayoria de personas de su edad, nivel cultural,

circunstancias personales, etc.
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» Medicina Intensiva: parte de la medicina que se ocupa de aquellos
pacientes con alteraciones fisiopatoldgicas que hayan alcanzado un nivel de
severidad tal que representen una amenaza actual o potencial para su vida

y al mismo tiempo, sean susceptibles de recuperacion.



13. ANNEXOS

ANEXO 13. FIGURAS Y TABLAS DE LA COMPARATIVA CON LOS VALORES
POBLACIONALES DE REFERENCIA DE POBLACION > 60 ANOS.

Tabla 35. Comparacion de la puntuacion cruda (de 0 a 100) con las

normas poblacionales de referencia para mayores de 60 aios.

Dimensiones del SF-36

Funciodn fisica
Rol fisico
Dolor corporal
Salud general
Vitalidad
Funcién Social
Rol emocional
Salud mental

Pacientes LTSV
N=43

30,7 (32,2)
44,8 (48,0)
60,7 (30,9)
38,9 (26,0)
45,1 (27,9)
61,9 (31,7)
61,2 (47,1)
58,1 (23,5)

Valores
poblacionales
de referencial

65,7 (29,8)
73,3 (41,1)
68,4 (29,9)
55,9 (21,5)
60,5 (24,7)
79,2 (28,0)
84,8 (32,9)
68,3 (22,3)

Diferencia de
EIES

-35,0
-28,5

-7,7
-17,0
-15,4
-17,3
-23,6
-10,2

p-valor?

<0,001
<0,001

0,093
<0,001
<0,001
<0,001
<0,001

0,003

Valores crudos (0-100); Media (desviacion estandar). 2t de Student.

1Se comparan las puntuaciones de las 8 dimensiones del SF-36 de la muestra con normas
poblacionales de referencia en poblacién adulta de mas de 60 afios.

Figura 16. Representacion de las puntuaciones z para las ocho

dimensiones del SF-36. Unidades de desviacion estandar que se desvian

de la media estandarizada.
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FF: funcidn fisica, RF: rol fisico, DC: dolor corporal, SG: salud general, VT: vitalidad, FS: funcion
social, RE: rol emocional, SM: salud mental, CSF: componente sumatoria fisico, CSM: componente
sumatorio mental

Tabla 36. las normas

poblacionales para las ocho dimensiones y los dos componentes sumario

Puntuacion estandarizada (50+10) con

del SF-36 para mayores de 60 ainos.

Dimensiones del SF-36 Media (DE) Minimo-Maximo
Funcion fisica 38,3 (10,8) 28,0-61,5
Rol fisico 43,1 (11,7) 32,2-56,5
Dolor corporal 47,4 (10,3) 27,1-60,6
Salud general 42,1 (12,1) 24,0-70,5
Vitalidad 43,8 (11,3) 25,5-66,0
Funcién Social 43,8 (11,3) 21,7-57,4
Rol emocional 42,8 (14,3) 24,2-54,6
Salud mental 45,4 (10,5) 21,2-64,2
Componente sumario fisico 34,1 (11,2) 16,6-57,4
Componente sumario 44,1 (14,4) 15,9-63,9
mental

Tabla 37. Comparacion de la puntuacion cruda (de 0 a 100) con las

normas poblacionales de referencia para mayores de 60 ainos. Hombres.

Valores

Dimensiones del SF-36 Hombresl\%'lz'g\é C;I)oblacional_ef cllj eifﬁ::gici p-valor?
e referencia
Funcion fisica 42,3 (32,7) 72,5 (30,2) -30.2 | <0,001
Rol fisico 53,8 (48,2) 79,7 (41,2) -25.9 0,005
Dolor corporal 74,0 (30,0) 75,7 (29,8) -1.7 0,800
Salud general 42,9 (24,6) 59,3 (23,3) -16.4 0,002
Vitalidad 50,6 (25,6) 66,4 (25,5) -15.8 0,006
Funcién Social 65,0 (31,0) 84,8 (26,9) -19.8 0,001
Rol emocional 73,3 (44,1) 90,7 (29,2) -17.4 0,009
Salud mental 62,6 (18,7) 75,3 (21,6) -12.7 0,009

Valores crudos (0-100); Media (desviacion estandar). %t de Student.

1Se comparan las puntuaciones de las 8 dimensiones del SF-36 de la muestra con normas
poblacionales de referencia en poblacién adulta de mas de 60 afios
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Figura 17. Representacion de las puntuaciones z para las ocho
dimensiones del SF-36. Unidades de desviacion estandar que se desvian

de la media estandarizada. Hombres
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FF: funcion fisica, RF: rol fisico, DC: dolor corporal, SG: salud general, VT: vitalidad, FS: funcion
social, RE: rol emocional, SM: salud mental, CSF: componente sumatoria fisico, CSM: componente
sumatorio mental

Tabla 38. Puntuacion estandarizada (50+10) con las normas
poblacionales para las ocho dimensiones y los dos componentes sumario

del SF-36. Hombres.

Dimensiones del SF-36 Media (DE) Minimo-Maximo
Funcidn fisica 40,0 (10,8) 26,0-54,1
Rol fisico 43,7 (11,7) 30,7-54,9
Dolor corporal 49,4 (10,1) 24,6-58,2
Salud general 43,0 (10,6) 26,7-64,0
Vitalidad 43,9 (10,2) 27,9-63,2
Funcién Social 42,6 (11,5) 18,5-55,7
Rol emocional 44,1 (15,1) 18,9-53,2
Salud mental 44,1 (8,7) 24,4-57,7
Componente sumario fisico 37,7 (12,0) 17,6-55,2
;c;nr:fa?nente sumario 46,1 (12,0) 18,7-63,9
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Tabla 39. Comparacion de la puntuacion cruda (de 0 a 100) con las

normas poblacionales de referencia. Mujeres.

Dimensiones del SF-36

Funcion fisica
Rol fisico
Dolor corporal
Salud general
Vitalidad
Funcién Social

Rol emocional

Salud mental

Mujeres LTSV

N=23

20,7 (28,8)
37,0 (47,6)
49,1 (27,3)
35,5 (27,2)
40,2 (29,5)
59,2 (32,7)
50,7 (48,1)
54,3 (26,7)

Valores

poblacionales
de referencia!

60,5 (28,6)
68,5 (40,4)
62,8 (28,9)
53,2 (20,0)
55,9 (23,3)
74,9 (27,9)
80,3 (34,3)

62,9 (21,4)

Diferencia
de medias
-39,8
-31,5
-13,7
-17,7
-15,7
-15,7
-29,6

-8,6

<0,001
<0,001
0,024
<0,001
0,001
0,007
<0,001
0,056

Valores crudos (0-100); Media (desviacidn estandar). 2t de Student.

1Se comparan las puntuaciones de las 8 dimensiones del SF-36 de la muestra con normas
poblacionales de referencia en poblacion adulta de mas de 60 afios.

Figura 18. Representacion de las puntuaciones z para las ocho

dimensiones del SF-36. Unidades de desviacion estandar que se desvian

de la media estandarizada. Mujeres
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FF: funcion fisica, RF: rol fisico, DC: dolor corporal, SG: salud general, VT: vitalidad, FS: funcion

social, RE: rol emocional, SM: salud menta

Tabla 40. Puntuacion estandarizada (50+10) con

las normas

poblacionales para las ocho dimensiones y los dos componentes sumario

del SF-36. Mujeres

Dimensiones del SF-36
Funcidn fisica

Rol fisico

Dolor corporal

Salud general
Vitalidad

Funcién Social

Rol emocional

Salud mental

Componente sumario fisico

Componente sumario mental

Media (DE)
30,1 (10,1)
42,2 (11,8)

45,3 (9,4)
41,1 (13,6)
43,3 (12,7)
34,6 (16,3)
37,4 (16,0)
40,5 (13,3)

30,9 (9,6)
42,4 (16,3)

Minimo-Maximo
28,9-63,8
33,0-57,8
28,3-62,9
23,4-73,4

26,0
5,0-55,0
20,6-53,8
15,2-63,3
16,6-57,4
15,9-62,7
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FASE 0: ENCUESTA LTSV

OBJETIVO

Conocer la predisposicién al ingreso de pacientes en UCI a pesar de haberse
limitado algunos tratamientos de soporte vital (LTSV), y en base a qué criterios se
decide la LTSV.

DISENO

Estudio descriptivo multicéntrico. En 2010 enviamos una encuesta a 90 hospitales

dirigida a recoger la practica habitual de la LTSV al ingreso.

AMBITO

UCI nacionales. Intervencidon: Encuesta de opinion. Variables de interés
principales: Tipo de titularidad del hospital, nimero de camas hospitalarias, de
UCI y de semicriticos, disponibilidad habitual de camas de UCI, utilizacién de
criterios restrictivos de ingreso, utilizacidon de criterios de LTSV ya al ingreso, y tipo

de criterio utilizado para decidir LTSV.

RESULTADOS

Han participado 39 hospitales, en los que el ingreso de pacientes con LTSV es una
practica comdn (94,9%). La LTSV se refiere decidir mayoritariamente por: la
presencia de una enfermedad crénica severa previa (92,3%), el respeto a las
voluntades anticipadas del paciente (97,4%), la limitacién funcional previa
(84,6%), v la futilidad cualitativa (84,6%).

CONCLUSIONES

El ingreso en la UCI de pacientes con LTSV es una practica referida por la mayoria
de hospitales que han participado en el estudio. La LTSV se basa en la futilidad
fisiolégica desde una posicion médica objetiva, pero también atendiendo a

implicaciones éticas y morales basadas en futilidad cualitativa.
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FASE I: ESTUDIO LTSV AL INGRESO EN UCI

OBJETIVOS

Determinar la incidencia de LTSV, los criterios utilizados, las caracteristicas

de los pacientes con LTSV, la forma de LTSV en el momento del ingreso y la

evolucion al alta de UCI y hospitalaria. Analizar los factores que se asocian a LTSV.

METODOS

Estudio nacional multicéntrico observacional, y prospectivo. Se incluyeron todos
los pacientes de 39 UCI desde Mayo 2011 a Junio 2011. Se recogieron variables
demograficos y clinicos (motivo de ingreso, escalas de gravedad, Knauss al
ingreso, Score Sabadell al alta), criterios utilizados para decidir LTSV, evolucion al
alta de UCI y hospitalaria. Se utilizd la regresidon logistica para determinar las

variables asociadas.

RESULTADOS

Se incluyeron 3.042 pacientes de edad media 62,5 afios y un 63,6% de hombres.
La mortalidad global en UCI fue del 12,2% vy la hospitalaria del 16,4%.
Presentaban LTSV al ingreso en UCI en el 7,8% (IC 95% 7,0-8,8). Los criterios
mas frecuentes para decidir LTSV fueron enfermedad crénica severa (60,1%),
limitacion funcional previa (46,2%) y edad avanzada (37,8%). La intubacién
(54,8%), dialisis (86,8%) y RCP (91,5%) se limitan mas en forma de no iniciar, en
cambio la ventilaciéon no invasiva (27%), farmacos vasopresores (45%) vy
transfusiones (25%) se limitan menos en forma de no inicio del soporte y suelen
no estar limitados al ingreso en UCI. La retirada es muy infrecuente en todos los
soportes, siendo la intubacion el mas retirado (9,1%). Las variables asociadas a
LTSV en el andlisis bivariante fueron: sexo femenino (OR=1,45), ingresan mas por
enfermedad cronica que empeora (OR=5,54) y coma o Encefalopatia (OR=4,41),
tienen peores SAPS III/APACHE II (OR=1,04), y tienen peor clase funcional
Knauss previa B (OR=5,22) y para C-D (OR=19,78). Los centros de titularidad
publica (OR=1,98), que no disponen de unidad de semicriticos (OR=1,89), utilizan

criterios restrictivos de ingreso en UCI (OR=1,57), que no disponen de guia de



LTSV (OR=1,35), y que no disponen de LTSV fuera de UCI (OR=1,46). La
mortalidad al alta de UCI de los pacientes con LTSV fue mayor (44,5% vs 9,4%:
p<0,001), el Score de Sabadell 2 (mal prondstico a corto plazo) fue el mas
frecuente (29,8% vs 6,5; p<0,001) y al alta hospitalaria se murieron mas (59,2%
vs 12,7%; p<0,001).

CONCLUSIONES

La incidencia de LTSV al ingreso es del 7'8%, siendo la limitacion funcional previa,
las enfermedades crdnicas previas y la edad los criterios mas empleados para su
decision. Los pacientes con estas decisiones tienen mayor mortalidad tanto en UCI

como hospitalaria.

ESTUDIO SUPERVIVENCIA A 30 DIAS DE UCI

OBJETIVO

Determinar la supervivencia a 30 dias y los factores prondsticos en pacientes con

alguna decision de LTSV al ingreso en UCI.

METODOS

Estudio multicéntrico nacional observacional prospectivo sobre limitacion de
tratamientos de soporte vital al ingreso en UCI. La inclusion de pacientes se
realizd en el 2011. Se recogieron datos de 3.042 pacientes de los cuales se
constaté LTSV en 238 pacientes (7,8%; 1C95%:7,0-8,8). Para determinar los
factores prondsticos de supervivencia a 30 dias se utilizd el modelo de riesgos

proporcionales de Cox.

RESULTADOS

Se han analizado 238 pacientes con decisiones de LTSV; 141 fueron exitus
(59,2%), y 97 (40,8%) supervivientes a 30 dias. Los pacientes con LTSV tenian
una edad media de 73,0 (DE 13,5), un 55,5% eran hombres, los motivos de
ingreso mas frecuentes fueron: enfermedad crénica que empeora (28,2%),

coma/encefalopatia (25,6%) y sepsis (13,9%), tenian un riesgo de muerte
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asociado a escalas de gravedad del 46,3 [percentil 25=24,0- percentil 75=63,9],
el estado funcional previo fue mayoritariamente clase C-D (44,1%), la estancia
mediana en UCI fue de 3 dias, el Sabadell Score al alta de UCI mas frecuente fue
el Score 4 (ha sido exitus) 44,5% y el Score 2 (mal prondstico a corto plazo)
29,8%. La supervivencia a 30 dias ha sido del 38,1% (IC95%: 31,7-44,5). Los
factores prondsticos independientes de mortalidad fueron: la edad (HR=0,98;
1C95%: 0,97-0,99), el motivo de ingreso en UCI coma/encefalopatia (HR=1,79;
IC95%: 1,10-2,91), el riesgo asociado de muerte segun las escalas de gravedad
(HR=1,02; IC95%: 1,02-1,03), y el nimero de criterios para decidir LTSV (HR
1,47; 1C95%: 1,22-1,76).

CONCLUSIONES

Los pacientes con LTSV al ingreso presentan una supervivencia del 38'1% a los 30

dias del ingreso en UCI.

FASE II: ESTUDIO CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

OBJETIVOS

Determinar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) a los 6 meses del

alta hospitalaria de los pacientes sometidos a LTSV al ingreso de UCI.

METODOS

Estudio multicéntrico nacional observacional prospectivo “Limitacion de
Tratamientos de soporte vital al ingreso en UCI”. La inclusién de pacientes se
realizd en el 2011. En un subgrupo (18 centros que han aportado 43 encuestas)
se ha analizado la CVRS a los 6 meses (se ha utilizado el cuestionario SF-36 que
registra el estado de salud con evaluacion de 8 dimensiones: funcién fisica, rol
fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funciéon social, rol emocional y salud
mental) mediante una entrevista telefonica. Los resultados se compararon con las

normas poblacionales de referencia.



RESULTADOS

Se evalud la CVRS de 43 pacientes (20 hombres y 23 mujeres) de 18 centros. En
todas las dimensiones del SF-36 la muestra obtuvo valores inferiores que la
poblacion general de referencia. Respecto al componente sumario (fisico y
mental), se aprecid que la media era peor en la componente fisica (34,08) que en
la mental (44,10). Comparando por género se aprecia que las puntuaciones
obtenidas para las 8 dimensiones fueron inferiores en las mujeres, siendo las
diferencias estadisticamente significativas para la dimensiones funcion fisica (20,7
vs 42,3; p=0,018) y dolor corporal (49,1 vs 74,0; p=0,003). Segun la edad se
objetiva que las puntuaciones obtenidas para las 8 dimensiones fueron inferiores
en los pacientes menores de 75 anos (n=20) respecto de los de 75 0 mas (n=33),
siendo las diferencias estadisticamente significativas para las dimensiones funcion
social (48,1 vs 67,9; p=0,045) y rol emocional (38,5 vs 71,1; p=0,066). Segun
motivo de ingreso no se observaron diferencias en las 8 dimensiones. Segun la
clase funcional previa (knauss), los pacientes de la Clase A obtuvieron mejores
puntuaciones en las dimensiones funcién fisica (p=0,011), salud general
(p=0,009), vitalidad (p=0,011) y funcion social (p=0,077) en relacién al resto de
clases. Segun el Score de Sabadell al alta de UCI se objetiva que la salud general

(p=0,079) es mejor en el grupo Sabadell Score 0 (buen prondstico al alta).

CONCLUSIONES

La CVRS a los 6 meses de los pacientes con decisiones de LTSV es algo inferior
que la de la poblacién general de referencia sobre todo en mujeres y pacientes

mas jévenes.
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La decision de LTSV al ingreso en UCI a pesar de darse en un porcentaje pequefio
de la totalidad de los pacientes (7,8%) es una realidad referida en casi todos los

centros.

Estas decisiones podrian considerarse una nueva forma de LTSV en un momento
crucial de la evolucion de un paciente como es el ingreso en UCI. En este punto,
no desestimandose el ingreso por considerar que puede aportar un beneficio, pero
si estableciendo desde el inicio unos tratamientos condicionados y racionales tras
una ponderacién de datos anticipada. Ello implica una reflexion no sélo médica,
sino ética sobre los objetivos a conseguir con cada ingreso, lo que no solo es
beneficente y justo, sino que es no maleficente en el sentido de que no afade

iatrogenia y evita obstinacion terapéutica.

Estas decisiones, a pesar de las limitaciones de ser tomadas por el médico de
guardia en solitario, sin deliberacién en sesidn clinica a priori, se realizan, se

fundamentan y se argumentan en una serie de criterios clinicos y éticos.

Estos criterios que en cierta manera difieren de los utilizados para establecer la
futilidad durante el ingreso en UCI, en nuestro estudio han sido la presencia de

una enfermedad crénica severa, la edad y la limitaciéon funcional previa.

También conocemos ahora mejor el perfil de los pacientes con LTSV al ingreso,
son mas mayores, ingresan mas frecuentemente por enfermedad crénica que
progresa 0 coma/encefalopatia, estan mas graves y tienen peores clases

funcionales previas.

Tener un perfil definido de este subgrupo de pacientes al ingreso deberia hacer

saltar la alarma de la reflexidon sobre la LTSV al ingreso en la UCI.

Un dato destacable es la supervivencia de estos pacientes, de un 38% a los 30
dias en nuestra muestra, lo que rompe el prejuicio de que la LTSV se asocia

siempre a mortalidad, y no es asi.

En cuanto al perfil de soportes vitales, en nuestro estudio algunos resultados son
predecibles, en el sentido que la retirada es infrecuente, y los soportes vitales no

invasivos tienden mas a no limitarse en el ingreso, y en cambio los invasivos



tienen mas a limitar su inicio al ingreso. Estos datos también difieren de la LTSV
durante el ingreso, donde se tiende mas a instaurar los tratamientos y después de
un tiempo razonable, tras objetivar futilidad terapéutica, se tiende a retirarlos o no

aumentarlos.

En cuanto a los factores prondsticos de mortalidad, encontramos que el ingreso
por coma o encefalopatia, el riesgo asociado de muerte calculado por escalas de
gravedad y el nimero de criterios utilizados para decidir LTSV se asociaron a
mayor mortalidad, lo que es coherente, pues son pacientes claramente mas

graves.
Por el contrario, los datos mas inesperados han sido:

» La constatacion de que el ingreso de pacientes con LTSV al ingreso sea una
practica ampliamente aceptada, lo que puede haber sido fomentado por el
hecho de plantearla en el estudio al inicio (CRF con recogida de datos en el
momento del ingreso). Ello obliga a reflexionar desde el inicio, aunque a
pesar de esta posible induccién, constatamos una frecuencia muy elevada,
probablemente adaptada al cambio de pacientes que ingresan hoy en dia

en las UCI, y al cambio en los criterios de ingreso.

» Que la edad se haya empleado como criterio de LTSV, cuando en la
encuesta de opinidn pocos centros lo refirieron como criterio de LTSV. Esto
implica que a pesar de que los estudios refieran que la edad por si sola no
es un criterio de LTSV y/o de denegacion de ingreso en UCI, en la practica
y de forma asociada a otros criterios de LTSV, si que tiene peso y valor
para los intensivistas en el momento del ingreso en UCI y la toma de
decisiones de LTSV. Quizas deberian realizarse estudios en el futuro en este
subgrupo de pacientes mas mayores, para conocer su prondstico,
supervivencia, calidad de vida al alta de criticos, para evitar lo que se ha

venido llamando “ageismo” o discriminacion por motivos de edad.

» Que en el estudio observacional de pacientes no haya aparecido el criterio
de futilidad cualitativa, que si aparecio en la encuesta como de los mas

relevantes. Es reconfortante, pues la valoracién de la calidad de vida es una



subjetiva y compleja, y la futilidad cualitativa no es un buen criterio para
tomar decisiones de LTSV, y menos si se toma este criterio solo de forma

aislada.

La poca existencia de voluntades anticipadas como criterio de LTSV,
probablemente por la baja frecuencia de documentos de este tipo en la
poblacion general, aunque ya existen comunidades auténomas que intentan
aumentan los registros para conocer de forma anticipadas las decisiones de
los pacientes. Seria interesante realizar campanas de concienciaciéon y de
informacion, para que sean los propios individuos quienes decidan sobre su
proceso de enfermedad y de muerte, al igual que se decide en otros
ambitos de la vida. Ello nos ayudaria mucho a los clinicos y nos aliviaria de
carga moral para tomar algunas decisiones complejas y trascendentales. Es
un campo a promocionar y trabajar en el futuro de la medicina no muy

lejano.

El nimero de criterios para decidir LTSV por si sblo es relevante y esto
denota una prudencia y responsabilidad profesional, y una necesidad de
asegurar de tener al menos varios criterios para decidir, lo que parece
prudente y sensato, sobretodo en decisiones dificiles y complejas, como

son las decisiones de LTSV.

Que sobrevivan pacientes con decisiones de LTSV pues siempre se habian
asociado estas decisiones a un prondstico infausto. Lo novedoso de nuestro
estudio es precisamente esto, que las decisiones de LTSV al ingreso, a
diferencia de las decisiones de LTSV durante el ingreso, se asocian a mayor
supervivencia, por lo que se debe romper el prejuicio de que tener decision

de LTSV implica siempre mortalidad.

La calidad de vida de estos pacientes que sobreviven es peor que la de la
poblacién general de referencia, pero no sabemos si peor que la de otros
pacientes criticos con decisiones de LTSV. Por ello, no podemos suponer
que esta inferior calidad de vida vaya a ser valorada por los propios

pacientes como futil o como un objetivo vital no deseable.



El mensaje probablemente mas importante de este estudio seria establecer como
herramienta de trabajo la reflexion anticipada, sobre todo en aquellos pacientes
con perfil de gravedad, estableciendo limites a los soportes vitales, en funcion de

juicios clinicos ponderados de variables fisioldgicas/clinicas pero también éticas.

Ello deberia favorecer cada vez mas la autonomia de los pacientes capaces y de
los incapaces a través de sus representantes legales, sin caer en el nihilismo
terapéutico ni en la obstinacion terapéutica y buscando siempre el equilibrio para
evitar situaciones de muerte no digna, de vida con mala calidad, de prolongacion

de vida futil y situaciones de mal uso de recursos y, por tanto, de injusticia social.

Dado que estas decisiones son complejas, a veces por falta de formacion, otras
por inseguridad en los diagnosticos, prondsticos y por incertidumbres, deberiamos
favorecer estudios que manifiesten la futilidad de forma clara, para ayudar al

clinico en la toma de decisiones.

Para promocionar estas decisiones clinicas, se precisa de formacidon en bioética en
los clinicos, para evitar prejuicios y falacias, y poder utilizar el método de la
deliberacion para poder argumentar las decisiones, de forma razonada,
consensuada, y deliberada. Se deben conocer y aplicar herramientas para facilitar
la toma de decisiones ético-clinicas, de una forma responsable, con la seguridad
de poder defender de forma temporal, legal y publica las decisiones tomadas y

prever las consecuencias de nuestras decisiones clinicas.

Es una madurez profesional que se adquiere con la experiencia, pero sobre todo

con la formacion.



Otro aspecto importante es no dejar de hacerse preguntas, porque cada pregunta
conlleva un acto intrinseco de reflexion, y, en el fondo, lo que buscan los estudios
es contestar preguntas, reflexionar de forma profunda sobre un tema. Ello
conlleva conocimiento, pero abre mas dudas y, en el fondo, dirige hacia la verdad,
aunque no sea la verdad absoluta, pues todos sabemos que la verdad es como un
poliedro de muchas caras, y nadie tiene la verdad absoluta. Por ello, al mismo
tiempo debemos ser criticos y cautelosos con los resultados obtenidos, y saber
que con el tiempo las cosas pueden cambiar, modificarse y lo que hoy aqui es

nuestra “verdad”, en otro momento puede haber cambiado y ser distinto.

"Lo importante es no dejar de hacerse preguntas’.

Albert Einstein.
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