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RESUMEN

Introduccion: La identificacion de la situacion de enfermedad terminal es uno de los
factores claves del proceso de fin de vida, ya que determina un adecuado tratamiento
paliativo.

Obijetivos: Determinar el porcentaje de historias clinicas en la que consta el pronostico
de enfermedad terminal, cuando se produce éste, y comprobar las diferencias entre
pacientes oncoldgicos y cronicos avanzados.

Metodologia: Revision retrospectiva de las historias clinicas de los pacientes que
fallecieron en cuatro Hospitales de Granada (Espafia) en 2010 por enfermedad
oncologica y cronica avanzada.

Resultados: Se revisaron 202 historias clinicas. Un gran porcentaje de pacientes no se
les identifica como terminales. La mayoria han sido registrados como terminales entre
los 7 dias y las ultimas 48 horas antes del fallecimiento. Mayor identificacion de
situacion terminal en pacientes oncolégicos.

Conclusiones: Insistir en la importancia de conseguir la identificacion temprana de la
situacion clinica de enfermedad terminal, especialmente en pacientes no oncoldgicos.
Palabras clave: Cuidados paliativos/ Enfermos terminales/ Enfermedad cronica
avanzada/ Historia clinica.
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ABSTRACT

Background: The identification of terminal illness situation is one of the key factors in
end of life processes, since it determines an adequate palliative care approach.
Objectives: Determine, through medical records, the percentage of patients who have
been identified as in terminal illness situation, when they are identified, and check the
differences between cancer patients and other chronic conditions.

Methodology: Retrospective review of medical records of patients who died in four
hospitals in Granada (Spain) in 2010 from cancer and other chronic diseases.

Results: 202 medical records were reviewed. A large percentage of patients, were not
identified as in terminal illness. Most terminals have been identified, between 7 days
and the last 48 hours before death. Cancer patients were more identified than other
chronic patients.

Conclusions: It is necessary to improve early identification of terminal illness condition,
specially in non-cancer patients.

Key-words: Palliative care/ Terminal illness/ Advanced chronic illness/ Medical
records.

TEXTO DE LA COMUNICACION
Introduccion

Uno de los factores claves que condicionan actualmente el proceso de morir es el
establecimiento del prondstico de terminalidad, ya que abre un nuevo camino que
requiere una nueva reorientacion terapéutica, abandonar la perspectiva curativa y
adoptar una mirada paliativa.

Cada afio 250.000 personas mayores de 65 afios, mueren en nuestro pais y tan solo un
20% son pacientes oncoldgicos, lo cual invita a pensar que posiblemente un gran
porcentaje de enfermos con patologias cronicas no oncoldgicas susceptibles de ser
pronosticados en fase terminal no lo estan siendo y por tanto no se estan beneficiando
de los tratamiento paliativos adecuados en su proceso fin de vida muriendo muchos de
ellos con un tratamiento activo.

En este sentido diversos estudios sobre la identificacion de indicadores potenciales de la
calidad al final de la vida®* encontraron que uno de los indicadores principales de mala
calidad en el proceso de fin de vida se hallaba en la alta proporcion de pacientes que
acceden a cuidados paliativos en los Gltimos dias de vida, 0 que mueren en una sala de
agudos.

Aunque se estan realizando esfuerzos para establecer criterios definidos que ayuden en
el proceso®®, la bibliografia indica que existe un gran retraso en el inicio del tratamiento
paliativo en pacientes con enfermedades en fase terminal iniciandose eéste en momentos
muy préximos/cercano a la agonia/muerte’. La ausencia o el establecimiento tardio del
prondstico afecta gravemente al derecho de los pacientes a recibir cuidados paliativos,
reconocido por organismos internacionales como nacionales.®**

A pesar de la existencia de criterios que definen la fase terminal**™ tanto en procesos
oncologicos como en insuficiencias organicas especificas (renal, cardiaca, hepatica,



pulmonar,'®™ al analizar estudios relacionados con las decisiones al final de la vida de

los pacientes terminales, se observa que la proximidad de la muerte no es reconocida
por los facultativos y sanitarios.>?*?! dandose un bajo porcentaje de pronéstico de
terminalidad? sobre todo en enfermedades no oncoldgicas.

Los problemas que conlleva el prondstico de enfermedad terminal en el caso de
enfermedades no neoplésicas, nos lleva a plantear este estudio con la finalidad de
conocer como y en qué momento del proceso de enfermedad se produce la
identificacion del paciente terminal, tanto en enfermedades oncoldgicas como en
enfermedades crénicas y si existen diferencias entre ambas.

Para ello recabamos datos incluidos en la Historias Clinicas de los pacientes ya que es
un método preciso de constatar a) que se ha identificado a un paciente en fase terminal
b) que se ha hecho de manera clara c) y que ese e estatus se ha comunicado de manera
oficial a todos aquellos profesionales facultativos y sanitarios que las consulten.

Objetivos

1. Determinar el porcentaje de historias clinicas en la que consta que se ha establecido
el pronostico de enfermedad en fase terminal, asi como el momento en el que se
establece.

2. Determinar si existen diferencias significativas entre pacientes con enfermedad
oncoldgica y con otro tipo de enfermedad, en relacion al establecimiento del prondstico
de terminalidad y el momento en el que se realiza.

Metodologia

Se realiz6 una revision retrospectiva de las historias clinicas de los pacientes que
fallecieron en Hospitales de Granada (Espafa) entre el 1 de Enero y el 31 de Diciembre
de 2010, por enfermedad oncoldgica, enfermedad pulmonar cronica/EPOC,
insuficiencia cardiaca crénica, enfermedad hepéatica avanzada/cirrosis hepatica,
insuficiencia renal cronica.

Se excluyen los pacientes que murieron en las 24 horas siguientes al ingreso y aquellos
que fallecieron por causas inesperadas, o0 por otro motivo no relacionado con la
enfermedad de base.

Variables de estudio

En las historias clinicas se recogieron variables generales de tipo sociodemografico y
datos clinicos sobre la enfermedad y variables especificas relacionadas con el
prondstico de enfermedad terminal.

Instrumento de recogida de datos

Para la recogida de datos se disefid una Hoja de Datos “ad hoc” de acuerdo con los
objetivos del estudio. Consta de los siguientes apartados:

-Datos demograficos.

-Datos clinicos generales y clinicos especificos.

-Datos relativos al prondstico de enfermedad terminal.



o Momento dentro del proceso de enfermedad en que se identifica el
prondstico

o Factores de identificacion

o Expresiones utilizadas para denominar la enfermedad terminalL

Andlisis de datos

Se realizd un andlisis descriptivo de las principales variables estudiadas. Para las
variables cuantitativas se calcul6 la media y desviacion tipica. Las variables cualitativas
se expresan mediante frecuencias absolutas y relativas. Se emplean tablas de frecuencias
y graficos para la representacion de los datos.

Para comprobar la existencia de diferencias significativas entre grupos formados a partir
de las variables estudiadas, se utilizd el test de la T de Student para muestras
independientes y el test de la chi-cuadrado de Pearson. Se realizaron tablas de
contingencia para estimar el grado de asociacion entre las variables nominales incluidas.
Para todos los contrastes se considerd un nivel de significacion de p<0,05.

Resultados

Descripcion de la muestra

Se revisaron 256 historias clinicas de los hospitales seleccionados [Tabla 1]. Finalmente
la muestra qued6 conformada por un total de 202 historias clinicas que cumplian los

criterios de inclusion.

Tabla 1. Centros hospitalarios

Centro Historias

revisadas
Hospital Clinico San Cecilio 59
Hospital Comarcal de Melilla 17
Hospital Comarcal de Baza 17
Hospital Virgen de las Nieves 90
Hospital Comarcal de Motril 19
Total 202

La mayoria de las historias clinicas eran de pacientes con enfermedad oncoldgica y el
resto de historias correspondian a pacientes no oncoldgicos. [Tabla 2]

Tabla 2. Porcentaje de historias clinicas en la que consta que se ha establecido el
pronostico de enfermedad en fase terminal y momento en el que se establece

Porcentaje
Oncoldgico 40,3%
EPOC 19,9%
Insuficiencia Cardiaca 22,4%
Insuficiencia Renal 6,5%

Insuficiencia Hepatica 10,9%




En las historias clinicas revisadas, en un 68,3% de los casos consta el prondstico
relacionado con la enfermedad terminal.

En relacion a en qué momento se establece el diagnostico de terminalidad, en un 19,7%
(n=27) de las historias, consta que se realiza previamente a los 14 dias antes del
fallecimiento, en un 18% (n=25) entre los 14 y los 7 dias previos antes del
fallecimiento, en un un 35% (n=48) entre los 7 dias y las 48 h antes del fallecimiento, y
un 27,7% (n=38) en las ultimas 48 horas.

El tiempo medio que transcurre entre el prondstico de terminalidad y la fecha de
fallecimiento es de 9,59 dias (DT=13,30)

Diferencias entre pacientes con enfermedad oncolégica y con otro tipo de enfermedad,
en relacién al establecimiento del pronostico de terminalidad y el momento en el que se
realiza

Existen leves diferencias significativas entre pacientes oncoldgicos y no oncoldgicos.
En el caso de los pacientes oncologicos queda constancia en la historia clinica que un
76,5% se les diagnostica de terminalidad frente a un 63,3% de pacientes no oncoldgicos
(p=0.048). No hay diferencias significativas respecto al momento en el que se establece
del prondstico entre pacientes oncoldgicos y no oncolégicos (p=0.946).

Discusién

En relacion a la dificultad del establecimiento del pronostico de terminalidad, los datos
de nuestro estudio indican que existe un gran porcentaje de pacientes a los que no se les
identifica como terminales. Esto puede ser debido a que realmente no son enfermos
terminales o a que no se identifica correctamente al enfermo en esta fase.

En concordancia con estos hallazgos el estudio realizado por Aldasoro et al. (2003)
sobre la asistencia a pacientes en el final de la vida en el medio hospitalario del Pais
Vasco (Espafa), el diagndstico de enfermedad terminal se realizé solo al 57% de los
casos de muerte por cancer.?

Estos resultados podrian justificarse en las dificultades en la identificacion de sintomas
inequivocos del proceso terminal, aunque también las herramientas de prondstico son
mejorables. %

Otra posible explicacion de nuestros resultados podria encontrarse en el hecho de que
los clinicos reconocieran al paciente como terminal pero no dejen constancia de ello en
la historia clinica, por diversos motivos: a) porque crean que es una situacion “evidente”
para el resto del personal sanitario y no consideran necesario constatarlo, b) por temor a
responsabilidades legales,?’ c) por el “peso” emocional que tiene este diagnéstico para
el profesional 2%

Observamos ademas que la mayoria de los pacientes identificados como terminales han
sido registrados como tales entre los 7 dias y las Ultimas 48 horas antes del fallecimiento
y un porcentaje considerable en las Gltimas 48 horas. Tal como deciamos anteriormente
esta identificacion tan tardia obstaculiza la reorientacion terapéutica paliativa de los



pacientes en fase terminal. Estos resultados coinciden con otros trabajos
consultados 6,20,21,24,26,28

Estos resultados nos hacen pensar que en cierto sentido en los facultativos y
profesionales sanitarios subyace la idea de asimilar el concepto de terminalidad a la
agonia, tal como sefialan en su trabajo Garcia Caro et al.*®

En lineas generales la mayoria de pacientes identificados como terminales son enfermos
oncoldgicos, en comparacion con pacientes no oncoldgicos. Segun nuestros datos
podemos concluir que la identificacion de los pacientes con enfermedad crénica no
oncoldgica en fase terminal ain no esta bien establecida Estos resultados son
coincidentes con la mayoria de estudios que detectan una baja implantacion de medidas
paliativas en pacientes que fallecian como consecuencia de una enfermedad crdnica no
oncolégica.>>t

Entre las explicaciones que podemos resefiar se incluirian:

a) Actualmente a la enfermedad oncoldgica se le atribuye un potencial de
enfermedad terminal mucho mayor que a la enfermedad no oncoldgica.

b) Tradicionalmente la atencién del enfermo de céncer en fase terminal ha
constituido la razon de ser de las Cuidados Paliativos.

c) En las enfermedades no oncoldgicas es mas dificil tipificar la situacion clinica
como fase terminal dada la heterogeneidad de estos enfermos y la imprecision a
la hora de establecer un pronéstico de vida de alrededor de 6 meses.* 3

Conclusiones

Podemos concluir insistiendo en la importancia de conseguir la identificacion de la
situacion clinica de enfermedad terminal por parte de los clinicos, que se realice
tempranamente favoreciendo la adecuada atencion a las necesidades del enfermo y que
ésta se haga constar por escrito en las historias clinicas, colaborando en la informacién
con el resto de profesionales sanitarios que intervienen en el manejo del paciente.
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