3 Reconocimiento de

situacion de ultimos dias

Pregunta

¢ Qué signos y sintomas se deben evaluar cuandeckaspos que un paciente adulto con
enfermedad crénica avanzada puede estar en situdeidltimos dias?

Recomendaciones

1. Cuando se esté atendiendo a personas que paddeemexiades progresivas, en

situacion muy avanzada, se recomienda evaluar s@gepigprondéstico e identificar si
se encuentra en una probable situacion de ultifess(diagnéstico situacional), y
dejar registro en la historia clinica [BPC, nueva].

Se recomienda apoyar el juicio clinico (pieza clenel diagndstico de situacion de
ultimos dias) mediante los siguientes aspectos [BE&ptadal:

— Valoracién de las posibles causas reversiblesatetioro, principalmente cuanco
hay coherencia entre la evolucién esperada y lackppade sintomas.

— Monitorizacion de cambios en las necesidades fsigsicosociales y espirituales
de los pacientes.

— Evaluacién de la situacion funcional y velocidadddelive. En caso de valoraruo
de escalas como apoyo a la evaluacion, se sugiepéear la PPSRalliative
Performance Scaje la ECOEastern Cooperative Oncology Group).

— Consideracion de las opiniones del resto del equifgodisciplinar, y en caso de
dudas contar con el apoyo de profesionales expertos

3. Se sugiere evaluar los siguientes signos y sint¢d#sl a favor, adaptadal:

— Cambios cardiovasculares:
e Hipotension
e Oliguria
e Livideces
— Cambios respiratorios:
e Respiracién ruidosa (estertores)
e Cambios en el patrén respiratorio: respiraciorCtheyne-Stokespneas
e Disnea

e Respiracion con movimiento mandibular
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— Cambios del estado fisico:

Debilidad profunda y progresiva

Pérdida de la habilidad de cerrar los ojos

Indiferencia hacia comida y bebida

Dificultad para la deglucion

Incontinencia o retencion urinaria
— Cambios cognitivos y neuroldgicos:
e Disminucién del nivel de alerta (desde somnoleat@ma)
» Delirium hipoactivo o hiperactivo (con agitacion)
— Cambios psicosociales y emocionales:
e Aislamiento
e Cambios en el estado de animo

— Cambios en la experiencia espiritual.

4. Se recomienda investigar y descartar de forma peapuada y teniendo en cuenta los
valores y preferencias de paciente/allegados, lessidausas reversibles del deterioro:
deshidratacion, infeccion, toxicidad por opioidestirada de esteroides, insuficiencia
renal aguda, alteraciones metabdlicas, y si es aslo,ciniciar el tratamiento
correspodiente [BPC, adaptada].

Justificacion

Se ha realizado una recomendacion débil a favaredabevaluacion de diferentes signos y
sintomas en pacientes con enfermedades progresivaiuacion avanzada y una serie de
recomendaciones de buena practica clinica que noletefavorecer una evaluacion
sistematizada y un registro de las necesidadesferegncias de los pacientes y sus
familiares.El grupo de trabajo ha consideradoa¢hiice beneficio-riesgo favorable, la
importanciapara los pacientes, y que la evaluapairia no suponer un coste afiadido
relevante conrespecto a la practica clinica habitu

Justificacion detallada

Balance beneficio-riesgo: la evaluacion de los @igy sintomas revisados no requiere la
realizacion de pruebas invasivas o complejas, @guke no deberia causar ningun dafio al
paciente. Debido a ello el grupo considera queatdrite beneficio-riesgo es favorable a

la evaluacion de signos y sintomas, teniendo entaugue la estimacion apropiada de la

entrada en SUD podra tener un impacto important@ éoma de decisiones sobre el plan

de cuidados y los tratamientos, y podria favoréc@tanificacion de aspectos personales y
familiares.

GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE ATENCION PALIATIVA AL ADULTO EN SITUACION DE ULTIMOS DIAS 2



Valoracioén de los desenlaces por parte de los p@sedesde el punto de vista del grupo
de trabajo, la mayoria de los pacientes, una eenrados de los pros y contras, estarian de
acuerdo con la identificacién de la SUD.

Recursos requeridos: la mayoria de sintomas y signe se emplean en la préactica
clinica habitual para predecir la SUD pueden hacensuna evaluacion clinica sin costes
importantes.

De la evidencia a la recomendacion

a) ¢ Cual es la magnitud de los efectos deseables esperados?
— Juicio: grande.
— Evidencia procedente de la investigacion:
Evidencia derivada de estudios cuantitativos

La GPC del NICE (22) incluy6 siete estudios de ctds(31-37): dos prospectivgs
cinco retrospectivos, con tamafios muestrales guarea entre 93 y 71 453, y
principalmente con pacientes oncolégicos (n = 8).(En la actualizacién se |dta
un nuevo articulo, derivado de un estudio incledda GPC del NICE (Het al.,
2015) (38) que analiza el rendimiento diagnéstieada bateria de 52 signfésicos
adicionales.

Existe evidencia de moderada calidad de dos estwdio pacientes con cancer
sobre la reduccion en la puntuacién del ECOG s(dgastern Cooperative Oncology
Group performance scadlecomo predictor de la mortalidad a siete dias@r4y
459), con OR de 3.45 (IC 1.65, 7.20) y de 2.02X140, 2.92). Un estudide baja
calidad (n = 93) también mostré que la fatiga gidaaturacion fueron predictores
de la mortalidad a dos semanas en pacientes coarad®pulmon [HFS.90 (2.04,
17.03) y HR 3.30 (1.42, 7.66)], respectivamentanbign existe evidencike baja
calidad de un estudio (n = 122) en pacientes ogamé que acuden al servicio
de urgencias por disnea, de una frecuencia cardiat@ y respiracion > 28/min
como predictores de mortalidad a dos semanas [®R(4.42, 17.09) RR 12.72
(3.08, 52.49)], respectivamente (22).

La evidencia sobre rendimiento diagndstico prodedelamentalmente de un
estudio en pacientes con cancer terminal derivadasa unidad de CP (n=357)
(Hui et al., 2014; Hui et al., 2015). Los resultadudican que existe evidencia de
baja a moderada calidad de que varios signos grsa# (presencia de estertores,
apneas, respiracion con movimiento mandibular,asenperiférica, respiracion de
Cheyne-Stokeausencia de pulso radial y las escalas P&lkative Performance
Scale y RASS-Richmond Agitation Sedation Scplesentan una alta especifici-
dad (81.3-99.2 %), aunque las sensibilidades gsamehte variables (11.3-64 %)
para la identificacién de los ultimos tres diavida (22). En el analisis de los 52
signos y sintomas adicionales, se identificaroroauhevos signos y sintomas que
presentaron una alta especificidad (>95%): pupilas reactivas, respuesta
disminuida a estimulos verbales y visuales, inddpadcpara cerrar los parpados,
caidadel pliegue nasolabial, hiperextension delleuquejidos y gruiidos de
cuerdas vocales y hemorragia gastrointestinal sup@8).
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También existe evidencia, aunque de baja calidalokesel rendimiento
diagndstico para identificar la mortalidad a doasddle diferentes pruebas de
laboratorio de dos estudios retrospectivos (n=4Ry7@1 453) (urea, creatinina,
recuentode glébulos blancos, bilirrubina, hemoiglaphematocrito, bicarbonato
total, pHy albumina) con especificidades que asoil entre 64-84.7 % vy
sensibilidades 86.2-71.8 %. El area bajo la curva de estos testoosntre 0.53 -
0.80, lo que indicana precision diagndéstica de muy pobre a mode2t)a (

No se identificaron estudios en pacientes no omgodé en los que el
diagndstico de muerte inminente es mas impreciselfipo de evolucién natural
dela enfermedad y la presencia de sintomas prdpites enfermedad no siempre
indicadores de muerte inminente (23, 24, 30). Adema edad media de los
participantes se situé en torno a los 60 afos|gpque existe cierta incertidumbre
sobresu extrapolacidon a pacientes mayores.

No se ha identificado evidencia sobre ninguna coaxdon de signos y sinttas
en forma de regla de prediccion clinica que predaaexactitud la situacionde
ultimos dias.

Los estudios cualitativos revisados también sefk@amportancia de los
cambios fisicos (respiratorios y vasculares, deterde la condicion fisica, redciéon
de la ingesta oral y empeoramiento del dolor) ycgsiciales y espirituales
(aislamiento social, cambios en el estado de ayiespirituales) (39-48).

Evidencia derivada de estudios cualitativos

La GPC del NICE incluy6 8 estudios cualitativobé&3ados en grupos focalesy 5
en entrevistas/encuestas) (39-46). La mayoria tlelies incluyeron profesionales

sanitarios (enfermeras y médicos, o equipos msttigiinares). Solo uno de ellos

incluy6é también la vision de los cuidadores (43h & analisis tematico de la

evidencia identificaron 5 temas principales, coferéintes subtemas, relacionados
conlas experiencias de los profesionales con el ptawdsn los dltimos dias de

vida(tabla 1).

Tabla 1. Temas y subtemas derivados de laevidencia  del reconocimiento de situacion de ultimos dias

Tema principal Subtemas

Cambios fisicos — Cambios cardiovasculares y respiratorios
— Deterioro fisico y funcional

- Reduccién de la ingesta oral

— Empeoramiento del dolor

— Cambios cutaneos

Cambios espirituales y — Aislamiento social
psicosociales — Cambios en el estado de &nimo
— Cambios en la experiencia espiritual
Dificultad en el reconoci- — Complejidad de diagnosticar la muerte
miento de los Ultimos dias | — Factores que pueden afectar a la precision del pronéstico
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Trayectoria de muerte — Cambios en el patron de sintomas en los Gltimos dias
— Variahilidad en el periodo temporal hasta la muerte

Manejo de la incertidumbre | — Cambios en el manejo clinico asociados a la identificacién de la situacion
de ultimos dias

Fuente: adaptado de NICE 2015 (22).

Tema 1) cambios fisicos: la evidencia de 5 estudm<salidad moderada (2
estudios cualitativos, n=33; 2 estudios tipo Delphi324;y 1 estudio observacional,
n=474) indica que los sintomas mas observadosridesocambios cardiovasculares
y respiratorios, deterioro fisico y funcional, redidn de la ingesta, empeoramiento
del dolor y cambios cutaneos (22).

Tema 2) cambios espirituales y psicosociales: sredtudios cualitativos de
calidad alta-moderada (n=33), los profesionalesgtifiearon el aislamiento social,
y cambios en el estado de animo y espirituales caspectos clave en la
identificacion de la SUD (22).

Tema 3) dificultad en el reconocimiento de losnddis dias: tres estudios de
calidad moderada sefialaron la complejidad de dsgao la muerte (2
entrevistas y 1 encuesta, n=285) y dos sefalagumas$ factores que pueden
afectar a laprecision del prondstico (fundamengali®, la especialidad médica o
los afos dela relacion médico-paciente) (22).

Tema 4) trayectoria de muerte: un estudio de dadlidaderada (n=15) sefial6
que existe variabilidad en los cambios que se m@den los dltimos dias y se
destacaron los sintomas respiratorios y cardiovassly el nivel de conciencia.
Otro estudio de moderada calidad sefial6 la vaidailen el periodo temporal
que precede al fallecimiento (22).

Tema 5) manejo de la incertidumbre: se localiz@evtia de baja calidad,
derivada de un estudio sobre la incertidumbre snilbmos dias (n=8), que indica
que los profesionales perciben que el manejo diegdiferente en funcion de si
se identifica la SUD. Los profesionales destacaimfaortancia de clarificar con el
paciente sus objetivos personales, mejorar la caracidn con las familias, y pasar
mas tiempo con el paciente (22).

En la actualizacion de la busqueda bibliografiealogalizaron dos nuevos
estudios de moderada calidad (47, 48), que compilmela evidencia
consideada en el tema “dificultad de reconocimiento dedtimos dias”. Fosse et
al. (47)realizaron un estudio con profesionales de residenie mayores (N=679)
sobrelas barreras y estrategias para la providgnuidados en residencias de
mayoreen Noruega y Paises Bajos, y entre ellas se sefialaausencia de
habilidades pam reconocimiento de sintomas y la necesidad deodesr de
protocolos para la evaluacion de sintomas en astade la atencion. Hui et al.
(48) realizaron una encuesta a especialistas esiagia (n=182) explorando las
diferencias entre hematdlogos y oncélogos y enaomir que los primeros
perciben que fallan en laestimacion de la progreal final de la vida en mayor
medida.
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b) ¢ Cudl es la magnitud de los efectos indeseables esperados?
— Juicio: pequefia.

— Evidencia procedente de la investigaciénla evaluacién de los signos y sintomas
revisados no requiere la realizacion de pruebaasings o complejas, por lo que no
deberian causar ningun dafio al paciente.

c) ¢Cuédl es la certeza global en la evidencia sobre los efectos?
— Juicio: baja.

— Evidencia procedente de la investigacidnglobalmente existe evidencia cientifica
limitada sobre los signos y sintomas que puederesgieados en la prediccion o
identificacion de los ultimas dias o horas de vida.

La calidad de la evidencia cuantitativa localizadebaja-moderada, y se basa en
estudios de cohortes retrospectivos y prospectprossipalmente en pacientes con
cancer.

La calidad de la evidencia cualitativa es moderadague refleja principalmente
la visidn de los profesionales, dado que no setaizado ningun estudio que explore
los signos y sintomas desde la perspectiva dealdemtes y solo uno incluye la vision
de sus familias. Ademas, no se ha localizado nirggindio en Espafia, aunque
teniendo en cuenta el objetivo principal de las#wi (identificacion de sintomas y
signos que pueden ayudar al reconocimiento de SUB3 principales resultados
obtenidos, el grupo de trabajo ha considerado gsi@dsultados son aplicables a
nuestro contexto sanitario.

d) ¢ Existe incertidumbre o variabilidad importante sobre como los pacientes
valoran los desenlaces principales?

— Juicio: la incertidumbre o la variabilidad probablemente s@an importantes.

— Evidencia procedente de la investigaciomo se ha identificado ningun estudio que
evalle la valoracién de los desenlaces de inten&sgrte de los pacientes o sus familias.
Solo un estudio (Domeisen et al., 2013 (7)) inclley&ision de cuidadores, pero su
objetivo no fue investigar sus valores sino idécdif los sintomas que pueden ser
importantes en la prediccion o identificacion de lidtimos dias desde el punto de vista
de los cuidadores.

— Informacion adicional: para la revision se priorizaron como factopeendsticoso
diagnosticos de SUD, aquellos signos y sintomaacisiados con las siguientes
categorias: hemorragia aguda, insuficiencia regada, respiratorios (incluidos los
estertores y la respiracion irregular), sintomdacienados con el nivel de conciencia
0 cognitivos, sintomas emocionales, deterioro ger(ercluida la debilidad extrema),
hidratacion, nutricion, sintomas relacionados cbrestado de la piel (incluidos los
cambios en la coloracién), aislamiento social, ebig. Estas categorias fueron
seleccionadas teniendo en cuenta un estudio dialitgue intentd recoger la vision de
expertos del ambito internacional sobre los sintoBrapleados en la identificacion y
prediccion de las ultimas horas y dias (43).
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e) El balance entre los efectos deseables e indeseables esperados, ¢ favorece a la
intervencién o a la comparacion?

— Juicio: probablemente favorece a la intervencion.
— Evidencia procedente de la investigacidrdescrito en la seccion anterior.

- Informacién adicional: desde el punto de vista del grupo de trabajo canelce
prondstico en los dltimos dias y realizar el diagjiod situacional es importante para
los pacientes y sus familias debido a que perradbzar los cambios oportunos en
el plan de cuidados y planificar todas las cuessamlacionadas con el final de la
vida (por ejemplo, decisiones personales y fangifiao relacionadas con el lugar de
fallecimiento). Ademas, segun la experiencia emprkctica clinica del grupo podria
no existir incertidumbre ni variabilidad importarakrespecto, es decir, los pacientes
una vez informados de los pros y contras, estadaacuerdo con la identificacion kde
SUD.

f) ¢Cual es la magnitud de los recursos requeridos (costes)?
— Juicio: costes y reduccion de costes insignificante

— Evidencia procedente de la investigaciénno se ha localizado ningin estudio de
evaluacion economica.

- Informacion adicional: la mayoria de sintomas y signos que se empleaa madtica
clinica habitual para predecir la SUD pueden hacensuna evaluacion clinica sin
costes importantes.

g)¢ Cual es la certeza en torno a la evidencia sobre los recursos requeridos?
— Juicio: no hay estudios incluidos

— Evidencia procedente de la investigaciénno se ha localizado ningun estudio que
describa de forma explicita el uso de recursostéspso estudios de evaluacion
econdmica.

h) La relacion coste-efectividad, ¢favorece a la intervencion o a la comparacion?
— Juicio: no hay estudios incluidos.

— Evidencia procedente de la investigaciénno se ha localizado ningin estudio de
evaluacion economica.

- Informacion adicional: desde el punto de vista del grupo de trabajo lecd&in de la
SUD puede impedir el inicio de medidas diagnosterapéuticas futiles o favorecer
la retirada de estas medidas, suponiendo un apareoel sistema.

i) ¢Cual seria el impacto en la equidad en salud?
— Juicio: probablemente aumenta.

— Evidencia procedente de la investigaciomo se ha realizado una revision sistematica
del tema.
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- Informacién adicional: en la actualidad sigue existiendo un problema de
equidad relacionado con las diferencias en la amana las personas con
enfermedades noncoldgicas con respecto a los pacientes con camaernbién
puede haber diferenciasn respecto al lugar de residencia (areas rucalepeor
acceso a recursos asistees), distinta organizacion de recursos asisiées
segun las instituciones o a nivel de las diferel@esmunidades Auténomas, y
también diferencias entre profesionales en cuatdd@ma de entender el cuidado
al final de la vida, entre otros.

Seguir estas recomendaciones podria favorecewidaen la identificacion
de la SUD, independientemente del tipo de enferhedlasituacion, y evitar
situacionesnjustas en un momento tan crucial de la vida degkrsonas y sus
seres queridos.

J) ¢ Es aceptable la opcion para los agentes implicados?
— Juicio: probablemente si.

— Evidencia procedente de la investigacionno se ha realizado una revision
sistematicadel tema.

- Informacién adicional: los sighos y sintomas fisicos evaluados formare bt
laevaluacion clinica habitual por parte de lodgsnales, y por lo tanto no se
prevéuna baja aceptabilidad por parte de los giariales, y tampoco por parte
de los pacientes y familiares. Sin embargo, caberten cuenta que algunos
profesionalespueden sentirse menos comodos alag\sihtomas psicosociales,
emocionales espirituales, y del mismo modo, algunos pacientesien encontrar
dificultades a la hora de comunicar estas cuestidire el caso de los profesionales
podria deberse ala falta de formacion en estascésq a la falta de psicologos en
los equipos interd@plinares o a una vision biologicista (reduccitajsde la
atencion sanitaria y social. También puede habefegpionales que tengan
dificultad para afrontar la muertey el procesaovtwir de sus pacientes con lo
que todo el proceso de evaluacion de las necesidader tanto el diagndstico
podria verse afectado. En el caso de pasientes, también pueden existir
diferencias culturales o sociales que puedan afeatstuar como barreras.

k)¢ Es factible la implementacién de la opcion?
— Juicio: si.

— Evidencia procedente de la investigacionno se ha realizado una revision
sistematicadel tema.

- Informacion adicional: para que las recomendaciones puedan ser implenasntad
esnecesario que los sistemas de provision de cuidgalasiticen una adecuada
formacion de los profesionales que van a atendestas personas y a sus
allegados. Estoimplica, no sélo a profesionalésdito especifico de los CP,
sino a otras especialidades y ambitos en los ggeom@enos frecuentemente se
atiende a personas en el proceso de morir (atepcigraria, medicina interna,
geriatria, oncologia o urgencias, entre otras).
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Deben existir politicas publicas que fomenten @v/@®on de cuidados a la
persona vulnerable, que garanticen la atenciorotantas situaciones poco
complgas como a las mas complejas, con profesionalecég@mmente preparados
para el cuidado, el alivio de sintomas, la atengisicologica, social y espiritual.
Ademas, lagdnstituciones deben proporcionar un espacio orgdiniz (fisico,
temporal, funcioal) para que se puedan llevar a cabo estas ascommecalidad,
esto es, en el lugar adecuado, con el tiempo néaegsaon la vision orientada en
una atencién exquisisala persona que esta muriendo y a su entornoiéarntin
cuanto a los sistemas ideormacion, deberian desarrollarse herramientaa pa
facilitar la recogida de datos &nalisis de las variables relacionadas con el
reconocimiento de la SUD.
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