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Resumen

Objetivos: Conocer el grado de información que tienen los pacientes que reciben sedación paliativa y
sus familias sobre la enfermedad y pronóstico así como la forma de obtener consentimiento
(paciente o por representación).

Material y métodos: Estudio descriptivo que recoge grado de información sobre enfermedad y
pronóstico, forma de obtención del consentimiento (paciente o representación) y momento (en
presencia del síntoma refractario o antes) de pacientes que han recibido sedación paliativa en abril y
mayo de 2018 y sus familiares.

Resultados: 85 sedaciones paliativas. 31% pacientes desconocían enfermedad y pronóstico (frente al
1% familiares), 27% conocían enfermedad pero no pronóstico (9,5% familiares), 14% conocían
enfermedad y pronóstico (85% en familias). En los mayores de 70 años la falta de información
pronóstica alcanza el 47%. Consentimiento obtenido en presencia del síntoma refractario en 72% y
86% fue por representación (6% paciente). 8% de casos no se registró en la historia consentimiento.
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Discusión: Mayoría de pacientes desconocen enfermedad y el pronóstico lo que puede influir en que
el consentimiento se obtenga en mayor medida por representación. 31% de los casos no se describe
por qué decide la familia y hasta el 72% se recogen en la agonía como muestra de una escasa
planificación anticipada.

Conclusiones: Necesario mejorar la planificación anticipada con los pacientes de enfermedades
avanzadas y terminales, indagar y registrar sus preferencias respecto a recibir información y
participar en las decisiones.
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