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ACTO 1. LAS TRAYECTORIAS DE ENFERMEDAD 

www.conversacioneskayros.es  

Javier Júdez  
(con agradecimiento a F. Carballo) 
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¿Qué enfermedad va a ser? 

-  ¿Tiene usted algo para parar el proceso de envejecer? 
-  Claro. ¿Qué tipo de enfermedad le apetece? 
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¿Es envejecer una enfermedad? 

	
  “Tanto	
  en	
  el	
  envejecimiento	
  como	
  en	
  la	
  enfermedad	
  ocurre:	
  una	
  
desconexión	
  del	
  mundo	
  exterior,	
  una	
  pérdida	
  de	
  la	
  sensación	
  de	
  
invulnerabilidad,	
  una	
  pérdida	
  del	
  gobierno	
  de	
  la	
  razón,	
  una	
  pérdida	
  del	
  
senKmiento	
  de	
  control	
  sobre	
  lo	
  que	
  sucede	
  en	
  el	
  mundo,	
  y	
  con	
  todo	
  ello,	
  
uno	
  se	
  sume	
  en	
  la	
  dependencia”	
  

HasKngs	
  Center	
  Report,	
  1972.	
  Eric	
  Cassell	
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•  Aislamiento 
•  Pérdida de control 
•  Dependencia 
•  ¿Enfermedad? 

¿Arte? 

Envejecimiento     Enfermedad grave 

•  Aislamiento 
•  Pérdida de control 
•  Dependencia 
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El arte (la empresa) de envejecer 
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Cómo morimos 

Cáncer 
SIDA 
Enfermedades cardíacas 
Accidentes cerebro-vasculares 
Alzheimer 
Vejez 
Agresiones violentas 
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•  Proceso de enfermar gravemente y 
morir no era muy prolongado 
•  De la situación de “inmortalidad temporal” 
•  Paréntesis de la enfermedad 
•  Sucumbir a la enfermedad 

•  Cambio de las causas de muerte 

Cambio del modelo de enfermar 
9 



	
  J.
	
  Jú

de
z	
  (
v.
	
  0
5/
13
)	
  –
	
  w
w
w
.c
on

ve
rs
ac
io
ne
sk
ay
ro
s.
es
	
  	
  

•  Nicholas A. Christakis 
•  University of Chicago 

Press, 1999. 

La muerte anticipada:  
el escurridizo pronóstico 
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•  El pronóstico en medicina es escurridizo 
•  Salvo en las situaciones de cáncer o enfermedad avanzada 

(“terminalidad”) 

•  Con la mejora del control del dolor y la aparición 
de los cuidados paliativos se asocia un periodo 
“detectable” de terminalidad, tributario de 
cuidados paliativos 

Difícil predicción del proceso de morir 
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Trabajo en 
equipo 

INSTITUCIÓN 

Objetivos 
institucionales 

Objetivos 
institucionales 

Relación clínica 

SOCIEDAD 
LOCAL 

PACIENTE 

Relación clínica 

 ENFERMEDAD (Estado de Salud) 

 INSTITUCIÓN  INSTITUCIÓN 

PROCESO 
CLÍNICO 

ORGANIZACIÓN 
SANITARIA 

GESTIÓN 
CLÍNICA 

Objetivos 
institucionales 

ENFERMERO/A 

Relación clínica 

CUIDADO 
CLÍNICO 

Objetivos 
institucionales 

MÉDICO/A 

MICRO MESO MESO 

MACRO 

ENFERMERO/A 
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La	
  moderna	
  
asistencia	
  
sanitaria	
  

(PIRÁMIDE)	
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(adaptado por Júdez 2007: de Lynn y Adamson 2003; Lynn 2004; Murray, Kendall, Boyd, Sheikh 2005) 
También “Organizar los servicios sanitarios adecuadamente para atender a aquellos suficientemente enfermos como para poder morir” (Dy y Lynn,2007) 

Tiempo 

Tr
at

am
ie

nt
o 

Concepción “clásica”: Modelo de “transición” 

Tto. Curativo 
(agresivo) 

Muerte 

TE
N

ER
 L

A
 V

ID
A

 E
N

 J
AQ

U
E 

Cuidados 
paliativos 

Atención sanitaria apropiada en torno al 
final de la vida 
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S tudy to 

U nderstand 

P rognoses and 

P references for 

O utcomes and 

R isks of  

T reatments* 

-  Estudio para  

-  Comprender  los 
-  Pronósticos y las 

-  Preferencias respecto a los 

-  Resultados y los 

-  Riesgos de los  

-  Tratamientos 

* Murphy DJ, Cluff LE (eds.), Study Design. J Clin Epidemiol 1990; 43 (suppl):S1-S123 

El estudio SUPPORT 
14 
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FASE I (Junio 1989 - Junio 1991) 
4.301 pacientes ( 5 hospitales) 

 - Descripción resultados 
 - Desarrollo de  Modelos Pronósticos 
 - Identificación de defectos de Atención Sanitaria 
 - Establecimiento de Métodos de Ajuste 
 - Diseño de la Intervención   

Esquema de diseño 

Análisis ajustados INTERVENCIÓN / CONTROL 

Incidencia - establecimiento de ONR 
Acuerdo Médico - Paciente sobre Preferencias RCP 

Días en UCI, comatosos, o con ventilación asistida antes de la muerte 
Dolor 

Uso de recursos hospitalarios 
  

FASE II ( Enero1992 - Enero 1994) 
Intervención aplicada a 4.804 pacientes 

Randomizados en 27 grupos médicos 

INTERVENCIÓN 
2.652 pacientes (55%) 

 16 grupos médicos 

CONTROL 
2.152 pacientes (45%) 

 11 grupos médicos 

El estudio SUPPORT 
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¿ Qué es el SUPPORT? 
Un macro-estudio: con 9.105 enfermos hospitalizados; con una o más de 

entre 9 patologías críticas; en cinco hospitales terciarios docentes de 
EE.UU.; con una probabilidad de muerte global a los seis meses del 47%; 
consistente en un estudio prospectivo observacional de cohortes de 2 años 
(Fase I) con 4.301 pacientes; y un ensayo clínico controlado aleatorizado 
por grupos de médicos de 2 años (Fase II) con 4.804 pacientes, 2.652 en 
intervención y 2.152 en control; donde la intervención, que ofrecía mejor 

información pronóstica y mejores oportunidades de comunicación (a través 
de una enfermera), no produjo diferencias estadísticamente significativas 

en ninguna de las cinco variables elegidas para la mejora.  

El estudio SUPPORT 
16 
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•  Entre 1990 y 2001 el estudio SUPPORT, un estudio de 
intervención fracasado, dio lugar a 103 artículos. 

•  Contribuyó a una revisión: 
 * del concepto de planificación anticipada. 
 * del papel de la información pronóstica al final de la vida 
 * de la revisión de los sistemas de salud en la atención al 

final de la vida 

•  Joanne Lynn, una de sus co-investigadoras principales hizo una 
transición definitiva hacia la reforma del sistema de salud y la 
mejora de la calidad del mismo. 

El estudio SUPPORT:  
el éxito de un fracaso 
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La necesidad de la mejora de la calidad 
Crossing the quality chasm, IOM, 2001 

El	
  InsKtuto	
  de	
  Medicina	
  (IOM)	
  de	
  EEUU	
  publica	
  en	
  
2001,	
  tras	
  su	
  famoso	
  “To	
  Err	
  is	
  Human”	
  (Errar	
  es	
  
humano),	
  este	
  “Cruzando	
  el	
  abismo	
  de	
  la	
  calidad”.	
  
Define	
  (6)	
  dimensiones	
  de	
  la	
  asistencia	
  en	
  salud	
  
esenciales	
  para	
  ofrecer	
  un	
  “producto	
  de	
  calidad”.	
  
	
  
Safety	
  -­‐	
  Seguridad	
  
Effec4veness	
  -­‐	
  EfecKvidad	
  
Efficiency	
  -­‐	
  Eficiencia	
  
Pa4ent	
  Centeredness	
  –	
  Centrado	
  en	
  el	
  paciente	
  
Timeliness	
  –	
  A	
  Kempo	
  
Equity	
  -­‐	
  Equidad	
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(adaptado por Júdez 2007: de Lynn y Adamson 2003; Lynn 2004; Murray, Kendall, Boyd, Sheikh 2005) 
También “Organizar los servicios sanitarios adecuadamente para atender a aquellos suficientemente enfermos como para poder morir” (Dy y Lynn,2007) 

Tiempo 

A
te

nc
ió

n 
sa

ni
ta

ria
 

Una visión más adecuada:  
Modelo de “trayectorias”* 

Tto. modificador enf. o 
potencialmente curativo 

Muerte 

TE
N

ER
 L

A
 V

ID
A

 E
N

 J
AQ

U
E 

Cuidados de 
soporte y 
paliativos** 

Atención al 
duelo 

* Valora la identificación de “transiciones” 
* * “Vivir bien” (lo mejor posible) con la enfermedad 

19 

Atención sanitaria apropiada en torno al 
final de la vida 
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El origen de un concepto 

-­‐	
  Anselm	
  Strauss	
  and	
  Barney	
  Glaser,	
  Anguish:	
  A	
  Case	
  History	
  of	
  a	
  Dying	
  Trajectory,	
  London:	
  MarKn	
  Robertson,	
  1970.	
  
-­‐	
  Anselm	
  Strauss,	
  Shizuko	
  Fagerhaugh,	
  Barbara	
  Suczek	
  and	
  Carolyn	
  Wiener,	
  Sen8mental	
  work	
  in	
  the	
  technologized	
  hospital,	
  
Sociology	
  of	
  Health	
  and	
  Illness,	
  vol.	
  4,	
  no.	
  3,1982	
  p.257.	
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Las trayectorias de enfermedad: 
 epidemiología del enfermar y morir (2003) 

21 
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Las trayectorias de enfermedad: 
epidemiología del enfermar y morir 

•  JAMA, 2003 
•  Datos 

epidemiológicos 
empíricos sobre 
patrones de 
enfermedad 
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Joanne Lynn. Sick to death (2004) 

•  Necesidad de reforma del 
sistema de salud para 
atender al final de la vida 
y a los últimos años de 
vida. 

•  Trayectorias de 
enfermedad 

•  Continuidad asistencial 
•  Ajustar servicios a 

necesidades 
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Las trayectorias de enfermedad: 
epidemiología del enfermar y morir 

•  Hastings Center 
Report 
 Special Supplement, 

2005 
 Improving End of Life 

care. Why has it been so 
difficult?  
•  Mejora de la 

asistencia al final de 
la vida. Balance a los 
20 años de esfuerzos 
para su mejora 

24 
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(trayectorias adaptadas por Júdez 2007: de Lynn 2004; Lynn y Adamson 2003; y Lunney, Lynn y Hogan 2002) 

Alta 

Baja 

Tiempo 

Fu
nc

io
na

lid
ad

 

Alta 

Baja 

Tiempo 

Fu
nc

io
na

lid
ad

 

Alta 

Baja 

Tiempo 

Fu
nc

io
na

lid
ad

 

PERIODO CORTO DE FRANCO DECLIVE 

LIMITACIONES PROGRESIVAS A LARGO PLAZO CON 
EPISODIOS GRAVES INTERMITENTES 

DETERIORO PROGRESIVO PROLONGADO 

Principalmente anciano frágil y demencia (aprox. 
40%, la mitad con deterioro cognit.) 

Principalmente insuficiencia cardio-pulmonar (aprox. 
25%), enf. crónicas progresivas 

Principalmente cáncer (aprox. 20%) 

Dependencia 

Dependencia 

Dependencia /  
Terminalidad 

TE
N

ER
 L

A
 V

ID
A

 E
N

 J
AQ

U
E*

 

Alta 

Baja 

Tiempo 

Fu
nc

io
na

lid
ad

 

MUERTE SÚBITA 
Principalmente accidentes (aprox. 8%) 

Muerte 

Muerte 

Muerte 

Muerte 

* Aquellos suficientemente enfermos como para poder morir (y que no sea extraño) 

Final de la vida y trayectorias de enfermedad 
25 
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•  Trayectoria: Deterioro rápido en 
pocas semanas o meses antes de 
morir 

•  Edad media: en torno a 75 años 

•  Modelo de atención:  
•  Atención bien coordinada; 
•  Integración con dispositivos 

de cuidados paliativos 
cuando se precisen 

Declive funcional rápido 

Alta 

Baja 

Tiempo 

Fu
nc

io
na

lid
ad

 

PERIODO CORTO DE FRANCO DECLIVE 

Principalmente cáncer (aprox. 20%) 

Muerte 

Dependencia /  
Terminalidad 

•  Necesidades de atención específicas:  
•  Maximizar la continuidad;  
•  Planificar un posible deterioro rápido, con cambios en las necesidades 

y eventual muerte;  
•  Soporte a la atención domiciliaria para el manejo de síntomas, 

necesidades agudas de los cuidadores y soporte al proceso de morir 

26 



	
  J.
	
  Jú

de
z	
  (
v.
	
  0
5/
13
)	
  –
	
  w
w
w
.c
on

ve
rs
ac
io
ne
sk
ay
ro
s.
es
	
  	
  

•  Trayectoria: Enfermedad crónica 
con exacerbaciones intermitentes 
y muerte “repentina” (crisis) 

•  Edad media: en torno a 85 años 

•  Modelo de atención: Gestión de 
la enfermedad con educación al 
paciente e intervenciones rápidas 
cuando se precisen 

Fracaso/s órgano/s sistémicos  

Alta 

Baja 

Tiempo 

Fu
nc

io
na

lid
ad

 

Muerte 

Dependencia 

•  Necesidades de atención específicas:  
•  Educación para el autocuidado;  
•  Prevención, reconocimiento temprano y manejo de las exacerbaciones para 

minimizar los ingresos hospitalarios;  
•  Mantenimiento de la funcionalidad;  
•  Ayuda a la toma de decisiones sobre intervenciones con bajo rendimiento;  
•  Planificar escenarios de posible muerte repentina 

LIMITACIONES PROGRESIVAS A LARGO PLAZO 
CON EPISODIOS GRAVES INTERMITENTES 

Principalmente insuficiencia 
cardio-pulmonar (aprox. 25%), 
enf. crónicas progresivas 

27 
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•  Trayectoria: Funcionalidad muy 
pobre con un largo y lento 
deterioro (múltiples patologías, 
convergencia de otras 
trayectorias) 

•  Edad media: > 85 años 

•  Modelo de atención: Cuidados de 
soporte de larga duración 

Fragilidad de larga duración 

Alta 

Baja 

Tiempo 

Fu
nc

io
na

lid
ad

 

Muerte 

Dependencia 

•  Necesidades de atención específicas:  
•  Planificar la atención de larga duración y previsibles futuros problemas a 

afrontar;  
•  Evitar intervenciones no-beneficentes y potencialmente maleficentes;  
•  Asistencia y soporte para cuidadores de larga duración;  
•  Atención institucional fiable cuando se precise 

DETERIORO PROGRESIVO PROLONGADO 

Principalmente anciano frágil y 
demencia (aprox. 40%, la 
mitad con deterioro cognit.) 

28 
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Trayectorias de enfermedad 
29 

Depen / 	


Term.	



Muerte	



Alta	



Baja	



Tiempo	



Fu
nc

io
na

lid
ad
	

 ATENCIÓN 

SANITARIA 

TRAYECTORIA 
Deterioro rápido en 
pocas semanas o 
meses antes de 

morir 

Enfermedad crónica 
con exacerbaciones 

intermitentes y muerte 
““repentina”” (crisis) 

Funcionalidad muy 
pobre con un largo 

y lento deterioro 

Modelo de 
atención 

Atención bien 
coordinada; 

integración con 
dispositivos de 

cuidados paliativos 
cuando se precisen 

Gestión de la 
enfermedad con 

educación al paciente e 
intervenciones rápidas 

cuando se precisen 

Cuidados de soporte 
de larga duración 

Necesidades de 
atención 

específicas 

Maximizar la 
continuidad; 

planificar un posible 
deterioro rápido, con 

cambios en las 
necesidades y 

eventual muerte; 
soporte a la atención 
domiciliaria para el 

manejo de síntomas, 
necesidades agudas 
de los cuidadores y 
soporte al proceso 

de morir 

Educación para el 
autocuidado; prevención, 

reconocimiento 
temprano y manejo de 

las exacerbaciones para 
minimizar los ingresos 

hospitalarios; 
mantenimiento de la 

funcionalidad; ayuda a la 
toma de decisiones 

sobre intervenciones con 
bajo rendimiento; 

planificar escenarios de 
posible muerte repentina 

Planificar la atención 
de larga duración y 
previsibles futuros 

problemas a 
afrontar; evitar 

intervenciones no-
beneficentes y 
potencialmente 
maleficentes; 

asistencia y soporte 
para cuidadores de 

larga duración; 
atención institucional 

fiable cuando se 
precise 
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Por la mejora de la calidad 
30 
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Y la adecuación de servicios 
31 
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Puentes hacia la salud 

Ocho	
  (8)	
  grupos	
  poblacionales	
  con	
  
servicios	
  adaptados	
  a	
  las	
  necesidades	
  de	
  
cada	
  grupo:	
  
-­‐  Con	
  buena	
  salud	
  
-­‐  Con	
  necesidades	
  materno-­‐infanKles	
  
-­‐  Con	
  enfermedades	
  agudas	
  
-­‐  Con	
  enfermedades	
  crónicas	
  estables	
  
-­‐  Con	
  discapacidad	
  severa	
  pero	
  estable	
  
-­‐  Con	
  salud	
  inestable	
  cerca	
  de	
  la	
  muerte	
  
-­‐  Con	
  fracaso	
  orgánico	
  (mulK-­‐)sistémico	
  

avanzado	
  
-­‐  Con	
  fragilidad	
  de	
  larga	
  duración	
  

32 
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Puentes hacia la salud 
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- Menos énfasis en el entorno de provisión de servicios 
•  Más énfasis en las necesidades de los grupos de población que 

comparten patrones agrupables (eficiencia, acceso) 

- Menos énfasis en las decisiones individuales 

(seguirán siendo importantes). 

•  Más énfasis en un modelo de “rutinas asistenciales” que encajen 
mejor con las necesidades de los pacientes (“piloto 
automático”) 

•  Integración de servicios, necesidades, recursos, herramientas 
tecnológicas 

Puentes hacia la salud 
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Reconstruir	
  “puentes”	
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Conservar	
  y	
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¡¡GRACIAS!! 
 

jjudez@adpsalud.es  
 

www.conversacioneskayros.es  


