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Servicios con implicacion directa:

Servicio de Medicina Intensiva UCI

Servicio de Cuidados Paliativos
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Servicio de Emergencias Extrahospitalarias 112

Equipos de Atencidn Primaria de la provincia de Caceres.

Servicios con participacion indirecta

Servicio de Microbiologia
Servicio de Radiologia
Servicio de Laboratorio
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INTRODUCCION

Desde que en el afio 2014 inicidaramos el programa de donacién en asistolia tipo Il y
tipo lll de Maastricht en nuestro hospital (tabla 1), hemos ido incluyendo cada vez mas
pacientes de manera que en el afio 2016 las donaciones procedentes de donaciones en
asistolia supusieron un 45% del total, segln los datos de 2017 hasta la actualidad se mantiene

esta tendencia (tabla 2).
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Tabla 2. Datos propios de la Coordinacion de Trasplantes del Hospital San Pedro de Alcantara
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Sin embargo, gracias a los avances médicos y quirurgicos de los ultimos afios, las
indicaciones de trasplantes se han ido ampliando lo cual ha dado lugar a un aumento
persistente en las listas de espera que supera el nimero de donantes. Es por eso por lo que
debemos seguir trabajando en la ampliacién del pool de donantes. En nuestro Hospital,
creemos, que la capacidad de seguir aumentando en nimero de donantes en muerte cerebral
es ya muy limitada y por eso debemos centrar nuestros esfuerzos en seguir desarrollando los
protocolos de donacién en asistolia tipo 1l y llI.

Las enfermedades neuromusculares incluyen un grupo de enfermedades de causa
desconocida e inicio insidioso que tienen en comun el hecho de ser progresivas (1). Las
opciones terapéuticas para este tipo de enfermedades son muy reducidas y las Unicas medidas
terapéuticas realistas son las paliativas.

Los pacientes tienen derecho a tomar decisiones en relacién con sus cuidados médicos
de acuerdo con el principio de autonomia y esta capacidad se hace muy importante en los
pacientes con enfermedades neurodegenerativas los cuales optan por dos opciones, unos
deciden que se les apliquen medidas encaminadas a mejorar su calidad de vida y a prolongar la
misma y otros deciden que no se inicien medidas destinadas a prolongarla. Entre las medidas
encaminadas a prolongar y mejorar la vida de estos pacientes sobresale la ventilacién
mecdanica no invasiva (VMNI) que permite controlar la insuficiencia respiratoria con muy
buena tolerancia por parte de los mismos. A medida que la enfermedad avanza, la VMNI se
hace insuficiente como tratamiento y hay que plantear con el paciente la posibilidad de
aplicacion de ventilacién mecanica invasiva a través de traqueostomia.

Mientras la VMNI es una opcién terapéutica ampliamente aceptada, existen
controversias respecto al uso de ventilacion invasiva por via traqueal que mejora la
supervivencia pero no cambia la evolucion de la enfermedad. Este hecho, principalmente en el
caso de enfermedades rapidamente progresivas, se debe a la posibilidad de que se presenten
situaciones no deseadas, como “el sindrome de enclaustramiento” (2). La eleccién de VM no
invasiva o invasiva debe ser discutida de forma precoz con el paciente y su entorno, con el fin
de que sea una decisidn que se ajuste a los deseos del paciente (3).

En cualquier caso la causa mas frecuente de muerte de estos pacientes viene derivado
de las complicaciones respiratorias y en esta fase final, independientemente de si la actitud ha
sido conservadora o agresiva, tiene derecho a que la muerte se produzca sin dolor, disnea y sin
ningun sufrimiento. Hay que considerar que la limitacion del soporte vital (LTSV) permite la
muerte en el sentido de que no la impide, pero en ningun caso la “causa”; es la enfermedad lo
que produce la muerte del enfermo, por lo que no se considera eutanasia.
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Esta forma de morir impedia hasta no hace mucho tiempo en Espaiia la posibilidad de
ser donantes de o6rganos. Desde la puesta en marcha en los ultimos anos de los distintos
programas de donacién en asistolia controlada, la posibilidad de donar los érganos de las
personas afectadas con este tipo de enfermedades es una realidad que debe ser incluida en el
proceso de la muerte (4).

AMBITO DE ACTUACION

Queda circunscrito a las enfermedades neuromusculares que tienen en comun la
afectacién de la musculatura respiratoria; en algunos casos se produce de forma aguda vy
reversible como en el caso del Sindrome de Gillain-Barré o la fase aguda de la Poliomielitis
(estas quedan excluidas por ser reversibles) pero lo mas habitual es una evolucién progresiva
con aparicion, finalmente, de complicaciones respiratorias que son la causa de la muerte de
estos pacientes, entre estas Ultimas podemos incluir a las siguientes:

Distrofias musculares

Miopatias congénitas

Distrofia miotdnica de Steiner
Enfermedades musculares inflamatorias
Miopatias metabdlicas

Enfermedades de la unién neuromuscular
Amiotrofias espinales

O N Uk wWwNRE

Neuropatias hereditarias sensitivo-motoras

JUSTIFICACION

Los pacientes con enfermedades neuromusculares fallecen, en general, por la
evolucion de su enfermedad. El fin de este proyecto es dar a estas personas la posibilidad de
donar sus érganos en el momento de su fallecimiento.

Creemos que este protocolo es de vital importancia para que los pacientes que
padezcan este tipo de enfermedades estén informados en vida de que existe la posibilidad de
donar sus érganos en el momento de su fallecimiento y asi puedan ser informados, si es su
deseo, de todo el proceso y sean ellos mismos los que tomen la decision de donar los érganos.
Asi mismo esta guia serd de ayuda a todo el personal sanitario que interviene en el proceso de
tratar y cuidarlos durante toda su enfermedad manteniendo en todo momento un contacto
estrecho con la Coordinacidn de trasplantes.
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Debe quedar claro que en el momento en que la enfermedad evolucione de manera
inexorable hacia la muerte se aplicard el protocolo de LTSV vigente en nuestro servicio de
Cuidados Intensivos y que quedd acreditado por el comité de ética del H. de Getafe el 16 de
Noviembre de 2013.

OBIJETIVOS

e Conocer a aquellos pacientes con enfermedades neuromusculares que expresen su
deseo de ser donantes de 6rganos en el momento de su muerte..

e  Trasmitir a estos pacientes la informacién necesaria, a través de sus especialistas
habituales y con reuniones con la coordinacidn de trasplantes para que conozcan sus

opciones al final de la vida.

e Apoyar alos servicios implicados en el curso clinico de estas patologias y dar a conocer
el protocolo

e  Coordinar las acciones con los servicios implicados para llevar a cabo la donacidn de
acuerdo con el programa de asistolia controlada de nuestro hospital.

LEGISLACION

La legislacién espafiola en materia de trasplantes es, sin duda alguna, la mas avanzada
del mundo. La aplicacién clinica de la misma ha permitido hacer del nuestro el primer pais en
donacidn y trasplante de drganos. Desde el punto de vista de la donacién a corazén parado el
primer criterio a tener en cuenta se refiere al concepto de irreversibilidad de la parada
cardiaca y, por lo tanto, al momento en que una persona fallecida por esta causa puede
considerarse como un potencial donante de érganos. En el afio 2012 se publicé un nuevo Real
Decreto (5) (Real Decreto 1723/2012 de 28 de diciembre) que profundiza en la legislacion ya
existente a este respecto.

Segun este Real Decreto en su Anexo | apartado 3 en referencia al diagndstico de muerte
por criterios circulatorios y respiratorios establece lo siguiente:

a) El diagndstico de muerte por criterios circulatorios y respiratorios se basard en la
constatacion de forma inequivoca de ausencia de circulacion y de ausencia de respiracion
espontdnea, ambas cosas durante un periodo no inferior a cinco minutos.
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b) Como requisito previo al diagndstico y certificacion de la muerte por criterios circulatorios y
respiratorios, deberd verificarse que se cumple una de las siguientes condiciones:

No se considera indicada la realizacion de maniobras de reanimacién cardiopulmonar en
base a razones médica y éticamente justificables, de acuerdo con las recomendaciones
publicadas por las sociedades cientificas competentes.

¢) La ausencia de circulacion se demostraré mediante la presencia de al menos uno de los
siguientes hallazgos.

12 Asistolia en un trazado electrocardiografico continto.

22 Ausencia de flujo sanguineo en la monitorizacién invasiva de la presion arterial.
32 Ausencia de flujo adrtico en un ecocardiograma.

SELECCION DEL POSIBLE DONANTE

Se consideraran posibles donantes aquellos pacientes con enfermedad neuromuscular
que soliciten una limitacién de las terapias de soporte vital (LTSV) al final de su vida y expresen
el deseo de donar sus érganos en el momento de su muerte.

AMBITO DE ACTUACION:

Pacientes diagnosticados de enfermedad neuromuscular en la provincia de Caceres. En
cuanto a los criterios de inclusidon de los posibles donantes hemos seguido criterios utilizados
otras guias como la British Trasplantation Society de 2004 o el National Protocol for Donation
after Cardiac Death de 2010 del Gobierno Australiano (6):

1.- Edad < de 75 afios para trasplante renal y < de 70 para trasplante hepatico.

2.- Tiempo de isquemia caliente :< 30 minutos para el higado, <60 minutos para el
rifidn, < 60 minutos para el pancreas y < 90 minutos para el pulmdn. Este tiempo se
define como el transcurrido desde la aparicion de hipotension (PAS > 55 mmHg) hasta
el comienzo de la perfusion fria.

3.- Ausencia de historia de deterioro renal.

4.- Ausencia de HTA incontrolada o diabetes mellitus insulinodependiente complicada.
5.- Ausencia de sepsis sistémica o enfermedad maligna segun los criterios que se

aplican al donante en muerte encefdlica.
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DESCRIPCION DEL PROCESO

1.- El médico responsable del paciente (médico de atencién primaria, paliativos, neurdlogo o
neumologo) realizard un informe prondstico al paciente de la evolucion de la enfermedad,
propondra a aquellos pacientes diagnosticados de una enfermedad neuromuscular redactar un
documento de Voluntades Anticipadas y a aquellos que lo deseen, incluir la posibilidad de
donar sus érganos tras un proceso de LTSV.

2.- Tras la firma del documento de voluntades anticipadas que incluya el deseo expreso de
donar sus érganos, se realizaran tres entrevistas por parte de la Coordinacién de trasplantes
con el paciente: una primera para informar al paciente de todo el proceso, una segunda para
confirmar que su deseo sigue siendo el mismo y una tercera cuando los sintomas de la
enfermedad estén avanzados y en la que se procederd a firmar los documentos referidos al
proceso de LTSV, pruebas analiticas e instrumentales para descartar contraindicaciones y el
permiso para la intubacién para canulacién premortem.

3.-Cuando la situacién de la enfermedad sea muy avanzada o surjan complicaciones y su
médico (médico de cabecera, paliativos, neurdlogo o neumdlogo) decida iniciar el proceso de
sedacién terminal, se pondran en contacto con la Coordinacidn de trasplantes para ingreso en
la UCI para realizar el proceso de LTSV. (Hay que incidir en el hecho de que la sedacién
terminal debe hacerse en esta unidad por ser el Unico lugar en el que se pueden llevar a cabo
la canulacién y las maniobras de preservacién una vez diagnosticada la muerte por criterios
circulatorios).

4.- El paciente ingresara en la Unidad de Cuidados Intensivos para proceder a la LTSV segun
protocolo vigente en este servicio de LTSV que incluye las Recomendaciones de tratamiento al
final de la vida del paciente critico del grupo de trabajo de la Sociedad de Medicina Intensiva y
Unidades Coronarias (SEMICIUC)(7). En este punto se pueden dar dos circunstancias:

e Paciente no intubado: se procedera a sedarlo e intubarlo y posteriormente a la
canulacidn arterial y venosa. Una vez realizada la canulacién se mantendra la sedacidn
establecida por nuestro protocolo de sedacion terminal y se retirara el TOT. En este
momento se esperard hasta que se produzca la muerte por criterios circulatorios y
posteriormente se iniciara perfusion normotérmica locorregional con ECMO.

e Paciente traqueostomizado: se procederda a sedarlo y conectarlo a ventilacidn
mecdanica para realizar la canulacién arterial y venosa. Una vez realizada la canulacidn
se mantendra la sedacién establecida por nuestro protocolo de sedacion terminal y se
retirard la canula de traqueotomia. En este momento se esperara hasta que se
produzca la muerte por criterios circulatorios y posteriormente se iniciara perfusiéon
normotérmica locorregional con ECMO.
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Tras la canulacion de los vasos femorales se administraran 5000 U de heparina sédica y
en algunos casos vasodilatadores antes de la extubacidn.

Desde el momento de la extubacidn se procederd a una monitorizacion y registro continuo
hasta la asistolia de:

e Presidn arterial invasiva, sistdlica, diastélica y media
e Frecuenciay ritmo cardiaco

e Frecuencia respiratoria

e Sal,

o Diuresis

El diagndstico de muerte tras la parada cardiaca se hara segin Real Decreto 1723/2012 de
28 de diciembre (RD anexo 1), tras confirmar, tras un periodo de observacién de 5 minutos el
cese de la circulaciéon. La muerte la certificard un intensivista o cualquier otro médico
responsable del paciente excluyendo al coordinador de trasplantes (RD anexo ).

Si el potencial donante no fallece tras el tiempo establecido se debe suspender la donacién
de d6rganos.

5.- Tras el diagndstico de la muerte se iniciard, en la Unidad de Cuidados Intensivos
recirculacion normotérmica (RN) con ECMO: Técnicamente se mantiene en Cuidados
Intensivos, con la temperatura de la sangre a 37°C y se prolonga hasta la visualizacion
macroscépica del higado y rifiones en quiréfano y su posterior perfusion fria con la solucion de
preservacion. Con esta técnica se puede extraer higado y rifiones (figura 1).

quiréfano y su posterior perfusién fria con la solucion de preservacion.

e La RN debe mantenerse con un flujo de perfusion entre 1,7-2,5 L/min/m?2.

ionico, hematologia, bioquimica hepatica y renal.

e Se debe reheparinizar cada 90 minutos con una dosis de 1,5 mg/kg ¢ 250 Ul/Kg.

gasométricos y hematoldgicos se mantienen controlados.

e Técnicamente se realiza igual que la recirculacion hipotérmica excepto que se mantiene la
sangre a 37°C y se prolonga hasta la visualizaciéon macroscopica del higado y rifiones en

e Realizacion de determinaciones seriadas cada 30 minutos del equilibrio acido-base y perfil

e El tiempo minimo de RN es de 30-60 minutos y el maximo hasta la extraccion de los
organos es de 4 horas, pudiéndose alargar hasta 6 horas si los parametros bioquimicos,
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Figural: perfusidnnormatecnicacon
EChOD, Se canulanarteriay venarenales y se
aisla el area abdominal conel inflado de un
cateterfogarty en laarteria aorta.
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ANEXO |

DOCUMENTO DE DECLARACION DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Yo, D/ID*

mayor de edad, con DNI n” | nacide/a en

el dia con domicilio en

Provincia Calle N®

MAMIFIESTO que tengo conocimiento de:

El Capitulo Il de la Ley 372005, de 8 de Julio de informacién sanitaria y auconomia del paciente de la Junta de Bxoremadura, en el
que s promulgan los derechos de los ciudadanos a la informacion, honor e intimidad y al principio de autonomia de la voluntad
del paciente, ag come de lo recogido en la Ley 4172002 de |4 de Moviembre reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en mareria de informacian y documentacion cinica, y mis concretamence. en lo legislido en relacion con
el derecho a la expresion antcipada de voluntades.

En gjercicio de esre derecho declaro que soy mayor de edad, que actio libremente y con plena capacidad para tomar una
decisian, con la informacion suficiente, ¥ que no me encuentro incapacitado judicialmente para emicir esta declaracion. Tras una
serena reflesdan y, actuando librements, realizo de forma documental mi declaracien de voluntad anticipada, para lo cual

DECLARO:'

Que si en un futuro estoy incapacitade para tomar o manifestar decisiones sobre mi atencion sanitaria, como
consecuencia de mi deterioro fisico yo mental, 25 mi voluntad que, si a juicio de los médicos que entonces me atiendan, no hay

expectativas de recuperacion alguna:

A) Se tengan en cuenta los siguientes criterios que expresan mi esquema personal de valores y que. a modo de
ejemplo, podrian relacionarse con:

[C] | Mi preferencia por mantener una buena calidad de vida y una muerte digna.

[] | Mi desec de no sufrir dolor intense & invalidante.

[] | Mi preferencia por no prolongar la vida por s misma cuando la situacién es ya irreversible.

| Otras:

B) En cuanto a las actuaciones sanitarias sobre mi persona,

. Mo me sean aplicadas, o bien que se retiren si ya han empezado aplicarse, medidas de soporte vital o
cualquier otra que intenten prolongar indcilmante mi supervivencia.

0 52 me apliquen las medidas que sean necesarias para el control de cualquier sntoma que pueda ser

causa de dolor o sufrimiento.

Se me preste la asistencia necesaria para proporcionarme un digno final de mi vida, con los

[ | tratamientos necesarios para paliar al miximeo mi delor, sufrimiento o angustia extrama, aungue eso

O

|

pueda acortar mi expectativa de vida.

Mo se me aplique ningin tratamiento o terapia que no haya demostrado su efectividad para mi
recuperacion y que prolongue futilmente mi vida

5i estuviera embarazada y ocurriera alguna de las situaciones sanitarias descritas anteriormenta, mi
voluntad es que la validez de este documento quede en suspenso hasta después del parto, siempre que
eso no afecte negativamente al feto.

Sefialar con wna cruz en el recuadro las opriones elegidas. Mo serin vilidos docemestos con enmiendas o tachaduras

Pigina | d= 4
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Otras actuaciones sanitarias [utilizar, si es preciso, hojas numeradas y firmadas al final de este
0 documento):

C) En cuanto a las instrucciones una vez determinada mi muerte,

0 Deseo donar mis organos ylo tejidos para trasplantes en beneficio de otras personas que los pudieran
necesitar, conforme a lo previsto en la legislacio n vigente.

0 Deseo donar mi cuerpe para la investigacion o para |a ensefianza universitaria, segin lo dispuesto en la
legislacion vigente.

m La donacion de mis érganos serin con la siguiente excepcion:

D) Otras instrucciones que des=o se tengan en cuenta,

B Deseo que al final de mi vida se me atienda en:
| Mi domicilio

O | El hospital
B Otras Instrucciones:
O

NOMBRO como representante

Dve acuerdo con el artculo 17.3b de la Ley 372005, de & de Julic de informacion sanitaria y autonomia del paciente de la Junta de
Extremadura, designo como mi representante para que actie como interlocutor vilido y necesario con el médico o el equipo
sanitario que me atenderi. en el caso de encontrarme en una sitwacion en que no pueda expresar mi voluntad a

DiD*

con domicilio en
Localidad

Tekfonos de Contacto:
Correo electrénico:

| con DNIN®

| Provincia

para que realice en mi nombre la interpretacion que pueda ser necesaria, siempre que no se contradiga con ninguna de las
voluntades anticipadas que constan en este documento, as como para velar por la aplicacion de lo contenido en &l. El mismo
deberi ser considerado como interdocutor vilido y necesaric con el equipo sanitario responsable de mi asistencia, para tomar
decisiones en mi nombre, ser responsable de mi asistencia y garante de mi voluntad expresada en este documento.

En 2 de de |

| Fdo.: | |
{Mombre y apellidos)

Pigina I d= 4
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ACEPTACION DEL REPRESENTANTE

DiD”

con DI n® | nacido el dia | de | de
Con domicilio en

Localidad | P Provincia

Telefonos de Contacto:
Correo electronico:

ACEPFTO repressntar a:

D/D*

con DI n® | nacido el dia | de | de
Con domicilio en

Localidad | C.P: Provincia

En los casos que proceda, de acuerde con el Capitule Il de la Ley 3/2005, de 8 de Julic de informacion
sanitaria y autonomia del paciente de la Junta de Extremadura, en relacion con el derecho a la expresion
anticipada de voluntades, comprendo y estoy de acuerdoe en seguir las instrucciones expresadas en este
documento por la persona que represento. Entiendo que mi representacion solamente tiene sentido en el
caso de que la persona a quien represento no pueda expresar por ella misma estas instrucciones y en el
caso de que no haya revocado previamente este documento bien en su totalidad o en la parte que a mi me
afecta.

En a de de

| Fdo.: |

Mombre y apellidos
¥ ap )

Pigina J d= 4
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DECLARACION DE LOS TESTIGOS'®

Los abajo firmantes, mayores de edad, declaramos que la persona que firma este documento de voluntades
anticipadas lo ha hecho plenarmente consciente, sin que hayamos podido apreciar ningin tipo de coaccién en su
decision.

Asimismo, los firmantes como testigos primero y segundo, declaramos no mantener ningin tipo de vinculo con el
otorgante por parentesco de hasta segundo grade de consanguinidad o afinidad, por matrimenio o por relacién

profesional o patrimenial alguna.

Testige primere

D/D*

con DNI n® | con domicilio en

Localidad | Provincia
C.P | Tekfono: | Fecha:

Firma:

Testigo segundo

DiD*

con DNl n® | con domicilio en

Localidad Provincia
C.P: | Tekfono: | Fecha:

Firma:

Testige tercere

DiD*

con DNI n® | con domicilio en

Localidad Provincia
C.P: | Tekefono: | Fecha:

Firma:

! Complimentar sélo ea el caso =n que |2 declaracién baya sido realizada ance pestigos.

Pigina 4 d= 4
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JUNTA DE EXTREMADURA

Area de Salud
de Caceres Consejeria de Sanidad y Dependencia

Anexo I

CONFIRMACION DE LA MUERTE

Ts LY 0 L1 A Tor= Yol Lo Yo FORTRT TSRO

HOSPITAL ..ottt ettt e et et

La limitacion de tratamiento de soporte vital (extubacion) ha tenido lugar a las

Se ha comprobado la ausencia de signos vitales, certificando la muerte del paciente.

Los siguientes requisitos han sido comprobados durante un tiempo de 5 minutos:

Ausencia de respuesta a estimulos.

Apnea

Ausencia de pulso o circulacion durante 5 minutos.

Hora de la muerte: en...eeueeeeeeeeeeeeeeen. e Y ST

Médico:

Estatus:

Firma:
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JUNTA DE EXTREMADURA

Area de Salud
de Caceres Consejeria de Sanidad y Dependencia

Anexo Il

El abajo firmante en posesién plena de sus facultades mentales declaro que, una vez
diagnosticada mi muerte conforme a la legislacién vigente, es mi deseo:

Declaro la ausencia de oposicidn expresa para que después de mi muerte se realice la
extraccién de mis drganos y tejidos con la finalidad de que puedan ser trasplantados a otros
enfermos que lo necesiten.

[0 ToT= (=3 TR ¢ | - S Y o |- SO

Declaro que he recibido la informacién del proceso de donacién de érganos y tejidos, dando el
consentimiento de la posibilidad de canulacidn arterial y venosa previa al fallecimiento y
administracién de medicacién, en condiciones éptimas de sedoanalgesia para la posterior
preservacion de los érganos a trasplantar tras la muerte:

Firma:
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