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1 Introduccion y definiciones: las mareas creciente s de
la cronicidad y enfermedades avanzadas en los
sistemas de salud

El envejecimiento de la poblacion y los avances obtenidos en la supervivencia de
pacientes con enfermedades crénicas evolutivas han elevado de manera exponencial la
prevalencia de éstas personas en nuestro sistema de salud. A los conceptos clasicos de
enfermedades especificas y enfermedad terminal, centrados en enfermedades
individuales y en el prondstico a corto plazo se han desarrollado otros como el de
cronicidad, de varias enfermedades cronicas asociadas, o pluripatologia, frecuentemente
asociadas a dependencia (limitacion de la autonomia personal para las actividades
basicas o instrumentales de la vida diaria), y, recientemente, el concepto de
enfermedad(es) cronica(s) evolutiva(s) con pronoéstico de vida limitado, término mas
amplio, que describe a los pacientes que sufren una o varias enfermedades cronicas
evolutivas, que responden de manera limitada a los tratamientos especificos, progresan
gradualmente y con frecuentes crisis en la evoluciébn hasta fases o Situaciones de
Enfermedad Avanzada y Terminal (SEAT), con prondstico limitado y deterioro progresivo,
asociado a impacto fisico, emocional, social, y espiritual, y que mueren a causa de la
progresion de la enfermedad y/o por complicaciones concomitantes.

Estos pacientes y sus familias tienen elevadas necesidades y demandas de atencion, con
frecuentes crisis y dilemas ético-clinicos en la toma de decisiones, alto consumo de
farmacos y recursos (especialmente, los urgentes) y un elevado coste de su atencién
sanitaria en los ultimos meses de vida.

Definimos la atencién paliativa como el conjunto de medidas que debemos adoptar para
responder a sus necesidades, mejorar la calidad de vida, y promover la adaptacion de
personas en SEAT y sus familias, con una atencion integral e integrada.

Los cuidados paliativos modernos se iniciaron en la década de los 60 en el St
Christopher's Hospice, en donde se diseii6 un modelo de atencion integral e

interdisciplinar, que se ha extendido en los distintos modelos de servicios especificos.
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2 La perspectiva poblacional y la identificacion de
personas con enfermedades cronicas evolutivas y
prondstico de vida limitado en servicios de salud:
mortalidad y prevalencia

TABLA N 1: Necesidades de atencion paliativa en un
sector de 100.000 h en Espaiia

Mortalidad:
* Mueren 900 personas

* 670 (75%) por enf cronicas evolutivas (25% cancer, 45-50%
otras)

* Proporcion cancer / no cancer: 1/2

Prevalencia personas con necesidades paliativas:

* 1.4-1.5% de la poblacién: 1.400-1.500

* Proporcién cancer-no cancer: 1/>10

Otras necesidades:

* 340 personas mayores con pluripatologia y dependencia
* 300 personas con demencia

* 1.500 en residencias geriatricas

2.1 Mortalidad

En paises de nuestro entorno, con expectativas de vida de 78-82 afios, y tasas de
envejecimiento superiores al 15% (con tendencia a crecer hasta el 25% a medio plazo)
de la poblacién, y una tasa de mortalidad de 0,9%, las causas mas frecuentes de
mortalidad (del 75% de la poblacién) son las enfermedades cronicas evolutivas, muy
especialmente las neurologicas degenerativas asociadas al envejecimiento y la fragilidad
(Demencias y otras de mayor o menor frecuencia), el cancer, las insuficiencias organicas
(respiratoria, cardiaca, hepatica, renal, otras), y las complicaciones de éstas. Asi, en
Espafa mueren cada afio alrededor de 300.000 personas por causa de enfermedades
cronicas, y en un sector de 100.000 habitantes, 670 personas morirdn cada afio por éstas

causas.
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2.2 Prevalencia

La prevalencia consiste en el nimero de personas simultaneamente con ésta condicién
en un periodo de tiempo, y depende de la mortalidad y del tiempo de duracién de la
SEAT. A mayor duracion, habra mas enfermos prevalentes. La prevalencia poblacional
para éste tipo de pacientes es de 1,4 (1,2-1,6) % de la poblacion general, o 1.400 /
100.000 habitantes.

2.3 ldentificacion de personas en SEAT en Servicios de Salud: El

Instrumento NECPAL
Para la criba de personas en SEAT entre aquellas que tienen enfermedades crénicas

avanzadas, disponemos del instrumento NECPAL, que identifica a aquellas que requieren
de medidas de atencion paliativa orientadas a mejorar su calidad de vida. El NECPAL no
tiene por objetivo el de establecer el prondstico ni la indicacion de intervencion de un
equipo especializado, sino el de identificar a pacientes en SEAT que requieren algun tipo

de medida paliativa, o de introducir un enfoque paliativo en su atencion.

Aplicable a los pacientes con una o varias enfermedades cronicas avanzadas en
un servicio de salud:

1. Pregunta “sorpresa” al equipo: ¢le sorprenderia que éste enfermo muriese en
1 afio?

2. Voluntad anticipada de limitacién de esfuerzo terapéutico o de intervencion
paliativa implicita o explicita del enfermo, familia o equipo

3. Criterios clinicos generales (deterioro progresivo sostenido no relacionado con
proceso intercurrente):

- Comorbilidad (> de 3 patologias crénicas)

- Pérdida nutricional (pérdida peso < 10% en 6 meses )

- Declive funcional (Karnofsky < 50),

4. Pluripatologia y fragilidad geriatricas

5. Uso de recursos: > de 3 ingresos urgentes en 6 meses

6. Criterios especificos para cada patologia: Cancer, ICC, EPOC, I. Renal, I.
Hepatica, Neurologicas progresivas, Sida, otras

TABLA N 2: El instrumento NECPAL de identificacién de pacientes con enfermedades avanzadas
y necesidades de atencién paliativa
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3 La perspectiva individual y caracteristicas de la fase
avanzada, trayectorias clinicas, sintomas
predominantes, impacto y necesidades

3.1 Aspectos generales y trayectorias clinicas

Los enfermos en SEAT cursan con una evolucién progresiva y crisis frecuentes. El
concepto de trayectoria clinica se refiere al curso evolutivo de la enfermedad avanzada, y

que se muestra en la FIGURA N 1.

i — EnfNo Oncolégica
Capacidad -
funcional EnfOncolégica
Demencias

Diagnéstico | [ Muerte

FIGURA N 1: trayectorias clinicas de personas con enfermedades avanzadas H

La consecuencia mas relevante de la enfermedad avanzada con prondstico de vida
limitado es el sufrimiento, debido a la incertidumbre, la dificil adaptacion a la progresion,
la presencia explicita o implicita de la muerte previsible. Las necesidades de los enfermos
y sus familias las podemos incluir en 10 dimensiones (FIGURA N 2), y que requieren una
atencion especifica.

Sep 2011

OBSERVATORIO ‘QUALY’/ CCOMS PROGRAMAS PUBLICOS CPs (CCOMS-ICO)

Institut Catala d’Oncologia
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1.MANEJO DE LA

ENFERMEDAD 2. Fisicos 3. PSICOLOGICOS

NI S

A\
10. PERDIDA, DUELO 4. FAMILIARES
V1|
9. CUIDADOS | PACIENTE |
" AL FINAL Y FAMILIA [
DE LA VIDA / t/ 5. SOCIALES
MANEJO DE ¢
LA MUERTE A4
8. PRACTICOS 7.ETICOS 6.ESPIRITUALES
’ FIGURA N 2: Dimensiones de necesidades ‘

Otra de las caracteristicas consiste en la presencia de sintomas multiples (con una media
de 8-10), multifactoriales, intensos, y cambiantes, cuya frecuencia viene determinada por
el tipo de enfermedad. En la FIGURA N 3 se muestran las frecuencias de sintomas en
varios tipos de enfermedades avanzadas. La evolucion progresiva genera también
impacto (fisico, psicoldgico, y de todo tipo) en pacientes y familiares, ademas de los

profesionales de los equipos que les atienden.

100+ OMC
9011 B ICO
801 B ONC

7011 O AGO
601
5011
4011
3011
2011
101
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FIGURA N 3: Frecuencia en % de 10 sintomas en 4 series de Catalufia (“Morir de cancer”, ICO,
Servicios Oncologia, Agonia HCL) N=300

De: debilidad; AN: anorexia; PES: pérdida peso; DOL.: dolor; XER: xerostomia; SOM: somnolencia;
ANS: ansiedad; CON: constipacion; INS: insomnio; DEP: depresion.

MC: Estudio poblacional Morir de cancer

ICO: Instituto Catalan de Oncologia

ONC. Estudio multicéntrico de servicios de oncologia de Catalunya

AGO: Estudio de sintomas en situacién de agonia (E Verger)

Las necesidades de los pacientes (FIGURA N 4) pueden ser consideradas basicas (las
gue permiten las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, como la
alimentacion, movilizacién, higiene, o las que permiten llevarlas a cabo, asi como las
relaciones sociales basicas. Las necesidades nucleares son aquellas que nos distinguen
como personas, y se pueden resumir en las de caracter espiritual-trascendente, la
dignidad, autonomia, el afecto, y la esperanza. Estas uUltimas se acentlan en SEATS, y
deben ser identificadas y atendidas para una adecuada adaptacion a la situacion. Las
demandas de los pacientes y familiares son sus expresiones de la necesidad, y deben

ser también consideradas y atendidas.

Necesidades Espiritualidad, Dignidad,
Autonomia, Afecto,
nucleares Esperanza
Necesidades AVDs, AVBDs,
basi 1-10 V Henderson,
asicas seguridad

Contexto: Familia, entorno relacional

Contexto: Equipo / Ambiente / Organizacion
Valores i Politicas de la Institucion

FIGURA N 4: Necesidades de los pacientes
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3.2 La situacion de agonia o de ultimos dias

La situacion de agonia se caracteriza por un deterioro sostenido, gradual o posterior a
una crisis aguda, la pérdida progresiva de actividad y de interés por el entorno, el
deterioro gradual de la conciencia, y es el estado que precede a la muerte, en horas o
dias. Los sintomas mas frecuentes en la situacién de agonia son: debilidad extrema, la
ausencia de apetito, la disminucién del interés por el entorno y la actividad, los trastornos
de orientacion y de conciencia, las distintas formas de delirium (hipo o hiperactivo), la
boca seca, la disnea, y otros. El delirium, hipo o hiperactivo es otra manifestacion
frecuente. Son relativamente prevalentes el estrefiimiento (con posible fecaloma) y la
retencidn urinaria (a veces combinadas y causa de delirium o agitacién). Otro sintoma
frecuente en las ultimas horas de vida en pacientes con disminucioén de la consciencia

son los estertores agonicos, que generan mucho impacto en los cuidadores.
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4 Principios, instrumentos y aspectos nucleares del
modelo de atencion paliativa: los modelos de
atencion, intervencidén y micro-organizacion

4.1 Definiciones y aspectos generales

Los conceptos clave en la atencion integral e integrada de personas con enfermedades
avanzadas (FIGURA N 5) incluyen los del tratamiento especifico (qQue esta dedicado al
control de la enfermedad, p ej., quimioterapia antineoplésica), el tratamiento de soporte
(que permite el tratamiento especifico y limita sus efectos secundarios, p €j., antieméticos
o transfusiones), y el tratamiento paliativo o de atencion paliativa (orientado a mejorar la
calidad de vida, muy especialmente el fases avanzadas). Estos tratamientos deben
aplicarse de una manera integrada, en la que las medidas paliativas aumentan su
proporcion e intensidad a medida que avanza la enfermedad. Sin embargo, la atencion
paliativa y sus medidas también pueden colaborar de forma especifica en el control de
sintomas o mejora de la adaptacion en fases mas iniciales de la enfermedad. Los
cuidados al final de la vida se aplican en fases terminales de la enfermedad (semanas).

Los cuidados paliativos serian los que son ofrecidos por un equipo especifico.

Diagnéstico Muerte

Duelo

% Trat especifico enfermedad

Tratamiento Soporte
7 V) 7 aencienpaliativa /)
“ % C Terminales %

FIGURA N 5: Modelo de Atencion integrado Curativo/Paliativo |

Sep 2011
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Podemos definir la atencion paliativa como “el abordaje sistematico de necesidades
multidimensionales de pacientes con enfermedades avanzadas practicado por un equipo
interdisciplinar competente, con la Etica Clinica y la Planificacion de Decisiones
Anticipadas y la Atencion continuada y la Gestion de Caso como metodologias de
trabajo”.

Los objetivos fundamentales de la atencién paliativa son ofrecer el confort y la seguridad
que permitan vivir en paz el proceso de enfermedad avanzada, de acuerdo con los
valores y preferencias personales de los pacientes, aliviando el sufrimiento, y
promoviendo la adaptacion emocional de pacientes y familias al proceso de enfermedad
progresiva.

Los objetivos generales de la atencién paliativa consisten en la promocién de calidad de
vida, autonomia, y la maxima adaptacion al proceso evolutivo de la SEAT, de paciente y
sus familiares, y que mejoren la experiencia, sin precipitar la muerte de forma deliberada
ni alargar la vida innecesariamente.

Las competencias basicas fundamentales de los profesionales (TABLA N 3) son las del
manejo proporcionado de la enfermedad y de su tratamiento, control de sintomas, y uso
de farmacos, la informaciéon y comunicacion, la Etica clinica y Planificacion de Decisiones
Anticipadas, y la metodologia de Gestion de Caso, con la adaptacion de nuestra
organizacién a sus necesidades, promoviendo la atencion continuada, coordinada, o

integrada de los servicios.

Actitudes i comportamientos:
* Empatia

« Compasion

* Compromiso

» Coherencia, Honestidad

* Confianza

Competencies basicas:

* Clinicas: sintomas, enfermedad

« Comunicacion y Counselling

- Etica i Plan Decisiones Anticipadas
« Continuidad y Gestion de Caso

TABLA N 3: Competencias profesionales para la
atencioén paliativa de excelencia
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A las competencias basicas debemos afadir las actitudes y comportamientos que

promueven la atencidbn de excelencia a personas en situacion de vulnerabilidad vy

sufrimiento — que estan basadas en los valores y actitudes nucleares de un profesional

competente y comprometido - tales como la empatia, la compasién, el compromiso, el

respeto, la confianza, la honestidad, o la congruencia, que son fruto de la aplicacién de

los valores humanistas de la medicina y que son muy reconocidos por los pacientes y

familias.

El modelo de atencién y de intervencidn consisten en el abordaje sistematico de las

necesidades multidimensionales (“Cuadro de cuidados” TABLA N 4), basado en una

evaluacion, seguida de la elaboracion compartida de objetivos, la planificacion y

realizacion de las acciones, y la monitorizacion y actualizacion.

Dimension

Evaluacion
(basica o

compleja)

Decisiones y
objetivos

compartidos

Acciones
de

cuidados

Revision /

seguimiento

Indicadores

Enfermedad

Fisicos

Psicologico

Espiritual

Etica

Familia

Social

Practica

Ultimos dias

Duelo

TABLA 4: Cuadro de cuidados (modificado de Ferris FD)
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4.2 Instrumentos basicos para la atencion paliativa de las
personas con enfermedades avanzadas

Los pasos de la atencion paliativa consisten en:

a) ldentificar Necesidades Multidimensionales

b) Practicar un Modelo de Atencion impecable

c) Elaborar un Plan Terapéutico Multidimensional y Sistematico (Cuadro de
Cuidados)

d) Identificar valores y preferencias del enfermo: Etica Clinica y Proceso de
Decisiones Anticipadas

e) Trabajar en equipo

f) Involucrar a la familia y al cuidador principal

g) Realizar gestion de caso, seguimiento, atencién continuada y urgente,

coordinacién y acciones integradas de servicios

Evaluacion de necesidades.

Plan terapéutico.

Control de sintomas.

Informacién y comunicacion

Soporte emocional y counselling.

Etica clinica y Planificacién de Decisiones Anticipadas.
Gestion de caso, atencion continuada y urgente

Cambio de la organizacion de los recursos.

Evaluacién y monitorizacién de resultados.

0 Mejora continuada de la calidad.

SYENRAN AW

TABLA N 5: Los diez instrumentos basicos para la atencién paliativa de calidad

El modelo de necesidades que proponemos esta basado en el caracter multidimensional

de éstas, permitiendo explorar e identificar los aspectos relevantes de cada dimension.
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Una vez identificadas necesidades, conviene aplicar un modelo de atencion paliativa
impecable, basado en unas competencias basicas (clinicas, comunicativas, éticas, de
atencion planificada, de atencién continuada y, finalmente, de gestibn de caso),
respondiendo a las necesidades nucleares del paciente (espirituales y trascendentes,
dignidad, respeto y esperanza), incorporando a la familia y practicando actitudes y

comportamientos adecuados (empatia, congruencia, confianza y honestidad).

El Cuadro de Cuidados consiste en que, una vez identificadas y evaluadas - con mayor o
menor complejidad - las necesidades de cada dimension, elaborar los objetivos para cada
una de acuerdo con los valores y preferencias del enfermo.

Una vez establecidos los objetivos para cada dimension, se podra implementar un Plan
de Cuidados Sistematico e iniciar el seguimiento, con la evaluacion y la monitorizacion

que sean necesarios.

4.2.3.1 Seguimiento y revision
Este proceso se repetira siempre que sea necesario, con la frecuencia que aconseje la

situacion. En cada intervencién, se repetira el proceso.

4.2.3.2 Exploraciones y registros basicos
Los aspectos basicos a explorar y registrar son:

+ La evaluacion del estado del enfermo
* La evaluacién de los sintomas
» Las preguntas basicas

» Larevision de la situacion de la enfermedad y del tratamiento

4.2.3.3 Evaluacion del estado del enfermo
Se han de considerar los criterios de intensidad/severidad y los criterios de progresion,

gque aportan conjuntamente las visiones de gravedad y la dindmica, respectivamente, a la

evaluacién. Algunas propuestas de evaluacion serian:




Documento Descriptivo: PRINCIPIOS DE LA ATENCION P ALIATIVA

« Estado funcional:
0 Karnofsky Performance Status
0 Palliative Performance Status
0 Barthel
0 Evolucién en el tiempo de la pérdida de las actividades de la vida diaria
(nivel de autonomia funcional)
« Estado nutricional:
0 Albumina
0 Pérdida de peso en el tiempo
« Estado cognitivo:
0 Minimental Status
0 Test de Pfeiffer
« Estado de &nimo o malestar emocional:
0 Escala Numérico Verbal del estado de animo (ENV 0-10)

0 Instrumento de deteccion de malestar emocional (DEM)

4.2.3.4 Evaluacion de sintomas
Proponemos el cuestionario de evaluacion de sintomas de Edmonton (Edmonton

Symptom Assessment Scale, ESAS), presentado en la TABLA N 6.
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Nada de dolor

Nada cansado
(debilidad,

asotamiento)

Nada somnoliento

(adormecido)

Ningunas nduseas

Ninguna pérdida de

apetito

Ninguna dificultad

para respirar

Ningun desdnimo

Nada nervioso
(intranquilidad,

angiedad)

Duermo

perfectamente

Sentirse
perfectamente
(sensacion de
bienestar)
Otros

Nada

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

TABLA N 6: Cuestionario de evaluacion de sintomas de Edmonton (ESAS)

El peor que se pueda

imaginar

Lo mas cansado que se

pueda imaginar

Lo méas somnoliento que

se pueda imaginar

Las peores nauseas que

se pueda imaginar

El peor apetito que se

pueda imaginar

La mayor dificultad
para respirar que se

nieda imaoinar

Lo mas desanimado que

se pueda imaginar
Lo mas nervioso que se
pueda imaginar

La mayor dificultad
para dormir que se

nieda imaoinar

Sentirse lo peor que se

pueda imaginar

Lo peor posible

Para la préactica cotidiana asistencial, las escalas numéricas verbales o las categoricas

son recomendables. Para el dolor y algunos sintomas, existen escalas especificas

validadas.
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4.2.3.5Preguntas basicas
Permiten identificar percepciones y preocupaciones de los pacientes. Deben aplicarse en

el contexto de una relacion terapéutica de confianza.

Algunos ejemplos serian:

Informacion y comprension de la situacion:

“¢Como ve la enfermedad y su evolucion?”

Preocupaciones:
“De lo que hemos hablado de la evolucion y el futuro, ¢ qué cosas le preocupan
mas?”

Dudas y temas pendientes:

“De lo que hemos hablado, ¢tiene alguna duda?”

Expectativas y demandas:

“¢,Qué le gustaria que hiciéramos por usted?”

4.2.3.6 Revision de situacion de enfermedad y trata  miento
La situacion de la enfermedad, objetivos e indicaciones de los tratamientos especificos,

valorando:

Estado de la enfermedad: grado, estadio, etc.

Prondstico previsible

Probabilidad de respuesta a tratamiento especifico

Balance entre efectividad, respuesta, toxicidad y tolerancia al tratamiento
Evolucion previsible: descompensaciones, crisis, etc.

Revisar Medicacion

Expectativas de paciente y familia
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5 Principios generales del control del dolor y de o tros
sintomas

5.1 El dolor como paradigma de los sintomas en enfe  rmos
avanzados de cancer

Podemos definir el dolor como una experiencia desagradable, sensorial y emocional,
asociada a una lesion tisular real o potencial. Otra consiste en definir el dolor como una

percepcion somato-psiquica modulada por el animo, el estado emocional, y el significado.

5.2 Tipos de dolor

En la TABLA N 7 estan descritos los distintos tipos de dolor oncoldgico.

Por su duracion:
= Agudo
=  (Cronico

Por su mecanismo fisiopatologico:

= Nociceptivo: - somadtico  Proviene de estimulos nociceptivos de
estructuras somaticas: piel, hueso,
articulaciones, musculo y partes blandas. Se
describe como un dolor bien localizado,
pulsatil, punzante o como roer.

- visceral Proviene de los 6rganos inervados por el
simpatico, ya sean viscera u dérganos, incluye
sus mucosas, serosas, musculos lisos y vasos .
El dolor de los 6rganos es tipicamente
profundo, sordo, difuso, como una presion o
traccion. La afectacion de las visceras puede
anadir el componente de dolor colico tipico.

= Neuropatico: - central Proviene de la afectacion de las estructuras
- periférico  nerviosas produciendo una percepcion
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- simpatico  aberrante con alteraciones sensitivo-motoras.
El paciente suele referir un dolor extrafio,
evocado o espontaneo que es referido como
descargas, corriente (lancinante), quemazon,
acorchamiento, presion (disestésico). (ver
mas adelante)

Por su curso:

= Continuo o Persistente a lo largo del dia, puede tener
basal: ascensos o descensos en su intensidad, pero
no desaparece.

* Irruptivo: -incidental ~ aparece al realizar alguna actividad:
levantarse, andar, toser, defecar, miccionar,
etc.

- espontaneo  aparece de forma espontanea sin que se pueda
identificar un factor desencadenante.

* fallo final ~ aparece en el tiempo que precede a la toma de

de dosis un analgésico pautado y que controla bien el
dolor (actualmente no se clasifica como dolor
irruptivo, sino como dolor basal mal
controlado)

TABLA N 7: CLASIFICACION DEL DOLOR ONCOLOGICO

5.3 Estrategia general terapéutica para el control del dolor y
otros sintomas

Para el control del dolor y otros sintomas, debemos combinar:

» El uso de farmacos, especificos y adaptados a las causas y prevencion de
yatrogénicas:
- analgésicos segun la intensidad y co-analgésicos segun causa

« Las medidas generales: son aquellas medidas no farmacoldgicas que acompafian el
control de sintomas:
- Reposo y disminucion de movilidad en dolor 6seo
- Fraccionamiento de la dieta en dolor espasmadico por sub-obstruccion intestinal
- Lareduccion de estimulos (tranquilidad) en delirium hiperactivo
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« Las medidas que reducen el impacto de un sintoma, aumentando el umbral de
percepcion:
- Compafiia, distraccion, afecto, control de los demés sintomas, descanso,
seguridad

* Informacion, comunicacion y soporte emocional
- Sobre causas, estrategia, farmacos, etc.

5.4 Metodologia practica para el control del dolor y otros
sintomas

» Evaluar, antes de tratar: tiempo, localizacion, causa, calidad, severidad/intensidad,
irradiacion, factores agravantes, factores que alivian, crisis (frecuencia, intensidad,
factores desencadenantes), impacto fisico y emocional, impacto sobre las AVDs y
AIVD, significado, respuesta a tratamientos previos, etc.

« Definir, con enfermo y equipo, los objetivos terapéuticos: realistas, graduales y
escalonados (por ejemplo, de dormir y descansar sin dolor a control dolor en reposo a
control dolor en movimiento, en 2-3 dias).

e Asociar tratamiento farmacoldgico (para cada tipo de dolor, segun su intensidad) con
tratamiento etioldgico causal adyuvante o co-analgésico (especifico para cada causa)
y con tratamiento general

* Prevenir iatrogenias (hidratacion, laxantes para tratamientos con opioides)

» Asociar factores que disminuyen la percepcion de dolor (aumentando el umbral de su
percepcion), tales como el control de los otros sintomas, suefio, reposo, distraccion,
compafiia, y apoyo emocional

» Planificar tratamiento fijo, tratamiento preventivo y condicional de prevencion y
respuesta a crisis

< Informar, educar y comunicar sobre objetivos, tratamiento, recursos y prevencion y
respuesta a crisis

* Reuvision frecuente: efectividad, yatrogenias.

* Registro, y monitorizacion del proceso con accesibilidad y disponibilidad por parte del

equipo, especialmente en situaciones urgentes
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6 Principios del uso de farmacos en la atencion pal  iativa
(aplicados al tratamiento del dolor)

6.1 Aspectos generales

El uso de farmacos debe estar enmarcado en una estrategia general, descrita
anteriormente, no como una medida aislada.
6.2 Farmacos especificos

Segun la intensidad del dolor, podemos utilizar los distintos niveles de la escalera de la
OMS:

=

Analgésicos no opioides (Paracetamol, AINES, Metamizol)

N

Opioides débiles (tramadol, codeina) + co-analgésicos
3. Opioides potentes (Morfina, Fentanilo, Metadona, Hidromorfona, Oxicodona,
buprenorfina) + co-analgésicos

Segun la causa del dolor, deben asociarse co-analgésicos:

1. Antidepresivos (Amitriptilina, duloxetina, otros) dolor disestésico continuo

2. Anticonvulsivantes (Gabapentina, pregabalina, carbamazepina, otros) Dolor

neuropatico
3. Anestésicos locales (Mexiletina, Lidocaina) 22 linea en dolor neuropatico
4. Agonistas GABA (Baclofeno) 22 linea en dolor neuropético

5. Corticoides (Dexametasona, Prednisona) Compresion neurologica, obstruccion

intestinal
6. Antagonistas NMDA (Ketamina) 22 linea en dolor neuropético
7. Bifosfonatos (Zoledronato, Pamidronato) metastasis dseas liticas

8. Psicoestimulantes (Metilfenidato) somnolencia, depresion
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9. Benzodiazepinas (Diazepam, Clonazepam, midazolam, otros) Dolor neuropatico

6.3 Principios practicos del uso de opioides en el control del
dolor oncoldégico

El opioide potente de eleccion para el tratamiento del dolor severo/intenso es la morfina

oral de accion rapida (cada 4 horas) o sostenida (cada 8-12 horas).

Es importante destacar que la administracion adecuada de morfina a pacientes con dolor
intenso:

- No precipita ni adelanta la muerte

- No crea adiccion

- No es derivada para usos ilegales

Dosis inicial: 5- 10 mg/ 4h /vo Es posible doblar la dosis nocturna y evitar
despertar al paciente a media noche.
* Esquema diario (ejemplo) Ej: 8h 12h 16h 18h 20h 24h 4h
MFN/mg 5 5 5 5 5 10 -
» En pacientes ancianos, debilitados y/o con insuficiencia renal

Aspectos
empezar con 5 mg cada 6 — 8 horas.

practicos: « Prescribir un laxante de forma profilactica
* Prescribir para prevenir nauseas o emesis: Metoclopramida 10 mg
/8h o Haloperidol 15 gts./noche x 3 dias
* Dejar prescrita Dosis Extra (DE) en caso de dolor.
DE: equivalente a 1/6 de la dosis diaria
» Equianalgesia segun via administracion
VO :SC/IM  ------ 1:1/2
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VO:EV  ----- 1:1/3
VO : Rectal ------ 1:1
ICSC: ICEV ------ 1:1

« Ajuste de dosis: revision especialmente relevante en 24-72 horas de inicio hasta
situacion estable
Si no respuesta e Incrementar la dosis diaria segun las DE requerida s en las
tltimas 24 horas. Sumar las DE y afadirlas ala MFN  que se

administra de forma regular.

e En caso de no poder determinar las DE, se sugiere  seguir la

siguiente escalada de dosis (MFN/4h):
5-10-15-20-30-45-60-90 - 120 — (incrementos 33%)

Nota: a partir de 90 mg no doblar dosis nocturna

Si respuesta y e Comprobar hidratacion y otros farmacos

SIghos * Reducir dosis 30-50%

incipientes de

toxicidad « Siaumenta o persiste: cambio de opioide o de via

Pasar de morfina / 4 horas a morfina de liberacion controlada
« Una vez obtenida una analgesia aceptable con MFN/4h/vo es
Aspectos . : : . .
posible pasar a morfina de liberacién controlada (MLC) cada 12h 6
24 h.

» Para MLC /12h dividir por 2 la dosis diaria de MFN de c/4h

practicos:

* La primera dosis de MLC debe coincidir con la ultima de MFN/4h.
* Las DE contintian siendo 1/6 de la dosis diaria.

« En caso de dolor basal estable y dolor irruptivo se recomienda el
uso de opioides de inicio de accién rapido como fentanilo
transmucosa oral o nasal. En caso de dolor irruptivo predecible se
puede considerar Sevredol ® o Oramorph ® como una buena

opcion.
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Tratamiento de las crisis
1. Con dolor basal controlado:
- Averiguar causa: incidental, dosis insuficiente o final de dosis, causa distinta
- Prevenir (por ejemplo, dolor relacionado con movilizaciones, asociado a ingesta,
etc.)
- Morfina de accion rapida, o fentanilo vias de absorcion rapida (nasal, mucosa oral)
2. Sin dolor basal controlado: reevaluar
3. Crisis de final de efecto dosis regular:
- Aumentar la dosis regular 20-30%
- En casos de utilizacion de MLC, se puede aumentar la posologia de /12h a /8h

- Revisar estrategia analgésica si no hay respuesta

Otros aspectos a tener en cuenta
La morfina no tiene techo terapéutico, excepto por la aparicion
de efectos secundarios que deben explorar periédicamente y
cuya aparicion indica la necesidad cambio de opioide
Efectos secundarios de alarma de toxicidad opioide:

i. mioclonias multifocales

ii. delirium

lii. somnolencia persistente

iv. diaforesis profusa

V. nauseas/vomitos persistentes (no explicables por

otra causa)

La insuficiencia renal de cualquier etiologia (Ej: deshidratacion)
es el factor de riesgo mas relevante de aparicion de toxicidad por
morfina.
La asociacion de opioides con otros farmacos con accion SN

central debe ser cuidadosa para evitar yatrogenias
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Pueden ser administrados como 22 o 32 opcion, al fallo o toxicidad de la morfina, o bien
por comodidad de administracion. La rotacion o cambio de opioides (o de via de
administracion) es necesaria en 20-40% de los pacientes, es recomendable que sea

indicada y practicada por equipos con experiencia.

- Fentanilo (transdérmico, subcutano, endovenoso), en caso de dolor irruptivo por

via transmucosa oral o nasal)

- Metadona (oral, subcutanea, endovenosa, rectal)

- Hidromorfona (oral)

- Oxicodona (oral)

- Buprenorfina (transdérmica)
* Pronto apareceran en el mercado nuevos farmacos opioides que abren nuevas vias de
tratamiento como el tapentadol que presenta un mecanismo de accion dual, agonista en

el receptor mu opioide del SNC e inhibidor de la recaptacion de noradrenalina.

6.4 Medidas intervencionistas para el control del d olor

Alrededor del 5% de los pacientes con cancer avanzado pueden requerir alguna técnica
intervencionista para el control del dolor a lo largo de la evolucion de la enfermedad.
Estas técnicas resultan especialmente Uutiles en el dolor irruptivo incidental de
caracteristicas nociceptivas somaticas, viscerales o con componente neuropatico. Su
indicacion més frecuente es en el paciente cuya escalada terapéutica previa no consigue

controlar el dolor o sus efectos secundarios resultan intolerables.
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7 La atencion a la situacion de agonia (O Situacion de
Ultimos Dias — SUD)

7.1 Definicidon

La SUD ha sido definida previamente. (Ver punto 3.2)

7.2 Aspectos generales

La atencién a la situacion de agonia requiere una evaluacion concienzuda, la revision
muy frecuente de los objetivos terapéuticos (orientados al confort) y del tratamiento
farmacologico, y la participacion implicita o explicita del paciente, y la activa de la familia.
Es fundamental definir explicitamente los objetivos terapéuticos, simplificandolos y
evitando tratamientos innecesarios, y respetar los valores y preferencias de los pacientes,
asi como de la familia. En el caso de la atencion hospitalaria, es aconsejable disponer de
habitacion individual que favorezca la intimidad, y promover el acceso y la intervencion de
la familia. En la de la atencion domiciliaria, es fundamental incrementar la frecuencia e
intensidad de los cuidados, ofrecer soporte y educacion a la familia para los cuidados y la
prevencion y respuesta a las crisis, y la atencion continuada telefénica o presencial. En
el momento de la muerte, es fundamental prever y facilitar un cuidado respetuoso del
cuerpo, respetar las reacciones de la familia, y facilitar los trdmites administrativos

(certificados de defuncion, etc.).

7.3 Objetivos

Los objetivos esenciales en esta situacion son:
* Confort. Definido como una percepcion subjetiva de bienestar. La mejor forma
de promover confort al enfermo, es averiguar, en la medida de los posible, lo que
genera disconfort: sintomas determinados, miedos, la informacién, algunas
visitas.
La mejor forma de promover confort a la familia es averiguar las necesidades ante

esta situacion y posibilidades de resolucion de las mismas.
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Por este motivo, los objetivos de atencion en la SUD, deben de ser realistas y

adaptados a la situacion.

* Prevencion de las crisis. En la SUD el margen de maniobra es escaso, por lo
que es importante prevenir, en lo posible, sintomas que puedan acontecer. Dejar previsto
gque hacer en caso de convulsiones, hemorragia, estertores, etc. es siempre aconsejable.,
asi como iniciar el tratamiento de los sintomas lo mas precozmente posible. Lo anterior
es aplicable tanto a los sintomas fisicos como en las crisis que pueda presentar la familia
(agotamiento fisico, angustia, claudicacion emocional, etc.)

» Prevencion del “recuerdo doloroso”. Se entiende por recuerdo doloroso aquella
imagen, sonido, comentario, olor u otro estimulo instalado en la memoria de un familiar
de un paciente en SUD que puede evocar tras el fallecimiento del paciente alteraciones
en el estado del &nimo. Ocasionalmente, la persistencia de este recuerdo doloroso puede

desencadenar en un duelo patolégico

7.4 Métodos

Los métodos para la atencién de la agonia:
1. Siempre que sea posible, identificar precozmente la situaciéon
2. Revisar:
- Objetivos terapéuticos: exclusivamente dedicados al confort de paciente y familia
- Tratamiento farmacologico: tipos (pueden retirarse los de caracter preventivo),
vias (promoviendo la oral o subcutanea, reduciendo la endovenosa)
- Reduccion o anulacion de exploraciones complementarias
3. Compartir, comunicar, informar: de la toma de decisiones, el cambio de
objetivos terapéuticos
- Paciente: de manera gradual y respetuosa
- Familia: promoviendo la presencia y cuidados, la adaptacion, la expresion de
manifestaciones, y la prevencion del duelo complicado
- Equipo y equipos involucrados (definir objetivos terapéuticos, limitacion esfuerzo)
4, Ambiente tranquilo, privacidad, presencia de familiares
5. Registrar en la documentacion clinica la situacién, los objetivos
terapéuticos, y las pautas de limitacion de esfuerzo terapéutico (por ejemplo, evitar
traslados, limitar acciones activas como la intubacion, pruebas diagnésticas,

ordenes de no resucitar, etc.) especialmente si hay otros equipos implicados
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0. En caso de la atencion domiciliaria, aumentar las visitas y la disponibilidad,

facilitar soporte telefénico programado, y organizar la atencion continuada y urgente

7. Prever los aspectos administrativos y burocraticos
8. Revisar frecuentemente situacion
Sep 2011 OBSERVATORIO ‘QUALY’/ CCOMS PROGRAMAS PUBLICOS CPs (CCOMS-ICO) 31/49

Institut Catala d’Oncologia
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8 La sedacion paliativa

8.1 Definicion

Consiste en la disminucién deliberada de la conciencia practicada con el objetivo de
responder a sintomas refractarios 0 a angustia existencial que no hayan podido ser
controlados por métodos convencionales. La sedacion paliativa tiene por objetivo reducir
el sufrimiento, sin acortar la vida, y debe practicarse de manera protocolizada, gradual, y
con la participacion explicita o implicita del paciente, y registros adecuados. Es
aconsejable que sea indicada por un equipo especializado, y de acuerdo con protocolos
institucionales. En casos de duda, es recomendable la intervencién de Comités de Etica

Asistencial.

8.2 Conceptos basicos

La sedacion puede ser superficial o profunda, continua o intermitente. Cuando la
indicacién es ante un procedimiento diagndstico o terapéutico (por ejemplo, extracciéon
manual de fecaloma, o cura de Ulceras) o frente una crisis ocasional (por ejemplo,
hemorragia), se denomina Sedacion Transitoria. Cuando la indicacion es ante un sintoma
o0 problema refractario, se denomina Sedacién Paliativa y si el paciente se halla en
situacion agénica o de ultimos dias, se denomina Sedacion Paliativa Terminal en la

Agonia o sencillamente, Sedacién en la Agonia.

8.3 Aspectos a tener en cuenta

1.- La sedacion es una maniobra terapéutica indicada para:
a) preveniry tratar el distrés producido por una maniobra diagnéstica,
maniobras terapéuticas o las circunstancias propias de una enfermedad en fase
avanzada o terminal, especialmente en situaciones de agonia.
b) tratar un sintoma fisico o psicoldgico refractario a otros tratamientos (por

ejemplo, dispnea, delirium, angustia extrema).
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2.- La sedacion es una maniobra terapéutica indicada por los profesionales y
consensuada con el paciente y/o la familia ante una situacién determinada del paciente,
con el objetivo final de la sedacién es proteger al paciente frente al distrés emocional lo
cual implica la intencion deliberada (sopesada y compartida) de disminuir el nivel de
conciencia como estrategia terapéutica.

3.- Sedacion no es sindnimo de coma farmacoldgico, aunque en caso de ser preciso
puede llegarse a él.

4.- La sedacion del paciente NO es la respuesta frente al distrés de la familia o del
equipo. 5.- La sedacién no tiene nada que ver con una practica eutanasica. En la
sedacion, la intencion es aliviar un distrés intolerable, el procedimiento es la
administracion de un farmaco sedante y el resultado el alivio del distrés; en la eutanasia
el objetivo es producir la muerte del paciente, el procedimiento la administracion de un

farmaco letal y el resultado la muerte.

8.4 Requerimientos Eticos Para la Sedacion Paliativ ~ a / Sedacion
en la Agonia

Antes de indicar una sedacion es preciso que se cumplan ciertas garantias éticas:

1.- Existencia de un Sintoma Refractario.

El problema a tratar es refractario, bien porque las tentativas terapéuticas previas han
fracasado o no son apropiadas en el contexto del paciente, o porque el tiempo real de
maniobra para tratarlos es insuficiente para garantizar el bienestar del paciente.

2.- Objetivo de Disminuir el Sufrimiento.

No disminuir el nivel de conciencia mas alla de lo necesario para garantizar la
confortabilidad del paciente.

3.- Disminucién Proporcionada y gradual del Nivel de Conciencia.

4.- Consentimiento.

El consentimiento del paciente para la disminucion de la conciencia. Puede ser explicito o
implicito, segun grado de informacion. Si es posible, deberia discutirse con antelacion a la
situacion de crisis. Es suficiente con el consentimiento verbal, pero es imprescindible que
conste en la historia clinica.

En caso de que el paciente no pueda o no desee participar en la toma de decisiones, se
deberia procurar que la familia (cuidador/es principal/es) nos informe sobre los valores o
deseos que explicitamente o implicitamente pudo manifestar el paciente ante situaciones

parecidas a las actuales. Intente obtener el consentimiento de la familia.
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En el momento de obtener el consentimiento (tanto del paciente como de la familia) es

altamente recomendable que estén presentes, al menos, el médico y enfermeria.

8.5 Oftros aspectos relevantes a tener en cuenta

1.- Todo el proceso de toma de decisiones ha de quedar consignado en la historia clinica
(curso clinico, hojas de enfermeria,..) de forma que sea siempre posible reconstruir el

proceso de toma de decisiones y el tratamiento utilizado

2.- Debe garantizarse, por escrito y verbalmente, que la informacion de la nueva
estrategia terapéutica llega a todos los que van atender al paciente (todos los servicios
implicados, turnos y médicos de guardia)
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9 Informacion, comunicacion y counselling

9.1 Principios de la informacion y la comunicaciéon

« La Informacién consiste en un acto, generalmente unidireccional

« La Comunicacién es un proceso (en vez de acto) gradual, respetuoso y
multidireccional, y que depende del clima y la confianza generados

« La Escucha activa es el comportamiento que permite identificar necesidades,
demandas, y preocupaciones del paciente

« Combinar Medidas verbales (“le escucho”, “no tengo prisa”) y no verbales (mirar a
los ojos, actitud relajada, interés por lo que dice)

« El Contenido, forma, ritmo, tiempo, espacio, interlocutor y limites deben ser
escogidos por el paciente

« Entender y respetar mecanismos adaptativos ante la evolucion o progresion de la
enfermedad, que pueden ser cambiantes (por ejemplo, la negacion, irritacion, u
otros)

« Afadir siempre compromiso de apoyo, seguridad y disponibilidad

« Compartir con la familia y el equipo, respetando voluntades y deseos del paciente

9.2 Pasos para la comunicacion efectiva

» Establecer un contexto (setting) adecuado (privacidad, intimidad, tranquilidad,
comodidad, ambiente relajado, ausencia de ruidos)

» Establecer relacion directa médico-paciente sin obstaculos (mesas), con cercania
« Explorar qué sabe el paciente (“¢,Qué le dijeron?”y “¢ Qué piensa de su
enfermedad?”)

« Explorar qué quiere saber el paciente

« Compartir la informacion

« Responder a emociones del paciente

« Organizar y planificar
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9.3 Empatia terapéutica

La empatia terapéutica es la capacidad auténtica real de percibir, apreciar, comprender y
compartir los sentimientos de caracter afectivo, cognitivo, existencial y experiencial de otra

persona y hacerlo explicito y evidente en la relacion terapéutica, a nivel verbal o no verbal.
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10 Etica Clinica y Plan de Decisiones Anticipadas ( PDA)

10.1 Definicion

Etica clinica: Etica aplicada a la toma de decisiones clinicas, respetando los valores y
preferencias de los pacientes. El respeto por los valores y preferencias del enfermo es un

requisito ineludible para tomar decisiones.

10.2 Aspectos que generan mayor niumero de decisione s de
caracter ético

« Informacion y Comunicacion (diagnostico y pronostico de enfermedad)

» Divergencias en familia (informacion, tratamiento, funciones)

« Plan de Decisiones Anticipadas y Directiva anticipada

« Limitacion del esfuerzo terapéutico: interrupcion de tratamiento oncologico
especifico, limitacion de intervenciones o ingresos, cambios en la estrategia u
objetivos terapéuticos

« Retirada de hidratacion y/o nutricion en situaciones de enfermedad avanzada
« Cambio de objetivos en la situacion de ultimos dias

» Uso de recursos: alta, ingreso, hospitalizacion, lugar de atencion

« Divergencias intra o entre equipos

« Demanda de eutanasia o suicidio asistido

« Sedacion paliativa

10.3Requisitos

« La competencia y experiencia necesarias

- Basarse en el respeto y la confianza

« Un proceso cualitativo, gradual y evolutivo

« Un proceso de caracter voluntario y no forzado, delicado y confidencial

« Revisién y actualizacion frecuentes

« Involucrar a la familia (recomendable), respetando siempre la voluntad del

enfermo
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10.4 Exploracion

« El grado / nivel de comprension y significado del proceso y del prondstico

« Las preocupaciones, los valores y los objetivos

« Las preferencias con referencia a tratamientos y recursos a emplear: limitacion de
esfuerzo terapéutico (por ejemplo, finalizacion de tratamiento con quimioterapia, o de
ingresos en cuidados intensivos, o de 6rdenes de no resucitar), orientacion paliativa,
preferencias de lugar de atencion (domicilio/hospital), etc.

« Ladirectiva anticipada, las decisiones avanzadas otro tipo de decisiones (lugar de
atencion, por ejemplo)

« La posible delegacion en la toma decisiones en otras personas para casos de
incapacidad de decision (coma persistente)

« Los aspectos legales

10.5Proceso de Decisiones Anticipadas (PDA)

El Proceso de Decisiones Anticipadas (PDA), consiste en el proceso voluntario de
discusion sobre los cuidados futuros entre un profesional y un paciente, identificando sus
valores y preferencias, estableciendo objetivos y adaptandolos a escenarios evolutivos
previsibles. Incluye los pasos necesarios para facilitar a los pacientes que lo deseen la
designacion de personas en las que se delega la toma de decisiones (familiares, amigos
y/lo diversos miembros del equipo). consiste en explorar e identificar los valores,
preferencias y objetivos del enfermo para poder establecer objetivos y medidas

adecuados, adaptandolos a escenarios evolutivos previsibles.

El objetivo del PAD es conducir juntos a pacientes, cuidadores (familiares) y
profesionales sanitarios para desarrollar un plan de cuidados coherente con los obijetivos,

valores y preferencias del paciente.

Incluye la discusion sobre el diagndéstico, la situacion pronéstica, las preferencias de
tratamiento y cuidados, grado de informacion que desea el paciente y su grado de

implicacion en las decisiones y tratamientos y qué personas se incluyen en este proceso.
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Para conseguirlo son necesarias unas habilidades de comunicacién adecuadas, tener
informacién precisa sobre la situacion prondstica, asi como conocimiento de las

preocupaciones del paciente, sus valores, principios y cultura.

En cualquier caso todo este proceso debe ser individualizado teniendo en cuenta el

paciente y sus circunstancias y el entorno donde se encuentra.

El PAD ha mostrado que permite un mayor cumplimiento de documentos de voluntades
anticipadas, reduce el uso de tratamientos fltiles, mayor grado de satisfaccién, mayor

conocimiento sobre el paciente y favorece el ajuste psicologico del mismo.

El abordaje de estos temas se debe realizar en el contexto de una relacion empatica y de
confianza entre el paciente y el profesional sanitario, donde la entrevista clinica es el
medio que se plantea mas adecuado para abordarlos. Hay que tener en cuenta que es el

enfermo el que elige el interlocutor, el alcance, y el ritmo.

La practica del PAD requiere formacion, ya que su uso inadecuado puede ser intrusivo o

iatrogénico.
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11 Atencion de la familia, cuidador principal y del duelo

11.1Principios y conceptos

La familia, o entorno afectivo — relacional, deben ser considerados como una unidad a

tratar y hay que involucrarlos en el proceso de atencion.

11.2 Aspectos relevantes a considerar

« Estructura y recursos: funciones, roles de los distintos miembros, aspectos
sociales, relacionales, econémicos

« Historia de otras experiencias de enfermedad y pérdidas y del grado de
adaptacion y resolucién

« Cuidador (a) principal: es la persona que esté a cargo de la mayoria de cuidados.
Es necesario identificarla y explicitar su funcion.

« ldentificar sus necesidades y demandas, preocupaciones y expectativas

- Evaluar y promover la capacidad cuidadora emocional: cdmo adaptarse y
responder a situacion de pérdidas, manejar las demandas del paciente, y la “propia
adaptacion

« Evaluar y promover la capacidad cuidadora practica: soporte a las actividades
diarias

« ldentificar el riesgo de duelo complicado y de claudicacion familiar

« lIdentificar y atender a personas o situaciones de especial vulnerabilidad
(mayores, adolescentes, nifios, historia de adicciones, etc.) o riesgo (pérdidas
recientes, impacto emocional, aislamiento social, aspectos econémicos)

« lIdentificar y prever riesgo de divergencia y conflicto familiar (por ejemplo, con
respecto a la informacion a paciente, definicion de objetivos terapéuticos)

- ldentificar el riesgo de conspiracidn de silencio (negativa de familia a que el
paciente tenga informacién diagnostica y prondstica): se trata de una situacion que

requiere un manejo delicado y gradual, que permita a la familia adaptarse y aceptar.
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11.3Acciones a implementar

« Informacion y comunicacion

« Accesibilidad, participacion en las decisiones y cuidados

« Facilitacion deliberativa de la toma de decisiones

« Apoyo emocional y practico, educacién para cuidar

« ldentificacion y prevencion del riesgo de claudicacién emocional familiar

« Atencion del duelo y prevencion del duelo complicado (entre el 10-20% de casos)

11.4 Atencion del duelo

El duelo es un proceso normal ante las pérdidas, individuales (de autonomia, imagen,

laborales, funciones, roles, etc.) o de un miembro del entorno familiar o afectivo, en las

situaciones de enfermedad avanzada. En ocasiones (especialmente, ante la pérdida de

un hijo o pareja), tiene un gran impacto, y puede inducir problemas de salud, tales como

la depresion, el alcoholismo, el riesgo de muerte prematura (cardiovascular o suicidio), y

el consumo de recursos. De hecho, el duelo se inicia ya con la aparicion de una

enfermedad cronica progresiva con prondstico de vida limitado. En 10-30% de casos,

aparece un proceso de duelo complicado.

El desarrollo y tipologias del proceso de duelo tienen caracteristicas:

Anticipado: en fases iniciales o mientras evoluciona

Agudo: estado de shock, incredulidad, rabia, etc.

Temprano: semanas 0 meses

Intermedio (1-2 afos): evolucion oscilante de la adaptacion, con crisis
Tardio (2-4 afos)

Latente: persiste, con exacerbaciones ocasionales

Presencia de pensamientos intensos intrusos, afioranza, busqueda o soledad, o

dificultades de ajuste, sentido de la vida, indiferencia, irritabilidad, o de larga duracion, y

con impacto en la vida personal y/o social.
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En un 10-30% de las experiencias de atencién y cuidado de un paciente avanzado-

terminal, se produce un duelo complicado, consistente en la persistencia e n el tiempo o

severidad de los trastornos derivados de una pérdida.

Los factores de riesgo de un duelo complicado son:

- Muertes inesperadas, violentas, o sin aparicion del cadaver

- Mdltiples

- Nifios y adolescentes como fallecidos o deudos

- Deudos dependiente o muy vinculado a fallecido

- Enfermedad larga o muy corta y/o con dificultades (sintomas dificiles, evolucion
fulminante, dificultades éticas, etc.)

- Antecedentes de enfermedad mental, depresiones o adicciones

- Recursos escasos

- Falta de sistema relacional o social

El abordaje del duelo consiste en aplicar los principios de la comunicacion, counselling y

apoyo a la persona en duelo, y consultar con servicios especializados en casos graves.
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12 Gestion de caso, seguimiento, atenciones continu ada
y urgente, coordinacion y acciones integradas de
servicios

12.1Conceptos

El concepto (genérico amplio) de gestibn de caso consiste en incluir en el Plan
Terapéutico las indicaciones de recursos adecuados en el seguimiento, con un enfoque
preventivo de las crisis evolutivas frecuentes en pacientes en SEAT, y la coordinacion o
acciones integradas de los servicios para asegurar la atencion apropiada, la calidad y
eficiencia. Los componentes esenciales son la Evaluacion, seguida del Plan Terapéutico
y, finalmente, del Plan de Seguimiento. Es fundamental decidir y compartir, en todo

momento, con enfermo y cuidadores.

12.2 Medidas por parte del propio equipo

« Evaluacion multidimensional interdisciplinar conjunta inicial, elaboracion del Plan
Terapéutico y reuniones formales de seguimiento

« Atencion preventiva y continuada

- Definir Profesionales referentes al equipo

« Propuestas de seguimiento, definicién de funciones y tareas de cada miembro

« Aumentar cobertura e intensidad en funcion de necesidades

« Evaluacion, revisién, monitorizacion y registro

12.3Indicacion de intervencion de equipos especifi  cos de
cuidados paliativos

« Criterios de complejidad
« Necesidades y demandas

« Criterios especificos y acuerdos sectorizados entre servicios
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13 El trabajo en equipo

La préactica del trabajo en equipo interdisciplinar es fundamental para una atencién
paliativa de calidad. Los componentes aconsejables de equipos interdisciplinares para la
atencion paliativa son médicos, enfermeras, psicologos, trabajadoras sociales, terapeutas
ocupacionales, fisioterapeutas, consejeros espirituales, y otros que tengan participacion
especifica (especialistas consultores, nutricionistas, farmacéuticos, etc.).

La razones que hacen imprescindible el trabajo interdisciplinar en la atencion paliativa
incluyen la multidimensionalidad de las necesidades, la de evaluar todas las necesidades,
elaborar planes terapéuticos multidimensionales, y la complejidad de las intervenciones.
Otro factor relevante consiste en la prevencion del “burnout” o “quemamiento” profesional,
cuya frecuencia disminuye con la practica del equipo interdisciplinar.

Los factores mas relevantes de la efectividad de un equipo son la competencia
profesional (formacion adecuada) para responder a necesidades y demandas de
pacientes y familias, el liderazgo adecuado, la definicién de la misidn, valores y objetivos
compartidos, y la practica cotidiana del trabajo interdisciplinar, con definicion de
funciones, respeto y comunicacion y soporte adecuados. Las reuniones interdisciplinares,
la documentacion comuan, la protocolizacion, la definicibn comun de los objetivos
terapéuticos y la evaluacién de resultados son las actividades mas relevantes de los

equipos.




Documento Descriptivo: PRINCIPIOS DE LA ATENCION P ALIATIVA

14 La organizacion de la atencion paliativa: Medida s
generales, servicios, y programas de cuidados
paliativos

Hemos definido previamente la atencion paliativa como “el abordaje sistemético de
necesidades multidimensionales de pacientes con enfermedades avanzadas practicado
por un equipo interdisciplinar competente, con la Etica Clinica y la Planificacion de
Decisiones Anticipadas y la Atencion continuada y la Gestibn de Caso como
metodologias de trabajo”.

Las medidas de atencion paliativa se desarrollardn gradualmente y de manera creciente
en la evolucion de la enfermedad, con el objetivo de mejorar la calidad de vida y el ajuste
emocional de paciente y familia. Pueden aplicarse con distinta intensidad y complejidad
en todos los servicios de salud en donde se atiendan personas con enfermedades
cronicas avanzadas y sus familias.

Definimos como medidas generales aquellas que deben practicarse en todos los servicios
para garantizar una atencion paliativa de calidad. Las mas relevantes consisten en la
identificacion precoz de los pacientes que requieren atencién paliativa, la formacién de
los profesionales(dolor, sintomas, comunicacion, ética y atencion planificada, gestion de
caso, criterios de derivacién), los referentes profesionales de la atencion paliativa, la
protocolizacion de situaciones prevalentes la atencion de la familia y del duelo, la
planificacién de decisiones anticipadas, la gestiébn de caso, la atencidon continuada y
accesibilidad, la promocién de la atencién domiciliaria, y la atenciéon coordinada de
recursos. Los servicios especificos de cuidados paliativos son aquellos que atienden
fundamentalmente a pacientes avanzados-terminales, con un equipo interdisciplinar
competente con formacion avanzada, que realizan el proceso de atencion a enfermos y
familias, y que son reconocidos por pacientes y demas servicios, que pueden disponer de
uno o varios dispositivos y actuar en distintos lugares del sistema. Pueden ser Equipos de
soporte (Equipos interdisciplinares que actian dando apoyo a servicios convencionales)
hospitalarios, domiciliarios, o transversales en un sector, Unidades de cuidados paliativos
(Camas especificas en Hospitales, centros socio-sanitarios o residenciales), Consultas
externas y hospitales de dia, o Sistemas integrales de cuidados paliativos, si intervienen
en todos los recursos de un sector.

Las diferentes modalidades de equipos y servicios de cuidados paliativos han

demostrado efectividad en la mejora de los sintomas, adaptacién emocional, y otros
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pardmetros de calidad de vida de pacientes y familias, eficiencia en la provisién (con
reduccién de costes a expensas de la disminucion de ingresos y estancias medias en
hospitales, el aumento de la atencién domiciliaria, y el menor coste de la unidades
comparadas con las convencionales de agudos) y satisfaccion de pacientes y familias, al
mejorar su experiencia de adaptacion a la situacién. Los Programas Publicos de
Cuidados Paliativos son el conjunto de medidas que adopta un Gobierno nacional,
regional o de sector para desarrollar politicas de cuidados paliativos, con el objetivo de
asegurar la cobertura, equidad, accesibilidad, y calidad de los cuidados paliativos,
implementando conjuntamente los servicios, medidas generales, accesibilidad de los
opioides, y formacion sistematizada. EIl primer Programa Piloto de la OMS se inici6 en
Cataluiia en 1990, y ha desarrollado un sistema avanzado de cuidados paliativos, que
después se ha extendido a otras CCAA de nuestro pais y en otros paises. La formacion
en cuidados paliativos debe ser un contenido basico del pregrado, un nivel intermedio en
la formacion especializada de las especialidades médicas en donde se atienden
frecuencias elevadas de enfermos avanzados, y avanzada o especializada para los

profesionales de los equipos especializados.
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16 Sitios web de interés

e Instituto Catalan de Oncologia, Observatorio Qualy / Centro Colaborador de la OMS
para Programas Publicos de Cuidados Paliativos:

http://www.iconcologia.net/catala/qualy.htm

e Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos: www.SECPAL.com

» International Association for Hospice and Palliative Care: www.IAHPC.org

* European Association for Palliative Care: www.EAPC.net

* Ministerio de Sanidad, Politicas Sociales y Consumo: www.MSPSI.es
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