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RESUMEN

En la actualidad la Medicina Paliativa (MP) estd cambiando desde
una vision especifica dirigida a los pacientes con cancer avanzado hacia
otra mds genérica que abarca también a los pacientes con enfermedades
avanzadas no malignas. También estd cada vez mds arraigado que los
cuidados al final de la vida constituyen un derecho fundamental de la
sociedad. Pero en realidad estos pacientes no oncoldgicos excepcional-
mente entran en programas de Cuidados Paliativos (CP). Se sabe que es
por la dificultad en diagnosticar la situacion clinica de enfermedad termi-
nal (SCET). En el presente articulo comentaremos la justificacion y limi-
tacion de los CP en los pacientes no oncoldgicos asi como la situacion
paraddjica que tiene lugar a pesar del incremento paulatino de los progra-
mas de cuidados paliativos. Pero sobre todo proponemos una manera
practica de poder determinar cuando un paciente con enfermedad avan-
zada de 6rgano no maligna puede ser subsidiario de unos adecuados CP.
Para ello tenemos que conocer el diagndstico y los factores prondsticos
relacionados con la SCET de las patologias cronicas avanzadas de 6rga-
no mds frecuentes (enfermedad pulmonar crénica avanzada, insuficien-
cia cardiaca cronica avanzada, cirrosis hepatica avanzada, insuficiencia
renal crénica avanzada y demencias muy evolucionadas), establecer una
adecuada toma de decisiones teniendo en cuenta las preferencias o dese-
os del paciente y familia, documentar y registrar en la historia clinica
todos estos parametros y ofrecer al paciente el tratamiento mas adecuado
con el fin de conseguir una muerte digna y considerando unos estdndares
clinicos, culturales y éticos.

Se destaca la necesidad de llevar a cabo estudios prospectivos que
ayuden a establecer unos criterios de inclusion en programas de CP a
pacientes con enfermedades avanzadas de 6rgano no malignas. Palabras
clave: Cuidados Paliativos, Medicina Paliativa, Cuidados al final de la
vida, Cuidados Paliativos no oncoldgicos
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ABSTRACT

Nowadays Palliative Medicine (PM) is changing from a specific
point of view towards patients with advanced cancer, to another more
generic that also keep in mind patients with advanced non malignant dis-
ease. Likewise it is more and more deeply rooted customs that the end-of-
life care has become a fundamental right of our Society. But as a matter
of fact, these patients with non-cancer diseases unusually go into a Pal-
liative Care (PC) programme. It is known the difficulty to diagnosis the
end of life clinical condition (EOLCC) in them. In this article we com-
ment the justification and restriction of PC in patients with non-malig-
nant cancer diseases, as well as the paradoxical situation to come out, in
spite of the increasing programes of PC gradually. But above all we pro-
pose in a practical way resolve when a patient with non malignant organ
advanced disease (NMOAD) could be subsidiary of PC. For that purpose
we have to know the diagnosis and the prognostic factors in connection
with the EOLCC of the NMOAD more common (advanced chronical pul-
monary disease, advanced chronical heart failure, advanced cirrhosis
hepatic, advanced chronical renal failure and very evolved dementia), to
set up an appropriate make decisions keeping in mind the preferences
and wishes of the patient and family, to document and record in the clin-
ical history all those parameters and offerer to the patient the treatment
more suitable with the intention to get a worthy death bearing in mind
clinical, cultural and ethical standards.

It is pointed out the necessity to carry out prospective studies to help
setting up some inclusion criterions in PC programmes for patients with
NMOAD.
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INTRODUCCION

Los CP han demostrado su eficacia a la hora de aumentar
la calidad de vida de los pacientes oncolégicos en SCET y son
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plenamente aceptados y valorados positivamente tanto por
ellos como por sus familias (1). Sin embargo estd demostrado
que los pacientes con enfermedades crénicas no oncolégicas
en fase terminal presentan un grado de distress sintomdtico
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semejante al de los pacientes oncoldgicos y se pueden benefi-
ciar de los programas de CP (2-5). La MP estd cambiando
desde una visién especifica para los pacientes de cdncer avan-
zado a otra mds genérica que abarca también a los pacientes
con enfermedades avanzadas no malignas como la esclerosis
multiple, enfermedad de motoneurona, SIDA, enfermedades
avanzadas de 6rgano, demencias, etc. (6). Ademds tenemos
que tener siempre presente que el morir con dignidad es reco-
nocido por los profesionales de la salud como uno de los dere-
chos humanos fundamentales (7). Hoy en dia es mejor hablar
de situaciones clinicas al final de la vida, donde la enfermedad
terminal se encuentra entre enfermedad incurable avanzada y
la situacion de agonia (8.9).

Los objetivos del presente articulo son: comentar la justifi-
cacion y limitacion de los CP en pacientes con enfermedades
crénicas avanzadas no malignas, asi como la situacién para-
déjica a la hora de aplicar los CP en estos pacientes y sobre
todo hacer un intento préictico de resolver dicha situacién con
el fin de poder determinar cuando un paciente con enfermedad
avanzada de 6rgano no maligna es subsidiario de aplicar unos
CP adecuados.

RAZONES QUE JUSTIFICAN LOS CUIDADOS PALIATIVOS NO
ONCOLOGICOS

Existen razones que justifican la necesidad de los CP en
los pacientes con enfermedades terminales no malignas a
pesar de las dificultades que entrafia establecer un claro
prondstico de vida. Destacamos: a) el envejecimiento de la
poblacién, sobre todo de los ancianos > 85 afios, que conlle-
vard en los proximos aflos un aumento de la mortalidad por
enfermedades crénicas progresivas (10); b) la mortalidad en
las personas mayores de 65 afios predomina en el grupo de
las enfermedades crénicas avanzadas no malignas y solo el
20% de las causas de muerte es por enfermedad oncoldgica
(11); ¢) en muchos de los Pacientes Ancianos Frégiles que
tras larga enfermedad no responden a los tratamientos espe-
cificos, aparece un fallo multiorgdnico, progresan los sinto-
mas y ademads existe un deterioro paulatino funcional global
que les puede conducir a una SCET y necesidad de CP (12);
d) desde finales del pasado siglo se viene apreciando una
serie de fenémenos sociales: aumento del interés en las per-
sonas mayores por “morir con dignidad”, la legalizacion del
“Testamento Vital”, la extension de la filosofia de los CP a
todos los grupos de edad (13); e) el Health Care Financing
Administration (HCFA), tiene aprobado un nuevo cédigo de
diagnéstico para CP que estd incluido en la International
Classification of Diseases, 9th Revision desde 1/10/1996 y
como consecuencia ha aparecido un nuevo Grupo Relacio-
nados con el Diagnéstico (GRD) que permite conocer el
gasto durante la etapa final de la vida de los pacientes que
mueren en programas de CP (14); f) el aumento del consu-
mo recursos de los pacientes en el tltimo afio de vida; asi en
USA el gasto por la atencién sanitaria al final de la vida
supone el 27% del presupuesto del Medicare. Dicho gasto
en las personas mayores en el dltimo afio de sus vidas es un
274% mayor que el de las personas de su mismo grupo eta-
rio que no fallecen en ese afio. En Inglaterra, el 22% de las
camas/dia hospitalarias estdn ocupadas por pacientes en el
ultimo afo de sus vidas (15).

LIMITACIONES DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

En la mayoria de los paises avanzados los CP no cubren
las necesidades de la mayoria de los pacientes terminales. Ello
se debe a una serie de hechos que vienen referenciados en la
literatura médica y que destacamos (14):

—Disponibilidad limitada de los recursos de CP (solo el
17% de los pacientes terminales estdn en programas de CP).

—Muchos médicos tienen dificultades para hablar a los
pacientes sobre la terminalidad de la enfermedad porque pien-
san que les estdn quitando esperanza a los propios pacientes.

—Necesidad de estar relativamente seguros sobre la corta
supervivencia. De allf la ayuda que pueden proporcionar los
indicadores prondsticos sobre todo para los pacientes con
enfermedades avanzadas no malignas.

—Necesidad de mayor difusién y ensefianza de los princi-
pios bdsicos de la medicina paliativa a los profesionales de la
salud. El estudio SUPPORT ya demostré que: 50% de los
médicos no conocen o no hacen mencién sobre “advances
directives” (directrices adelantadas), ordenes de resucitacion
cardiorespiratoria (RCP) hasta 24 horas antes de la muerte de
los pacientes y el 40% de los pacientes tienen dolor potencial-
mente tratable durante dias antes de la muerte (16).

SITUACION PARADOJICA

Ya hemos comentado como los CP han demostrado su efi-
cacia en los pacientes oncoldgicos en situacion de enfermedad
terminal y son plenamente aceptados en su aplicacién a
pacientes con enfermedades crénicas avanzadas no malignas.
Pero sin embargo, se da el hecho de que estos pacientes no
oncoldgicos, que por unas u otras causas se encuentran en
situacion de enfermedad avanzada, son aceptados excepcio-
nalmente en las unidades de CP a pesar de que existe un creci-
miento en el nimero de las mismas (en 1999 existian 6.560
Hospices o servicios de CP en 84 paises; lo que suponia una
media de 78 unidades por pais. En el Reino Unido un 70 %
pacientes con cancer podian acceder a un equipo de CP. En
1995, solo 3,3 % ingresos en unidades de CP eran pacientes
con diagnéstico de enfermedad no oncolégica. Ademds existe
una limitacién al acceso a CP mds evidente en pacientes en
SCET de 4reas sociales mas deprimidas y en pacientes mayo-
res) (1,17,18).

Nos encontramos ante una situacion paraddjica que vie-
ne dada ante el hecho de un incremento del nimero de uni-
dades y programas de CP mds una mayor morbilidad y mor-
talidad por enfermedades crénicas progresivas y una
limitacién para poder aplicar los CP a estos pacientes. La
explicacién de esta situacidon paraddjica podemos encon-
trarla en (5):

—Que los CP histéricamente se han desarrollado en el
ambito de la oncologia; b) la dificultad en identificar la
SCET en los pacientes con enfermedades crénicas avanza-
das no malignas dada la heterogeneidad de estos enfermos y
a la imprecisién a la hora de establecer un prondstico de
vida de alrededor de 6 meses; lo que conlleva a un retraso
en el inicio del tratamiento paliativo (3,5,19); ¢) el hecho de
que las etapas finales de las enfermedades crénicas avanza-
das son asumidas por las diferentes especialidades médicas.
Pero como sefiala el estudio SUPPORT no siempre existe
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formacién en CP ni costumbre de hablar con el paciente y
familia acerca de los directrices anticipadas, toma de deci-
siones, etc. (16).

Tenemos que hacer el esfuerzo necesario para intentar
modificar esa situacién paradéjica ya que va contra los princi-
pios basicos de la bioética de la practica médica (justicia, bene-
ficiencia, no maleficiencia, solidaridad y humanidad) (20).

ENFOQUE PRACTICO PARA PODER PROPORCIONAR UNOS CP
ADECUADOS A PACIENTES CON ENFERMEDADES AVANZADAS
NO MALIGNAS

Es conocida la dificultad que existe para determinar cuan-
do un paciente con enfermedad avanzada no maligna entra en
fase terminal; y la razén principal radica en establecer un pro-
néstico de vida de alrededor de seis meses y en el grado de
heterogeneidad que presentan (3.,5,19). Estos pacientes con
enfermedades crénicas tienen un comienzo gradual de los sin-
tomas, largos periodos de evolucion en los que presentan exa-
cerbaciones y una fase de declive no claramente identificable
(demencias con periodos largos de enfermedad terminal, insu-
ficiencias cardiacas o respiratorias crénicas avanzadas con
cambios clinicos bruscos y continuos, etc. ) (21).

En la préactica clinica es importante, para poder vencer esa
dificultad diagnostica y proporcionar unos cuidados adecua-
dos al final de la vida, tener en cuenta los siguientes tres apar-
tados (22):

— Determinar y comunicar el diagndstico y el pronosti-
co. Una vez el diagndstico es conocido, el llegar a estable-
cer una estimacion del prondstico es importante para los
pacientes y médicos con vistas a programar una adecuada
toma de decisiones y asi proporcionar unos cuidados palia-
tivos adecuados (23). Predecir la supervivencia en medicina
no es una ciencia precisa, lo que hace dificil poder determi-
nar cuando un paciente con enfermedad avanzada no malig-
na entra en fase terminal. Por ello es fundamental realizar
una Valoracién Integral individualizada con herramientas
para ajustar el prondstico (Escalas de valoracidn de las
Actividades Bdsicas e Instrumentales de la vida diaria, exa-
menes cognitivos como los tests de Pfeiffer y Folstein,
escalas de depresion, etc.) (24). Existen otras variables que
nos ayudan junto con la valoracién a establecer el prondsti-
co: a) la edad como indicador de comorbilidad y “fragili-
dad” (El sindrome de Declive es, en muchos casos, una
situacién que proviniendo desde la fragilidad acabara con-
llevando situaciones irreversibles); b) el tiempo de evolu-
cion del proceso causante de discapacidad; c) el estado
nutricional; d) el deterioro cognitivo; e) la depresion; y f) la
falta de un adecuado soporte sociofamiliar (25-31)

Destacaremos a continuacién los factores prondstico rela-
cionados con la SCET de las enfermedades crénicas avanza-
das de 6rgano mds frecuentes:

e Enfermedad pulmonar cronica avanzada (32,33): a)
Enfermedad pulmonar crénica severa documentada por disnea
de reposo con respuesta escasa o nula a broncodilatadores; b)
Progresién de la enfermedad evidenciada por: Incremento de
las hospitalizaciones o visitas domiciliarias por infecciones
respiratorias y/o insuficiencias respiratorias; c¢) Hipoxemia,
pO, < 55 mmHg en reposo y respirando aire ambiente o StO,
< 88% con O, suplementario, o hipercapnia, pCO, = 50

mmHg; d) Insuficiencia cardiaca derecha secundaria a enfer-
medad pulmonar; e) Pérdida de peso no intencionada de >
10% durante los ultimos seis meses; y f) Taquicardia de > 100
ppm en reposo.

Estos criterios hacen referencia a pacientes con varias for-
mas de enfermedad pulmonar avanzada que siguen a un final
comun de enfermedad pulmonar terminal. Los criterios a,b y
¢, deben estar presentes.

e [Insuficiencia cardiaca cronica avanzada (34,35): a)
Disnea grado IV de la New York Heart Association
(NYHA); b) Fraccién de eyeccion < del 20%; c¢) Persistencia
de los sintomas de insuficiencia cardiaca congestiva a pesar
del tratamiento adecuado con diuréticos, vasodilatadores e
IECAs; y d) Insuficiencia cardiaca refractaria y arritmias
supraventriculares o ventriculares resistentes al tratamiento
antiarritmico.

La situacién clinica de terminalidad viene dada cuando la
insuficiencia cardiaca avanzada es refractaria al tratamiento
médico y no es subsidiaria de trasplante cardiaco.

* Enfermedad hepdtica avanzada: Cirrosis hepatica (36).
a) Insuficiencia hepdtica grado C de la clasificacion de Child-
Pugh: Encefalopatia grado III-IV, ascitis masiva, bilirrubina >
3 mg/dl, albimina < 2,8 g/dl, tiempo de protrombina < 30 % ;
y en la que se ha descartado el trasplante hepatico; y b) El sin-
drome hepatorrenal debido a que carece de tratamiento médi-
co eficaz ya suele ser un indicador de situacion clinica termi-
nal.

e Insuficiencia renal cronica avanzada (37). La situacién
terminal en pacientes con enfermedad renal avanzada y que
no van a ser dializados viene dada ante: a) manifestaciones
clinicas de uremia (confusion, nadseas y vomitos refractarios,
prurito generalizado, etc.; b) diurésis < 400 cc/dia; c) hiperka-
liemia > 7 y que no responde al tratamiento; 4) pericarditis
urémica; d) sindrome hepatorrenal; y e) sobrecarga de fluidos
intratable.

* Demencias muy evolucionadas (38). a) Functional
Assessment Staging (FAST) > 7c; b) deterioro cognitivo seve-
ro; ¢) dependencia absoluta; d) presencia de complicaciones
(comorbilidad, infecciones de repeticién —urinarias, respirato-
rias—, sepsis, fiebre a pesar de la antibioterapia, etc....); e) dis-
fagia; y f) desnutricién.

— Establecer preferencias personales para cada caso.
Existe escasa documentacion sobre la aceptacion de las metas
y preferencias de los pacientes en los cuidados al final de la
vida. En el estudio SUPPORT solo el 60% de los médicos que
habian recibido dicha informacién relatan que la tenian y solo
un tercio vuelven a solicitar informacién sobre las preferen-
cias de los pacientes. Existe escasa cultura médica sobre el
aceptar los deseos de los pacientes. Del citado estudio tam-
bién se conoce que casi la mitad de las 6rdenes de no RCP
fueron documentadas dos dias antes de la muerte y escasa-
mente la mitad de los pacientes que preferian no RCP tenian
las 6rdenes escritas. Uno de cada cinco pacientes con algtin
tipo de “advance directives” no cambiaba de opinién y estaba
documentado en el historial médico (16). No debemos de
olvidar como destaca von Guten que las decisiones relaciona-
das con “advances directives” (directrices adelantadas) junto
con la comorbilidad, nivel cognitivo estado emocional pacien-
te/familia nos ayudan a determinar la SCET en pacientes con
enfermedades avanzadas (30,39).

— Adecuar estrategias de cuidados desde el punto de vista
fisico, psicoldgico, espiritual y prdctico a cada paciente con
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sus peculiaridades (22). Los modelos de cuidados a los
pacientes al final de la vida deben dirigirse hacia los proble-
mas médicos de los pacientes y de sus preferencias. Asi los
cuidados pueden proporcionar: prevencién, prolongaciéon de
la vida, rehabilitacién y cuidados paliativos.

En el caso de un paciente en que se sospecha que la muer-
te acontecera en el transcurso de semanas, meses o incluso
afios, medidas preventivas como por ejemplo vacunacién anti-
gripal puede ayudar a prolongar significativamente la vida. En
pacientes encamados durante periodos largos de tiempo,
medidas preventivas del encamado pueden prevenir la apari-
cion de ulceras por presion.

Medidas de rehabilitacion pueden ser apropiadas en
pacientes con capacidad de recuperar niveles de funcionalidad
que conllevan a una mejoria de la calidad de vida (CV) y a
reducir la carga del cuidador. Aunque no consigan una alta
supervivencia, pueden permitir sobrevivir de forma significa-
tiva alguin periodo de tiempo (semanas, meses) que puede ser-
vir para poder estar presente en acontecimientos familiares
importantes previamente planificados.

El manejo adecuado del paciente tiene que tener en con-
sideracion los objetivos de los cuidados. Si el objetivo es la
prolongacién de la vida, el tratamiento de los sintomas tiene
que subordinarse a la supervivencia y las intervenciones
gravosas pueden ser adecuadas, porque se ajustan a los
deseos del paciente. Si el objetivo es una muerte adecuada,
el manejo de los sintomas es perseguido vigorosamente
aunque comprometa la supervivencia. Intervenciones gra-
vosas tanto diagnosticas como terapéuticas raramente esta-
rian indicadas (Tabla I).

Esta tabla muestra como los cuidados se relacionan con
las metas del paciente y familia, estadio de la enfermedad,
preferencias, intervenciones, etc. Es razonable pensar que
las personas, incluso muy enfermas puede querer conseguir
multiples objetivos: mantener una adecuada imagen, conti-
nuar con su rol social, evitar sufrimiento fisico, prolongar la
vida, etc.

Desde un punto de vista practico, debemos de tener en
cuenta una serie de apartados que nos pueden ayudar a defi-
nir la SCET en pacientes con enfermedades avanzadas no

TABLA |

ENFASIS DE LOS CUIDADOS PRIMARIOS CON DIFERENTES
METAS EN ENFERMEDADES QUE AMENAZAN LA VIDA

Aspecto de los Curativo  Cuidados paliativos  Cuidados Paliativos

Cuidados prolongados sintomdticos

Impacto sobre la Erradicarla  Frenar progresion  Evitar complicaciones
enfermedad

Actitud psicologica "Ganar" "Luchar" "Aceptar”

Preferencia por RCP Si Probable No probable

Candidato a Hospice No No Probable

Prevention/control Secundario Sopesar Primario
sintomas

Soporte a la familia Si Si Si

Planificacion anticipada Si Si Si

Apoyo al duelo No usual A veces Usualmente

Fuente: Adapted from Baines, Gendron, et al., 1996 (22).

malignas (15,24,40,41): a) los factores prondsticos de mor-
talidad de la enfermedad de base; b) la comorbilidad; c) la
situacion funcional global; d) la progresién de la enferme-
dad (declive funcional, hospitalizaciones frecuentes, com-
plicaciones médicas, etc.); e) el estado cognitivo; f) el dete-
rioro nutricional; y g) la presencia de testamento vital o
cualquier otra manifestacién sobre los cuidados que desea
el paciente para el final de su vida.

Ademds debemos documentar y registrar todos estos
parametros asi como las decisiones adquiridas y ofrecer al
paciente y familia el tratamiento mds adecuado (42). Del
mismo modo se necesitan estudios prospectivos que ayuden
a definir los criterios de inclusion en programas de CP de
paciente con enfermedad crénica avanzada no maligna (43).
Con ello podremos proporcionar unos cuidados al final de
la vida de calidad y nos acercaremos cada vez mds a la defi-
nicion establecida por The Institute of Medicine Committee
on End-of-Life Care sobre la muerte digna: “Muerte libre
de distress evitable y sufrimiento para el paciente, familia,
cuidadores y en acuerdo con los deseos del paciente y fami-
lia y teniendo en cuenta unos estdndares clinicos, cultura-
les y éticos” (44). A modo de conclusiones:

Debemos mejorar el conocimiento de los factores pro-
néstico en determinadas enfermedades avanzadas no malig-
nas asi como extender el conocimiento de la medicina palia-
tiva a las diferentes especialidades médicas que atienden a
estos enfermos con el fin de que en las dltimas etapas de la
vida se le proporcione unos CP adecuados.

Una mayor precocidad en la planificacion de la toma de
decisiones de los pacientes con enfermedades avanzadas,
mejorard la implicacion de la unidad enfermo-familia y
redundard en un mejor control de sintomas evitando situa-
ciones conflictivas en momentos trascendentes de la vida
del enfermo.

La percepcién de la muerte como fracaso médico y el
aferrarse a mantener ciertas actitudes terapéuticas como
mecanismo de escape para no afrontar lo inevitable, son dos
actitudes que precisan ser modificadas. Para ello, es funda-
mental aumentar, y en muchisimos casos iniciar, la forma-
cidn a los profesionales sanitarios de pregrado y de postgra-
do, fomentando ademads la investigacidn, que serd la que ird
contestando las preguntas, resolviendo las dudas y afian-
zando las decisiones que surgen a diario en la atencién a
estos enfermos.

Destacar la importancia de la Valoracion Global Integral
para reconocer a los pacientes mayores con riesgo de disca-
pacidad y muerte. Dicha valoracién nos ayudard a ver glo-
balmente la situacién individual del enfermo y a personali-
zar las decisiones, que deben estar basadas en el juicio
clinico apoyado sobre los factores prondsticos citados, asi
como en las opiniones y deseos del paciente y familia.

Podemos decir que existe un claro reconocimiento de
que la Medicina Paliativa es universal en su aplicacién, es
decir debe abarcar a todos los grupos de edad. La OMS ha
establecido que los Cuidados Paliativos constituyen un
modelo asistencial adecuado para la mayoria de las situa-
ciones de enfermedad avanzada y Terminal. Estos CP deben
abarcar no solo el control de sintomas sino también el apo-
yo emocional, espiritual, los cuidados de la familia y la pre-
paracioén para el duelo.
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