





Cuidados Paliativos en el enfermo no oncoldgico

“Y sin embargo, se mueve.” (“Eppur si muove”)
Galileo Galilei (1564 - 1642)

En la Gltima década del siglo pasado empezamos a describir el
panorama futuro. La poblacién envejecerd, estd envejeciendo vy las
consecuencias en el ambito de salud seran, son ya de mayor exigen-
cia. De modo creciente, la gente muere por causa de las enfermeda-
des crénicas importantes y la gente mayor, especialmente, tiene mas
probabilidad de sufrir enfermedad por “insuficiencia de 6rgano” en
el final de la vida.

Segln Murray, en una previsién de 1990, las cinco causas princi-
pales de muerte para 2020 seran las enfermedades cardiovasculares,
las enfermedades cerebro-vasculares, la enfermedad crénica respira-
toria, la infeccion respiratoria y el cancer de pulmén. Y por todo ello,
observamos mayor sensibilidad en este aspecto. “Se mueve”.

Ya en la jornada de reflexion estratégica de la Sociedad de Cui-
dados Paliativos, de Octubre de 2006, se contemplaba esta necesi-
dad. “Se observa bastante acuerdo en que habra un aumento de las
necesidades de atencién por el envejecimiento de las poblaciones y
el aumento concomitante de la prevalencia de enfermedades créni-
cas evolutivas. La demanda que hasta ahora se ha expresado mayo-
ritariamente en el caso de las personas con cancer ira extendiéndose
a los enfermos con cualquier otra patologia terminal, especialmente
las asociadas a procesos de deterioro funcional y cognitivo, propios
de la geriatria”.

En la historia queda aquel 1993, en que un grupo de autores a
instancias del Ministerio de Sanidad y Consumo se reunid, editando
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posteriormente una guia en cuidados paliativos que recogia las direc-
trices de la Sociedad de Cuidados Paliativos (SECPAL). En ella se defi-
nio la enfermedad terminal como:

* Enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

e Sin tratamiento especifico razonable.

Mdiltiples sintomas intensos, cambiantes, multifactoriales.

e Gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo tera-
péutico.

e Pronostico de vida limitado.

Marcando como objetivo fundamental la promocién del confort
y la calidad de vida del enfermo y de la familia, basdndose en el con-
trol de sintomas, el soporte emocional y la comunicacién, sin inten-
tar alargar la supervivencia. Todo ello desde un equipo
multiprofesional, para alcanzar la atencién de las necesidades fisi-
cas, psicoldgicas, espirituales y sociales, incluso el apoyo en el pro-
ceso del duelo si fuera necesario.

Asi los cuidados paliativos fueron definidos por la Organizacion
Mundial de la Salud en 2002, como: un método que mejora la cali-
dad de los pacientes y sus familias, afrontando los problemas aso-
ciados con enfermedades graves a través de la prevencién y el alivio
del sufrimiento, por medio de la pronta identificacién y correcta
valoracién y tratamiento del dolor y de otros problemas, fisicos, psi-
colégicos y espirituales.

Pero incluso la definicion de los cuidados paliativos también ha
evolucionado a lo largo del tiempo, paralelamente a su aparicion en
diferentes paises. No son definidos en referencia a un érgano, ni a la
edad, ni a un tipo de enfermedad, ni a una patologia especifica, sino
en relacién con una evaluacion del pronéstico probable y con la
debida atencién a las necesidades de un paciente individual y de su
familia. Si en el pasado se consideraba que los cuidados paliativos
s6lo se podrian administrar cuando la muerte fuera inminente, hoy
en dia se acepta que éstos tienen mucho que ofrecer en etapas muy
anteriores del curso de las enfermedades progresivas. Una demanda
de una década reflejada en una recomendacion ministerial europea.

Y mirando al otro lado del Atlantico, The Hospice Association of
America y National Hospice and Palliative Care Organization

62



Cuidados Paliativos en el enfermo no oncoldgico

(NHPCO) nos ofrecen datos relevantes de 2004: En las Unidades de
Cuidados Paliativos el ochenta por ciento de los pacientes tienen 65
afos o mds, con un aumento de los pacientes de 75 afios y mds que
reciben atencion en centros de cuidados paliativos. Menos de la
mitad de los beneficiarios de los centros de cuidados paliativos son
pacientes de cancer en la actualidad. Las cinco enfermedades prin-
cipales de las personas que se admiten al centro de cuidados palia-
tivos son enfermedades cardiacas terminales, demencia, “fragilidad”,
enfermedades pulmonares y enfermedades renales terminales. Todo
un temblor en el ambito de los cuidados paliativos.

Es conocido que la evolucién en los enfermos con algun tipo de
cancer es previsible, pero la investigacion terapéutica esta consi-
guiendo supervivencias mayores. ;Cronicidad?. Acostumbran a tener
un periodo prolongado de tiempo en el que hay un lento declive de
sus funciones seguido de una abrupta caida de su estado de salud
que puede terminar en uno o dos meses.

Los pacientes con enfermedades crénicas, por el contrario, pre-
sentan descompensaciones agudas, con incremento en la discapaci-
dad, a veces inapreciable, dificultando el establecimiento de criterios
capaces de identificar un pronéstico de supervivencia limitada. Es por
ello que necesitamos apoyarnos en pardmetros que nos ayuden a
reducir la incertidumbre prondstica. Estas herramientas deberan ser
depuradas, o mejor dicho afinadas. En la actualidad podemos desta-
car: el grado de discapacidad y tiempo de evolucién del proceso cau-
sante de discapacidad, el deterioro cognitivo, el estado nutricional
deficitario, la edad como indicador de comorbilidad y “fragilidad, el
estado animico y la falta de un adecuado soporte sociofamiliar.

Podemos afirmar que el cuidado paliativo en el enfermo no
oncoloégico no sélo es una necesidad sino un deber. Asi lo indica la
recomendacion del Consejo de Europa 141B, en 1999, sobre la pro-
teccion de los enfermos en la etapa final de su vida que afirma:

“Todo el mundo tiene derecho a recibir cuidados de alta calidad
durante una enfermedad grave y a una muerte digna libre de dolores
fuertes de acuerdo con sus necesidades espirituales y religiosas. Aunque
los cuidados paliativos originalmente han sido desarrollados para la
gente con cancer, las preocupaciones éticas sobre justicia, igualdad y
equidad exigen que este estandar de los cuidados sea ofrecido a otras
personas con similares necesidades.
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Hacer que la gente participe en el proceso de toma decisiones exige
la sensibilidad para los valores personales y culturales, empatia y la
capacidad de informar y fortalecer a la gente a tomar las decisiones
sobre los cuidados que ellos desean.

Hay evidencia creciente en las investigaciones sobre las decisiones
que la gente preferiria tomar sobre los cuidados en el final de la vida.
Aproximadamente el 75% de los encuestados preferiria morir en casa.
Los que recientemente tenian dolor por la muerte del pariente o amigo
preferian los cuidados de residencias hospitalarias. Entre el 50% y el
70% de la gente que recibian los cuidados para enfermedades graves
también preferirian los cuidados domiciliarios en el final de la vida (aun-
que cuando ellos se acercan a la muerte, esta parte de este grupo puede
preferir los cuidados hospitalarios)”.

Por tanto,

“los politicos deben de dar los pasos necesarios para asegurar a los
ciudadanos que necesidades no satisfechas para cuidados sean identi-
ficadas para todas las enfermedades importantes, incluyendo el cancer,
enfermedad isquémica del corazén, enfermedades cerebro-vasculares,
enfermedad pulmonar obstructiva crénica, la ultima fase de las enfer-
medades de rinones e higado, las enfermedades infecciosas y la
demencia”.

Para cumplir esta recomendacién de la OMS para Europa nos
podemos ayudar de la experiencia de la “National Hospice Organi-
zation” (NHO) Aericana que ha establecido algunos criterios para
definir un paciente con enfermedad crénica no oncolégica como
paciente terminal.

* Progresion de la enfermedad bien documentada, ya sea por cri-
terios clinicos, de laboratorio o exploraciones complementarias.

* Varias consultas a urgencias o ingresos hospitalarios en los ulti-
mos seis meses, con deterioro funcional reciente (por juicio cli-
nico) o dependencia para tres o mas actividades bdsicas de la
vida diaria.

* Desnutricion o deterioro nutricional, demostrada por una pér-
dida de peso > 10% en los dltimos seis meses o albimina séri-
ca < 2.5 gr/dl.
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Seglin NHO se consideran pacientes terminales no oncolégicos
aquellos con insuficiencias organicas avanzadas, enfermedades dege-
nerativas del sistema nervioso central, pacientes geriatricos pluripato-
l6gicos, SIDA, y los poliulcerados con inmovilismo irreversible. La
NHPCO establecié en 1996 los criterios para el diagnéstico de la fase
paliativa de diversas enfermedades no neoplasicas. A continuacién se
describen sus caracteristicas en la consideracién cuidado paliativo.

INSUFICIENCIA CARDIACA

National Hospices Organization, en su cartera de servicios apoya
el cuidado del paciente en insuficiencia cardiaca, Clase IV de la cla-
sificacion NYHA, refractario al tratamiento correcto con diuréticos,
vasodilatadores. Habiéndose recogido el deterioro de la fraccion de
eyeccion de 20% o menos. Existiendo progresion de la enfermedad,
con gran demanda en el control (urgencias, ingresos hospitalarios) en
los dltimos meses, con dependencia para las actividades de la vida
diaria y deterioro del estado nutricional.

) ANEXO 1
CLASIFICACION FUNCIONAL (NYHA)

Clase I. Paciente con enfermedad cardiaca que no le provoca limitacion
de la actividad fisica. La actividad fisica ordinaria no le produce fatiga inde-
bida ni palpitaciones ni disnea o dolor anginoso.

Clase Il. Paciente con enfermedad cardiaca que le ocasiona ligera limi-
tacion de la actividad fisica. Se encuentra bien en reposo, pero la actividad
fisica ordinaria le produce fatiga, palpitaciones, disnea o dolor anginoso.

Clase Ill. Paciente con enfermedad cardiaca que le origina marcadas
limitaciones de la actividad fisica. Se encuentra bien en reposo, pero la acti-
vidad fisica de menor importancia que la ordinaria le fatiga, y sufre palpita-
ciones, disnea o dolor anginoso.

Clase V. Paciente con enfermedad cardiaca que le provoca incapacidad
para desarrollar cualquier actividad fisica sin que aparezca malestar. Las mani-
festaciones de IC o sindrome anginoso se presentan, incluso, en reposo. Si se
realiza cualquier actividad fisica la sensacién de malestar se incrementa.
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EPOC

Intermediary Hospice Medical Policy Manual recoge criterios de
terminalidad en el EPOC severo si existe disnea de reposo incapaci-
tante con deterioro de la capacidad funcional, FEV1 <30% del valor
predictivo tras broncodilatadores. Existiendo progresion de la enfer-
medad, caida de FEV1 en >40ml/afo, con gran demanda en el con-
trol (urgencias, ingresos hospitalarios) en los udltimos meses.
Hipoxemia en reposo (PO2<55 mmHg o Saturacién de O2 <88% o
PCO2>50 mmHg. Acompanandose de Cor pulmonale. Anexo 2

ANEXO 2
Criterios de enfermedad terminal respiratoria
INTERMEDIARY HOSPICE MEDICAL POLICY MANUAL

Los pacientes seran considerados en estado terminal de enfermedad
pulmonar (expectativa de vida < 6 meses) si retinen los siguientes criterios:
Los criterios 1, 2 y 3 obligatorios y el 4 y 5 apoyaran la documentacion.

1. Enfermedad pulmonar crénica severa documentada por:

a- Disnea de reposo incapacitante. Sin respuesta a broncodilatado-
res (BD) resultado de la disminucion de la capacidad funcional
(permanencia en la cama o sentado, fatiga y tos). La documenta-
cién por FEV1<30% del valor predictivo después de BD, es una
evidencia objetiva de disnea incapacitante aunque no es necesa-
rio obtenerlo.

b- Progresién de enfermedad terminal con hospitalizacién o incre-
mento de visitas a servicios de emergencia o visitas médicas
domiciliarias. La caida del FEV1 en >40ml/afio es una medida
objetiva de la progresion de la enfermedad aunque no es necesa-
rio obtenerla.

2. Hipoxemia en reposo respirando aire, evidenciada por:

PaO 2 <55mm Hg o Saturacién de O2 <88 % con O2 o hipercapnia
con PaCO2 >50 mm Hg.

Estos valores pueden ser tomados de los dltimos tres meses de regis-
tros hospitalarios.

3. Insuficiencia cardiaca derecha o Cor Pulmonar (no secundario a falla
cardiaca izquierda o valvulopatia)
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4. Progresiva pérdida de peso de >10% del peso corporal en los tltimos
6 meses

5. Taquicardia de reposo >100 /minuto

CIRROSIS HEPATICA - C CHILD

El paciente tiene una vida limitada y ha elegido el alivio sinto-
matico, habiendo desestimado el transplante hepatico.

Clasificacion prondstica de la cirrosis hepatica de Child - Campbell

Bilirrubina (mg/dl) >3

Albimina (el g/l) <30

Ascitis Dificil del controlar
Encefalopatia (grado) -1v

Nutricién Mala

(3 por puntos por Factor)
GRUPO C: 12 - 15 PUNTOS. Mal pronéstico

INSUFICIENCIA RENAL

La Insuficiencia renal terminal (Filtrado Glomerular < 15 ml/mto)
es considerada subsidiaria de Cuidados Paliativos, por eleccion per-
sonal del enfermo con una vida limitada, habiendo renunciado o
desestimado el tratamiento de didlisis. Y presenta oligo/anuria, con
manifestaciones de uremia y alteraciones hidroelectroliticas que no
responden al tratamiento. Ver ANEXO 3

ANEXO 3
Insuficiencia Renal Terminal (Filtrado Glomerular < 15 ml/mto)

El paciente tiene una vida limitada y ha elegido el alivio sintomético. La
situacion terminal en los afectados por enfermedad renal avanzada que no
van a ser dializados viene dada ante:
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e Manifestaciones clinicas de uremia (confusién nduseas, vomitos
refractarios, prurito generalizado...).

* Diuresis <400 cc/d.
e Hiperkalemia >7 mEq/l y que no responde al tratamiento.

Pericarditis urémica. Sd. Hepatorrenal. Sobrecarga de fluidos intratable.

COMA - ESTADO VEGETATIVO

El Estado Vegetativo es una condicién clinica de inconsciencia
completa de si mismo y del entorno que le rodea, acompanandose
de ciclos de suefio-vigilia (pseudovigilia), con completo o parcial
mantenimiento de las funciones auténomas cerebrales

Su primera descripcion fue en 1972 por Jennet and Plum, siendo
revisada posteriormente por la Multi-Society Task Force on PVS.
Mientras las funciones del tronco cerebral permanecen indemnes, la
falta de conciencia y el mantenimiento de un pseudociclo
suefio/"vigilia” caracterizan el estado clinico. Una vez establecido el
prondstico de Estado Vegetativo Permanente el paciente pasaria a la
consideracién en cuidados paliativos. Ver ANEXO 4.

ANEXO 4
ESTADO VEGETATIVO

Criterios cllnicos diagnosticos

Ausencia de conciencia propia y del entorno.

Ausencia de voluntariedad en las respuestas a los estimulos.
Ausencia de indicios de comunicacién.

Pseudociclos de suefio — “vigilia”.

Funciones auténomas preservadas.

Incontinencia de esfinteres.
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ICTUS - DEMENCIAS

El deterioro cognitivo grave, la limitacion funcional severa,
deambulacién y sedestacién dependiente asociada a desnutricién y
comorbilidad infecciosa de repeticién aproximan a la fase final de
la vida de estos enfermos. El nivel 7c de la clasificacién FUNCIO-
NAL ASSESSMENT STAGING (FAST) apoya el pronostico de termi-
nalidad. Ver ANEXO 5:

ANEXO 5
FUNCIONAL ASSESSMENT STAGING (FAST)

1. No presenta dificultad subjetiva ni objetiva.

2. Se queja de olvidar donde estan las cosas. Subjetivas dificultades en el
trabajo.

3. Disminuye de forma evidente el funcionamiento en el trabajo y los com-
paneros se dan cuenta de ello. Dificultad para viajar a sitios nuevos.
Menor capacidad de organizacién*.

4. Disminuye la habilidad para realizar tareas complejas, como preparar
una cena para invitados, manejar las finanzas personales (por ejemplo,
olvidarse de pagar la cuenta).

5. Requiere ayuda para la eleccién de la ropa apropiada para el dia, la
estacién o la ocasién. Si no es supervisado puede estar siempre con la
misma ropa*.

6. A.- Se pone el vestido inapropiadamente si no recibe ayuda o consejo
(se puede poner la ropa de calle encima del pijama, ponerse los
zapatos en el pie contrario o abotonarse mal el abrigo), ocasional-
mente o con mds frecuencia en las Gltimas semanas*.

B.- Incapaz de banarse correctamente (dificultad para ajustar la tempe-
ratura del agua), ocasionalmente o con mas frecuencia en las ulti-
mas semanas. *

C.- Incapacidad para controlar la mecanica del bafio (olvida tirar de la
cisterna, no se limpia correctamente o no dispone del papel higié-
nico correctamente), ocasionalmente o con mas frecuencia en las
dltimas semanas. *

D.- Incontinencia urinaria, ocasionalmente o con mas frecuencia en las
Gltimas semanas*.
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E.- Incontinencia fecal, ocasionalmente o con mas frecuencia en las
Gltimas semanas*.

7.- A.- La habilidad de hablar estd limitada a aproximadamente media
docena de palabras inteligibles diferentes o menos, como pro-
medio en el curso de un dia o en el curso de una entrevista inten-
siva.

B.- La habilidad de hablar esta limitada a una simple palabra, como
promedio de un dia o en el curso de una entrevista intensiva (el
paciente puede repetir la misma palabra una y otra vez).

C.- Ha perdido la capacidad para deambular (no puede camina sin
ayuda de una persona)

D.- No puede sentarse sin ayuda (por ejemplo, se cae si intenta sen-
tarse en una silla sin brazos)

E.- Ha perdido la capacidad sonreir

F.-Pierde la capacidad para mantener la cabeza erguida.

**hasada la informacién obtenida fundamentalmente de un informante con
conocimiento del caso y/o grupo.

ENFERMEDAD DE PARKINSON

Estadio 5 de HOEHN-YAHR. El paciente es completamente
dependiente, precisa ayuda para todo y permanece sentado en la
cama. Ver ANEXO 6.

ANEXO 6
HOEHN AND YAHR STAGING OF PARKINSON’S DISEASE

1. Sintomas unilaterales.
Sintomas leves.
Sintomas no incapacitantes
Normalmente temblor de una extremidad.
Cambios en la postura, locomocién y expresion facial.

2. Sintomas bilaterales.
Incapacidad minima.
Postura y deambulacion afectados.
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3.- Movimientos enlentecidos.
Afectacion del equilibrio en la deambulacién y al permanecer de
pie.
Disfuncion general moderada.
4.- Sintomas severos.
Todavia pueda caminar.
Rigidez y bradiciinesia.
No es capaz de vivir solo.
El temblor puede ser menor que en fases mds tempranas.

5.- Estado caquéctico.
Completa invalidez.
No pueda permanecer de pie o caminar.
Requiere el constante cuidado de otra persona.

Entre las enfermedades degenerativas del sistema nervioso cen-
tral que suelen manifestarse fundamentalmente por deterioro cogni-
tivo o por trastorno motor algunas de ellas son muy prevalentes, tales
como la enfermedad de Alzheimer y la enfermedad de Parkinson, y
aparecen mas frecuentemente en relacién con la edad. El tratamien-
to con cuidados paliativos de los enfermos con demencia terminal
requiere unos conocimientos en el manejo de trastornos de conduc-
ta y de aspectos fisicos que son importantes para evitar sufrimientos
y mejorar la calidad de muerte.

ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA E.L.A.

Graves trastornos de deglucion, de respiracion, de deambula-
cion.

La esclerosis lateral amiotréfica es una enfermedad que produce
debilidad severa que llega a producir insuficiencia respiratoria cau-
sante de la muerte, con conservacion habitualmente de las funciones
cognitivas. Los cuidados paliativos deben encaminarse en mantener
la nutricién, respiracién, dolor, sialorrea, y mantener la esperanza.

) Poliulcerados: deterioro funcional grave, indice de Katz F G,
Indice de Barthel < 20. Ver ANEXO 7, 8:
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INDICE DE KATZ. INDICE DE BARTHEL.

) ANEXO 7
INDICE DE KATZ

indice de Katz de independencia en las actividades de la vida diaria

A.

@)

Independiente en alimentacién, continencia, movilidad, uso del
retrete, vestirse y banarse.

. Independiente para todas las funciones anteriores excepto una.
. Independiente para todas excepto bafnarse y otra funcién adicional.
. Independiente para todas excepto bafarse, vestirse y otra funcion

adicional.

Independiente para todas excepto banarse, vestirse, uso del retrete y
otra funcién adicional.

Independiente para todas excepto banarse, vestirse, uso del retrete,
movilidad y otra funcién adicional.

. Dependiente en las seis funciones.
. Dependiente en al menos dos funciones, pero no clasificable como

C, D EoF.

Independiente significa sin supervisién, direccién o ayuda personal
activa, con las excepciones que se indican mas abajo. Se basan en el
estado actual y no en la capacidad de hacerlas. Se considera que un
paciente que se niega a realizar una funcién no hace esa funcion,
aunque se le considere capaz.

Banarse (con esponja, ducha o bafiera):

Independiente: necesita ayuda para lavarse una sola parte (como la
espalda o una extremidad incapacitada) o se bafia completamente
sin ayuda.

Dependiente: necesita ayuda para lavarse mds de una parte del cuer-
po, para salir o entrar en la bafiera, o no se lava solo.

Vestirse:

Independiente: coge la ropa solo, se la pone, se pone adornos y abri-
gos y usa cremalleras (se excluye el atarse los zapatos).

Dependiente: no se viste solo o permanece vestido parcialmente.

Usar el retrete:

Independiente: accede al retrete, entra y sale de él, se limpia los
o6rganos excretores y se arregla la ropa (puede usar o no soportes
mecanicos).
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Dependiente: usa orinal o cufia o precisa ayuda para acceder al
retrete y utilizarlo.
Movilidad:

Independiente: entra y sale de la cama y se sienta y levanta de la silla
solo (puede usar o no soportes mecanicos).

Dependiente: precisa de ayuda para utilizar la cama y/o la silla; no
realiza uno o mas desplazamientos.

Continencia:
Independiente: control completo de miccion y defecacién.
Dependiente: incontinencia urinaria o fecal parcial o total.

Alimentacion:

Independiente: lleva la comida desde el plato o su equivalente a la
boca (se excluyen cortar la carne y untar la mantequilla o similar).

Dependiente: precisa ayuda para la accion de alimentarse, o necesi-
ta de alimentacion enteral o parenteral.

ANEXO 8
iNDICE DE BARTHEL

Se puntda la informacién obtenida del cuidador principal Pardmetro,
situacion del paciente y puntuacién:

Comer
Totalmente independiente: ..., 10 puntos.
Necesita ayuda para cortar carne, el pan, etc.: ... 5 puntos.
DeEPendiente: ... 0 puntos.
Lavarse
Independiente, entra y sale solo del bafio: ..., 5 puntos.
Dependiente: ... e 0 puntos.
Vestirse
Independiente, capaz de ponerse y de quitarse la ropa,
abotonarse, atarse 10s zapatos: .........orrecrinnrcceeerinnnee 10 puntos.
Necesita ayuda: ... s 5 puntos.
Dependiente: ... 0 puntos.
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Arreglarse

Independiente para lavarse la cara, las manos, peinarse,

afeitarse, maquillarse, etC.: ... 5

DEPENIBNTE: ... 0
Deposiciones (Valérese la semana previa)

Continencia NOrmMal: ... 10

Ocasionalmente algln episodio de incontinencia, o ne-

cesita ayuda para administrarse supositorios o lavativas: ... 5
INCONEINENCIAT ... 0
Miccién (Valérese la semana previa)

Continencia normal, o es capaz de cuidarse de la sonda

SI HIeNe UNQ PUESTA: ....oiiiuiiiieccece e 10

Un episodio diario como maximo de incontinencia, o

necesita ayuda para cuidar de la sonda: ... 5
INCONTINENCIAT ..o 0
Usar el retrete

Independiente para ir al cuarto de aseo, quitarse y poner-

S€ 1@ TOPA.. e 10

Necesita ayuda para ir al retrete, pero se limpia solo: .......... 5

Dependiente: ... 0
Trasladarse

Independiente para ir del sillén a la cama: ..., 15

Minima ayuda fisica o supervisién para hacerlo: .................. 10

Necesita gran ayuda, pero es capaz de mantenerse sen-

tad0 SOIO: i 5

DePendiente: ... 0
Deambular

Independiente, camina solo 50 MEetros: ..........cccooevvmerrrncrrenne. 15

Necesita ayuda fisica o supervision para caminar 50 me-

EFOST o 10

Independiente en silla de ruedas sin ayuda: 5
Dependiente: ... 0
Escalones

Independiente para bajar y subir escaleras ..., 10

Necesita ayuda fisica o supervision para hacerlo ................ 5

DeEPENIeNte ... 0

puntos.
puntos.

puntos.

puntos.
puntos

puntos.

puntos.
puntos.

puntos.
puntos.
puntos.

puntos.
puntos.

puntos.
puntos.

puntos.

puntos.
puntos.
puntos.

puntos.
puntos.
puntos.
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Maxima puntuacién: 100 puntos (90 si va en silla de ruedas)

Grado de dependencia segtn la puntuacion total:

< 20 puntos: dependencia total.

20-35 puntos: dependencia grave.
40-55 puntos: dependencia moderada.
= 60 puntos: dependencia leve.

100 puntos: independencia.

SIDA

El recuento de CD4 < 25, carga viral plasmdtica >100000 colo-
nias/cc. Estatus funcional < 50 en Escala de Karnosfky. Ver ANEXO 9:

ANEXO 9
ESCALA DE KARNOFSKY
10 [normal no molestias, no evi- | capaz de una activi-
dencia enfermedad dad normal
9 | actividad normal signos / sintomas sin cuidados especia-
menores les
8 |actividad normal con |algunos signos / sinto- |sin cuidados especia-
esfuerzo mas les
7 | cuida de si mismo imposible una activi- |incapaz de trabajar
dad normal
6 | necesita ayuda a veces|imposible una activi- |cuida la mayoria de
dad normal necesidades
5 |necesita ayuda consi- |imposible una activi- |ayuda variable
derable dad normal
4 | cuidado y ayuda espe- | hospitalizacion conve-|incapaz de cuidar de
cial niente si mismo
3 |gravemente incapaz  |hospitalizacién conve-|ayuda de institucion u
niente hospital
2 | muy enfermo hospitalizacién nece- |progresion rapida
saria
1 | moribundo progresion rapida muerte
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La historia del hospital de Gorliz esta unida a la transformacién
y al servicio. Desde su fundacion en 1919 como Sanatorio Marino
atiende diferentes necesidades de la poblacion. Los tratamientos del
raquitismo y la tuberculosis infantil en sus comienzos, fueron susti-
tuidos por la atencién a las secuelas de la poliomielitis, pardlisis
cerebral infantil... (1952-1969), ortopedia infantil y rehabilitacién de
procesos neurolégicos y traumatolégicos (1969-1985). En 1985 Osa-
kidetza asume la gestion del centro, denominandolo como Hospital
de Gorliz en 1986, definiéndolo como hospital de Media estancia,
con una orientacién rehabilitadora hacia el adulto. Es en Febrero de
1993 cuando se inicia, con el primer paciente con caracteristicas de
terminalidad, la atencién al enfermo en la faceta de los cuidados
paliativos. Y desde 1995 la atencién al enfermo en terminalidad no
oncoldgica es estrecha y prioritaria. Es por tanto un proceso de trans-
formacién y adaptacion, el que se sigue, en la bisqueda de las nece-
sidades de la poblacién y en su atencién. Con la remodelacion
arquitecténica de su Unidad, en Julio de 2005, avanzamos en el
deseo de conseguir la maxima confortabilidad de nuestros clientes.

Evolucién de la patologia en la Unidad C. Pal. Comparativa 1995 / 2004

S° Medicina Interna - Unidad de Cuidados Paliativos - Hospital Gérliz

Actividad 1995 2004
Oncolégicos | No oncoldgicos| Oncolégicos | No oncoldgicos
ingresos | n° % n° % n° % n° %
64 28,6 | 160 | 71,4 77 23,7 | 248 | 76,3
camas 16 24

A modo de reflexion en voz alta podriamos decir:

También en los Cuidados Paliativos nos movemos. Y vamos incor-
porando nuevos retos. La terminalidad en diferentes patologias, que
aunque de dificil determinacién, no por ello dejan de tener su etapa
final. Si empezamos con la atencién al enfermo oncolégico en un
momento determinado, hoy los nuevos tratamientos, lineas de qui-
mioterapia mas avanzadas y adecuadas, “cronifican” en mayor medi-
da a estos enfermos.
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Si el SIDA era sinénimo de muerte al diagndstico en los afios 80,
hoy ya no lo es, y poco a poco toma el rumbo de la tuberculosis.
Enfermedad infecciosa, maldita en la primera mitad del siglo pasado
y superada con un tratamiento mas o menos complejo. Esperemos
que asi sea.

Y sin embargo, siguen teniendo, recorrido en los cuidados palia-
tivos.

Pero estas condiciones patolégicas, de la misma forma que las
anteriores, no deben ser abandonadas en esta disciplina por la difi-
cultad en la determinacién de su fase final. Si la informacion cienti-
fica aporta evidencia con incertidumbre, serd necesario investigar
para reducir esta, pero no ampararnos en las dudas para negarles la
aportacién de cuidados paliativos.

Ademas los tratamientos sintomdticos son adecuados y reconoci-
dos como validos en la atencién de estos enfermos.

Sobre todo si hay una eleccion del interesado. Pero esta decision
debe apoyarse en una informacioén valida, es decir, completa e inte-
ligible que asegure una respuesta con conciencia de su repercusion.

Asi mismo es una obligacién en igualdad con otros ciudadanos.

Si cumplen los criterios aceptados, aceptemos su control.
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