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INTRODUCCION

A pesar de los importantes avances médicos de los ultimos afios, la atencion
adecuada al creciente numero de personas ancianas, pacientes con
enfermedades cronico-degenerativas y cancer sigue representando un importante
reto de salud publica. Muchos de estos enfermos llegaran al final de su evolucion
a una etapa terminal, caracterizada por un intenso sufrimiento y una alta
demanda asistencial.

En Espana fallecen anualmente 380000 personas, pudiendo estimarse que un
50-60% de las mismas lo hace tras recorrer una etapa avanzada y terminal
Las grandes cifras no deberian difuminar la experiencia unica y trascendente de
cada ser humano en el periodo final de su vida.

Los cuidados paliativos tienen como objetivo fundamental aliviar el sufrimiento y
mejorar en lo posible la calidad de vida de estos pacientes. Cada encuentro
terapéutico entre los profesionales sanitarios y estos pacientes en cualquier nivel
asistencial debera ocuparse de los sintomas fisicos, de los problemas
emocionales, sociales y espirituales y de aspectos practicos como la ubicacion en
el lugar idéneo de atencion @ Asi mismo se requerira una exquisita atencion
durante el periodo agdnico y una disponibilidad para el acompafamiento a los
familiares en el proceso de duelo cuando sea necesario.

La Organizacion Mundial de la Salud destacaba en 1990 como pilares
fundamentales para el alivio el sufrimiento el desarrollo de programas de
cuidados paliativos, el facilitar la disponibilidad de opioides y el mejorar la
formacion de los profesionales en cuidados paliativos ©

La recomendacion 1418 (1999) del Comité de Ministros del Consejo de Europa
hace énfasis en la necesidad de reconocer y proteger el derecho a los cuidados
paliativos . La recomendacién, 24(2003), subraya, asimismo, que es una
responsabilidad de los gobiernos el garantizar que los cuidados paliativos sean
accesibles a todos los que lo necesiten ©). Esta recomendacion insiste en la
necesidad de desarrollar un marco politico nacional coherente e integral para los
cuidados paliativos que incluya nueve apartados: principios guia, estructuras y
servicios, politica asistencial y organizacién, mejora de calidad e investigacion,
educacion y formacion, familia, comunicacion, trabajo en equipo y duelo.

Como respuesta a estas recomendaciones, el Ministerio de Sanidad y Consumo
publico en el afno 2001 las Bases para el desarrollo del Plan Nacional de
Cuidados Paliativos, que fueron aprobadas por el Consejo Interterritorial el 18 de
diciembre del aino 2000. En ellas se postula un modelo de atencion integral,
integrado en la red asistencial, sectorizado por areas sanitarias, con una
adecuada coordinacion de niveles y con la participacion de equipos
interdisciplinares ©

El 10 de mayo de 2005, la Comision de Sanidad y Consumo del Congreso de los
Diputados aprobd una proposicion no de Ley sobre cuidados paliativos M- En ella
se insta al Gobierno a impulsar, en el seno del Consejo Interterritorial, una
analisis de la situacion de los cuidados paliativos en Espafia y el desarrollo de un



Plan de Cuidados Paliativos para el SNS que incluya aspectos organizativos,
estructurales, de formacién y de sensibilizacién e informacion.

La Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud, aprobada por el Consejo
Interterritorial el dia 29 de marzo de 2006 e integrada en el Plan de Calidad del
Ministerio de Sanidad, dedica un amplio capitulo a los cuidados paliativos,
destacando como objetivos prioritarios la atencion integral a pacientes y familias y
asegurar la respuesta coordinada entre los niveles asistenciales de cada area,
Egcluyendo los equipos especificos de cuidados paliativos en hospital y domicilio

En diciembre de 2005 la Direcciéon General de la Agencia de Calidad organizo la
Jornada “Cuidados Paliativos en el Sistema Nacional de Salud. Presente y
Futuro”, durante la cual se realizo una revision profunda de la situacion de los
cuidados paliativos en Espafa y cuyas conclusiones ( anexo 2) sirvieron junto con
las referencias anteriores para el inicio del proceso de elaboraciéon de esta
Estrategia de Cuidados Paliativos para el SNS.



1. ASPECTOS GENERALES



1.1 JUSTIFICACION

Los enfermos en situaciéon avanzada y terminal presentan una alta necesidad y
demanda asistencial con implicacion de todos los niveles asistenciales del sistema
sanitario. El 25% de todas las hospitalizaciones corresponde a enfermos en su
tltimo afio de vida, presentando ademas costes muy elevados ©" Por diversas
razones, entre las que destaca una escasa formacion en medicina paliativa y una
orientacién predominantemente curativa de la medicina actual, la atencion estandar
recibida por los enfermos en fase terminal no alcanza el grado de desarrollo
necesario. Se ha evidenciado la coexistencia de situaciones de encarnizamiento y
de abandono terapéutico. %"

Frente a esta situaciéon existe una demanda generalizada de una atencidn
centrada en el ser humano, de calidad y a costes razonables, que permita una
vida y una muerte dignas. Las prioridades de los pacientes son: tener los
sintomas aliviados, evitar una prolongacion inapropiada de su situacion, tener una
sensacion de control en la toma de decisiones, no ser una carga y estrechar los
lazos con sus seres queridos

Los cuidados paliativos intentan dar una respuesta profesional, cientifica y
humana a las necesidades de los enfermos en fase terminal y sus familiares. Sus
objetivos fundamentales son %

1. Atencion al dolor y otros sintomas fisicos y a las necesidades
emocionales, sociales y espirituales y aspectos practicos del cuidado
de enfermos y familiares.

2. Informacién, comunicacion y apoyo emocional, asegurando al enfermo
ser escuchado, participar en las decisiones, obtener respuestas claras y
honestas y expresar sus emociones.

3. Asegurar la continuidad asistencial a lo largo de su evolucion,
estableciendo mecanismos de coordinacion entre todos los niveles y
recursos implicados.

Todos los profesionales sanitarios deben proporcionar cuidados paliativos a los
enfermos a los que atienden, tanto a nivel domiciliario como hospitalario.

El nivel de Atencion Primaria tiene un papel central en la atencion integral y como
gestor de los recursos de equipos de cuidados paliativos®*** que puedan
precisar pacientes con necesidades de atencidbn mas complejas, existiendo
evidencias de los beneficios aportados por estas intervenciones *

En Espafia se ha producido un rapido crecimiento de los programas y servicios
de cuidados paliativos como respuesta a la gran demanda vy al creciente interés
del sistema sanitario para responder a la misma “®. No obstante, mejorar la
accesibilidad a los cuidados paliativos de todos los pacientes que lo necesiten y
la calidad de la atencion recibida sigue siendo uno de los retos de la atencion



sanitaria. Entre los puntos criticos destaca la heterogeneidad de recursos entre
las distintas Comunidades Autobnomas, una cobertura paliativa insuficiente en
pacientes con cancer y aun menor en enfermos no oncolégicos y en
consecuencia intervenciones a veces tardias de los equipos de cuidados
paliativos.

Es evidente que el término cuidados paliativos hace referencia a toda una
flosofia calida y humanista de atencion a enfermos y familias. Ademas, una
concepcion moderna de los cuidados paliativos implica sodlidas bases
organizativas, docentes e investigadoras.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud pretende
contribuir a la garantia del derecho al alivio del sufrimiento, con una respuesta
equitativa y eficaz del sistema sanitario “®* El consenso y puesta en comln de
las experiencias y buenas practicas de cuidados paliativos en las distintas CCAA
es una garantia para lograr los objetivos propuestos



1.2 FINES DE LA ESTRATEGIA

MISION

Mejorar la calidad de la atencion prestada a los pacientes en situacion
avanzadal/terminal y sus familiares, promoviendo la respuesta integral y
coordinada del sistema sanitario a sus necesidades y respetando su autonomia y
valores.

OBJETIVOS

Establecer compromisos apropiados, viables y medibles por parte de las CCAA
para contribuir a la homogeneidad y mejora de los Cuidados Paliativos en el
Sistema Nacional de Salud.

VALORES

Derecho al alivio del sufrimiento

Valor intrinseco de cada persona como individuo auténomo y unico

Calidad de vida definida por el paciente

Expectativas del enfermo y familia sobre la respuesta del sistema sanitario a
sus necesidades en el final de la vida

e Solidaridad ante el sufrimiento

PRINCIPIOS

e Acompafiamiento al paciente y familia basado en sus necesidades

e Atencidn integral, accesible y equitativa

e Continuidad de la atencién y coordinacion de niveles asistenciales

e Comunicacion abierta y honesta

o Reflexidn ética y participacion del paciente y familia en la toma de decisiones

e Competencia y desarrollo profesional continuados para responder

adecuadamente a las necesidades del paciente y familia

Trabajo en equipo interdisciplinar

e Actuaciones terapéuticas basadas en las mejores evidencias disponibles

e No discriminacion en funcion de la edad, sexo, ni de ninguna otra
caracteristica.

POBLACION DIANA DE LA ESTRATEGIA

La estrategia esta dirigida a los pacientes con cancer y enfermedades crénicas
evolutivas de cualquier edad que se encuentren en situacion avanzada/Terminal.
Las intervenciones paliativas se basaran fundamentalmente en las necesidades
del paciente y familia, mas que un plazo concreto de supervivencia esperada.



Se proponen los siguientes criterios para la definicion del Paciente con
enfermedad en fase avanzada/terminal: “®"

Enfermedad incurable, avanzada y progresiva

Prondstico de vida limitado

Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos
Evolucion de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades
Intenso impacto emocional y familiar

Repercusiones sobre la estructura cuidadora

Alta demanda y uso de recursos.

O O0OO0OO0O0OO0Oo

El Anexo | recoge las caracteristicas de la situacion de enfermedad avanzada y
terminal en distintos subgrupos de pacientes:

- Pacientes con cancer
- Pacientes con enfermedades cronicas evolutivas
- Ninos

Estas caracteristicas, en ocasiones dificiles de establecer al no existir en todos
los casos estandares internacionales reconocidos, son de gran interés y resumen
el trabajo colaborativo de las Sociedades Cientificas que participan en la
elaboracion de la Estrategia.
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1.3 METODOLOGIA DE TRABAJO

Para la elaboracion de la Estrategia se ha partido de dos elementos:

1.- Un andlisis exhaustivo de la situacién de los cuidados paliativos en Espafia y
en el ambito internacional con objeto de identificar los antecedentes, el estado de
situacion de la organizacion de la atencion, los puntos criticos y las evidencias
disponibles sobre mejores practicas.

2.- Las conclusiones de la Jornada sobre Cuidados Paliativos en el SNS
organizada por el Ministerio de Sanidad y Consumo en diciembre de 2005 (Anexo
2) y que supuso el inicio del proceso de elaboracion.

La elaboracion de la estrategia se encomendd a los Comités Técnico e
Institucional de la Estrategia constituidos en el primer trimestre de 2006:

El Comité Técnico esta constituido por las sociedades de medicina, pediatria y
enfermeria de Atencion Primaria, de cuidados paliativos, de oncologia, de
geriatria, asi como de psicologia clinica y trabajo social.

El Comité Institucional reune a los representantes designados por las consejerias
de salud de las comunidades autonomas.

El coordinador cientifico designado por el Ministerio de Sanidad y Consumo es el
Dr. Antonio Pascual.

CONTENIDO DE LA ESTRATEGIA
El documento definitivo constaré de tres partes fundamentales:
1. Un Analisis General, con la justificacién y la metodologia de trabajo.

2. La propuesta de objetivos, recomendaciones e indicadores (actualmente
en discusién) con una breve justificacion de cada uno de ellos.

3. Una informacion complementaria sobre ejemplos de buenas practicas en
las CCAA con objeto de reflejar iniciativas y experiencias de utilidad
desarrolladas en el SNS.

La segunda parte (objetivos e indicadores) es, el nucleo central del
documento, y objeto de la aprobacion en su caso por parte del CISNS en
funcién de su valoracion.

Los objetivos estan agrupados en cinco Lineas Estratégicas que orientan a los
sistemas sanitarios sobre como enfocar los cuidados paliativos, los factores
éticos y culturales que diferencian a cada paciente, el acceso a la atencién de
manera integral, la organizacién y coordinacion de los niveles de atencion y de
los recursos especificos, la formacién de recursos humanos y la investigacion.

11



El Ministerio de Sanidad y Consumo y las Comunidades Auténomas, en el ambito
de sus respectivas competencias, llevaran a cabo las acciones pertinentes para
alcanzar los objetivos de la estrategia. Las recomendaciones incluidas en la
misma, son una guia para estas acciones y entiende que habrian de ser
desarrolladas por el Ministerio y las Comunidades, salvo que en las mismas se
sefale a otras instituciones.

12



1.4 DEFINICION DE CUIDADOS
PALIATIVOS

La OMS ha definido los cuidados paliativos como: “Enfoque que mejora la calidad
de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con
enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del
sufrimiento por medio de la identificacién temprana e impecable evaluacién y
tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicoldgicos y espirituales” “?" La
definicion se completa con las siguientes afirmaciones sobre los cuidados
paliativos:

- Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas
- Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal
- No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte

- Integran los aspectos espirituales y psicologicos del cuidado del paciente

- Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan

activamente como sea posible hasta la muerte

- Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse durante la

enfermedad del paciente y en el duelo

- Utilizan una aproximacion de equipo para responder a las necesidades de los
pacientes y sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo, cuando esté

indicado.

- Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente el curso

de la enfermedad

- Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjuncién
con otros tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia
o radioterapia e incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender

mejor y manejar situaciones clinicas complejas.

13



2. LINEAS ESTRATEGICAS:
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2.1 LINEA ESTRATEGICA: ATENCION
INTEGRAL

ANALISIS DE SITUACION

El primer paso para lograr un cambio favorable de la situacién de los cuidados
paliativos en Espafia es ser conscientes de la necesidad de ese cambio y este es
el objetivo fundamental de este Analisis de Situacion. Se trata de describir la
situacion de partida previa al desarrollo de la Estrategia en Cuidados Paliativos
del Sistema Nacional de Salud, basandonos en la revision de la literatura y en las
aportaciones de los representantes de las distintas CCAA y de las Sociedades
Cientificas con mayor relacion con los cuidados paliativos.

ESTIMACION DE NECESIDADES DE ATENCION

Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica, en el afio 2005 fallecieron en
Espafa 387355 personas. La tasa de mortalidad es de 8.950 pacientes por milléon
de habitantes y afio. La estimacidn de personas que fallecen tras una etapa
avanzada y terminal y que por tanto requieren cuidados paliativos en cualquier
nivel es del 50-65% de los pacientes fallecidos (4475-5800 por millon),
correspondiendo un 20-25% a cancer y un 30-40% a procesos no oncoldgicos '

Se estima que el 60% de pacientes con cancer (1080-1575 casos por millén) y el
30% de pacientes no oncologicos (810-1080 casos por milldn) precisan la
intervencion de equipos de cuidados paliativos (721

Diversos estudios realizados en nuestro medio han mostrado la presencia de
sintomas multiples, multifactoriales y cambiantes durante la fase avanzada y
terminal 2 en ocasiones con un control deficiente ®® Un punto critico
destacado por el comité técnico ha sido la falta de un abordaje bio-psico-social,
sugiriendo la necesidad de una linea estratégica sobre atencion integral a las
multiples necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales de los
enfermos y familias.

La atencidn integral de los pacientes en fase avanzada y terminal no es una
atencion aislada sino que debe formar parte de la atenciéon a su proceso de
forma continuada y coordinada entre todos los niveles y recursos apropiados a
cada situacion. En el Anexo 1, donde se hace una revision de las caracteristicas y
posibles criterios sobre necesidad de cuidados paliativos de la poblacion diana,
se expone de una forma mas detallada este aspecto. El plan terapéutico es unico
e interdisciplinar y abarca todos los ambitos asistenciales

15



OBJETIVOS Y RECOMENDACIONES

1 OBJETIVO GENERAL:

Proporcionar a los pacientes con enfermedad en fase avanzada terminal y a sus
familiares una valoracion y atencion integral adaptada en cada momento a su
situacion, en cualquier nivel asistencial y a lo largo de todo su proceso evolutivo.

Objetivos Especificos

1.1 Identificar a los pacientes en situacidn avanzada terminal y registrarlo en su

historia clinica

Recomendaciones:

La identificaciéon se realizara habitualmente por el médico responsable del
paciente. En cualquier caso, es recomendable una interconsulta con los
especialistas correspondientes para definir adecuadamente la situacidon
avanzadal/terminal y optimizar el plan terapéutico paliativo.

Definir los criterios por los que se especifica la situacion de terminalidad

1.2 Disponer de un plan terapéutico y de cuidados coordinado con los diferentes

profesionales sanitarios de atencion primaria y especializada implicados
basado en una valoracion integral adaptada a las necesidades fisicas,
emocionales, socio-familiares, espirituales y culturales de los pacientes que
han sido identificados como enfermos en fase avanzada/terminal

Recomendaciones:

Se dispondra, dentro del plan individualizado de atencion, de un modelo
definido de valoracion que incluya todas las necesidades y de un sistema de
clasificacion de los problemas de cuidados encontrados.

Este modelo incluira al menos aspectos relativos al dolor y otros sintomas, a
la capacidad funcional y el nivel de dependencia, a la valoraciéon cognitiva, al
nivel de conocimiento de la situacion, a la historia psicosocial y a la estrategia
terapéutica, incluyendo un plan de cuidados.

En Atencion Primaria, se estableceran visitas programadas periddicas, segun
el plan terapéutico establecido y los criterios minimos fijados en los
procedimientos de actuacion del proceso de cuidados paliativos. El régimen
de visitas, para un paciente en las ultimas etapas de la vida, se establecera al
menos cada 1-2 semanas en funcién de las necesidades.

Los Equipos de Atencion Primaria dispondran de los medios instrumentales y
farmacoterapéuticos necesarios para la atencion a los pacientes paliativos

16



1.3 Realizar una valoracion integral de la familia del paciente, con especial
enfasis en el cuidador principal, con el fin de prevenir la fatiga en el
desempenio de su rol, promoviendo el autocuidado y estableciendo la atencion
que precisen.

Recomendaciones:

e Tras el fallecimiento del paciente, se valorara la necesidad de apoyo
psicosocial en el proceso de duelo

1.4 Realizar una valoracién de la capacidad para el cuidado y proporcionar apoyo
educativo a los cuidadores

Recomendaciones:

e El cuidador principal del paciente y la red de apoyo sociofamiliar especifica
deben figurar en lugar destacado en la historia clinica del paciente.

e Implantacion de un protocolo de identificacion de riesgo de claudicacion
familiar.

¢ Implantacion de un protocolo de identificacién de riesgo de duelo patoldgico.

e Dentro de estos protocolos se hara especial énfasis en el caso de nifos,
adolescentes, coényuges de edad avanzada y personas con escasoO apoyo
social.

e Establecer mecanismos de derivacion a profesionales especializados en
situaciones de duelo complejo.

1.5 Establecer un sistema de monitorizacion que permita evaluar el buen control
del dolor y otros sintomas, con la periodicidad minima de 1 o dos semanas, en
funcion de las necesidades.

Recomendaciones

e Establecer un sistema para la medicidon y categorizacion del dolor y otros
sintomas con instrumentos validados.

e Monitorizar en el caso de personas mayores en situacion de terminalidad
especialmente las ulceras por presiéon, caidas, sindromes confusionales e
incontinencias.

e Recoger explicitamente en el caso de pacientes con dificultad para la

expresion oral la valoracion del dolor por parte de los cuidadores y a traves
de la observacién directa.
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e Evaluar sistematicamente la satisfaccion de pacientes y familias con el
proceso y resultados de los cuidados.

1.6 Realizar un replanteamiento asistencial de los objetivos de cuidados tras la
identificacion de la fase agonica o de “ultimos dias” en cualquier nivel
asistencial, intensificando las medidas de confort y la evaluacion de los
resultados de las mismas, tomando especialmente en cuenta las ultimas
voluntades.

Recomendaciones

e Implantar de un protocolo de practica clinica en el periodo agénico.
e Realizar una evaluacion de la capacidad familiar para asumir los momentos
finales y las situaciones de complejidad que de ello se deriven aportandoles

elementos reflexivos y de apoyo en la toma de decisiones en caso de que
fuera necesario

2. OBJETIVO GENERAL:

Proporcionar a los pacientes con enfermedad en fase avanzada/terminal una
atencion basada en las mejores practicas y evidencias cientificas disponibles

Objetivos Especificos

2.1 Establecer por las Comunidades Autdbnomas, procedimientos de actuacién y
evaluacion del proceso de cuidados paliativos.

Recomendaciones

e Dentro de estos procedimientos se incluiran los criterios y circuitos de
derivacion entre los diferentes recursos asistenciales, incluyendo los
especificos de cuidados paliativos

e Para la elaboracién de estos procedimientos, se contara con la participacion

de los equipos profesionales implicados.

2.2 Disponer en cada Comunidad Autébnoma de un sistema de registro y
evaluacion sistematica de resultados clinicos en pacientes en situacién de
enfermedad avanzada-terminal

Recomendaciones
e Evaluar, al menos, el grado de control de dolor y sintomas, numero de visitas

a domicilio y a urgencias, el numero, duracion y lugar de hospitalizaciones y el
lugar de exitus.
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Incorporar a los sistemas manuales o informaticos de Historia Clinica, en
todos los niveles de atencion, mecanismos que posibiliten y faciliten el
adecuado registro clinico de "paciente paliativo" asi como del proceso
fundamental que lo genera (CIE 9/10, CIAP etc..)

Habilitar, en cada delimitacion territorial, la herramienta que posibilite el
registro unico de "pacientes paliativos" asi como del proceso fundamental que
lo genera.

Disponer de un sistema unificado y consensuado minimo de indicadores a
nivel nacional.

2.3 Implantar por parte de las CCAA, guias integradas de practica clinica de

acuerdo a los criterios de calidad establecidos por el Sistema Nacional de
Salud

Recomendaciones

Las comunidades auténomas estableceran las guias de practica clinica
idoneas, contando con la colaboracién y consenso de los profesionales
implicados.

Establecer un plan para la difusion de la guias a todos los profesionales

2.4 Establecer pautas de intervencion especificas, basadas en las evidencias

cientificas disponibles en los pacientes con enfermedades cronicas evolutivas
de cualquier edad en fase avanzada/terminal.

Recomendaciones

Disponer de recomendaciones especificas en patologias de alta prevalencia y
también de baja prevalencia y alta necesidad de cuidados.

Incluir dentro de estas recomendaciones valoraciones integrales por parte de
los recursos especializados de referencia (geriatria u otros)

Promover proyectos piloto de intervenciéon paliativa en determinados
subgrupos de estos pacientes
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2.2 LINEA ESTRATEGICA: ORGANIZACION
Y COORDINACION

ANALISIS DE SITUACION:

Los cuidados paliativos estan identificados como un area prioritaria de
intervencién de salud en todas las CCAA, segun la encuesta de situacion
realizada por el Ministerio de Sanidad y Consumo en 2006. Refieren disponer de
un Plan Autondmico de cuidados paliativos 9 de ellas, contando 11 con un
organismo responsable de la planificacion y/o evaluacién de los mismos (°).

Todas las CCAA informan disponen de algun recurso especifico de cuidados
paliativos, la mayoria de ellas tanto a nivel de atenciéon primaria como de
especializada, con una cobertura geografica y poblacional muy variable.

En el afo 2004, se documentd la existencia en Espafa de 261 programas de
cuidados paliativos, correspondiendo el 50% a hospitalarios y el 50% a
domiciliarios *®" Con distintas férmulas organizativas, se distingue un nivel basico
de atencion paliativa, proporcionado por todos los profesionales, un nivel central,
proporcionado por los equipos de Atencion Primaria y un nivel especifico o
avanzado, consistente en la intervencion de equipos de cuidados paliativos en
situaciones de complejidad.

Segun un reciente estudio multicéntrico europeo, Espafia ocupa el undécimo
lugar en recursos especificos de cuidados paliativos (6 por millon de habitantes
frente a 16 por milldn en Reino Unido) % No obstante, existe una gran
heterogeneidad entre los recursos y programas de cuidados paliativos en las
distintas CCAA.

Segun el mismo estudio europeo referido anteriormente ?°), el nimero de camas
en unidades de cuidados paliativos en Espana era de 2.5 por 100000 habitantes,
aunque con grandes variaciones entre las CCAA, entre 0.4 y 8 por 100000
habitantes.

Una reciente investigacion multicéntrica que ha incluido a 395 pacientes con
cancer en fase terminal atendidos por 171 equipos espafoles de cuidados
paliativos ha demostrado, ademas de una reduccion de estancias hospitalarias y

(at()ancic’)n en urgencias, una disminucion significativa de los costes de la asistencia
30).

OBJETIVOS Y RECOMENDACIONES

3. OBJETIVO GENERAL:

* El programa catalan, proyecto demostracion de la OMS ?” y el extremefio ® tienen un reconocido

prestigio internacional y han sido premiados por la International Association of Hospice and Palliative Care.
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Disponer de un modelo organizativo explicito para qué los pacientes reciban
cuidados paliativos de acuerdo con sus necesidades y en el momento apropiado,
adaptado a las distintas situaciones y delimitaciones territoriales.

Objetivos Especificos

3.1 Implementar en cada CCAA un modelo regional de cuidados paliativos en
forma de plan o programa especifico, con érganos responsables de su
coordinacion y gestion.

Recomendaciones

o Establecer los niveles de atencion en cuidados paliativos dentro de la cartera
de servicios de cada servicio regional de salud.

e Definir por parte de cada CCAA un modelo que explicite las dependencias
organicas y funcionales de los equipos de cuidados paliativos.

¢ Introducir objetivos anuales de cuidados paliativos, en los contratos programa
y en los contratos de gestion.

3.2 Los equipos de atencion primaria seran responsables de los cuidados
paliativos de los enfermos en fase avanzada/terminal en el domicilio, en
coordinacion con los recursos de atencion especializada.

Recomendaciones

e A nivel de cada Comunidad Auténoma, o delimitacién geografica que se
considere en cada caso, se dispondra de una Comision de cuidados paliativos
con participacion de los profesionales sanitarios y sociales de los dos niveles
asistenciales y de los recursos especificos.

e La Comision de cuidados paliativos velara por la difusion y consenso entre los
profesionales de los diversos protocolos, guias y vias de practica clinica
existentes

e Se regularan las normas oportunas para facilitar el uso domiciliario de todos
aquellos farmacos e instrumental necesarios para la correcta atencion

3.3 Los Equipos de Atencidn Primaria dispondran un equipo de cuidados
paliativos de referencia para apoyo y/o soporte domiciliario en casos de
complejidad.

Recomendaciones

e Los profesionales dispondran del mapa de recursos de referencia y sus
criterios de acceso.
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Esa informacion estara accesible y sera difundida en la poblacion.

Los equipos de Cuidados Paliativos colaboraran con atencién especializada
para la valoracion conjunta de pacientes y realizaran labores de enlace con
los Equipo de Atencion Primaria (EAP) notificando el resultado de las
intervenciones.

3.4 Disponer, para todos los pacientes que lo precisen, de un equipo hospitalario

especifico de cuidados paliativos de referencia y/o una unidad de cuidados
paliativos.

Recomendaciones

Los profesionales dispondran del mapa de recursos especificos de referencia
y sus criterios de acceso.

Esa informacion estara accesible y sera difundida en la poblacion.

Las unidades de hospitalizacion de cuidados paliativos pueden ubicarse en
hospitales de agudos o en hospitales de media-larga estancia.

Las Unidades de cuidados paliativos haran especial énfasis en la
confortabilidad de las personas en situacidbn avanzada/terminal como:
habitaciones individuales, acompafamiento permanente, cuidados de confort
y alimentacion libre y sin horarios.

Se recomienda establecer por parte de las CCAA un sistema de acreditacion
de unidades de cuidados paliativos de referencia.

3.5 Proporcionar cobertura de atencién paliativa para los pacientes ingresados

domicilios especiales, en igualdad de condiciones que para la poblacion
general.

Recomendaciones:

Se establecera un mapa de recursos especificos y/o compartidos adaptados
a poblaciones de especial riesgo y necesidad.

Los profesionales conoceran el mapa de recursos de referencia y sus criterios
de acceso.

Se estableceran medidas para permitir la accesibilidad de los pacientes
ingresados en instituciones cerradas a equipos de cuidados paliativos

Se estableceran cursos de formacion en cuidados paliativos a cuidadores y
trabajadores de estos centros
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3.6 Los profesionales que presten la atencién directa al paciente dispondran,
desde se identifique la situacion avanzada/Terminal, de: la informacién clinica
debidamente actualizada, la valoracién de necesidades y el plan terapéutico y
de cuidados, especialmente ante cualquier cambio de ubicacion asistencial del
paciente.

Recomendaciones

= Cuando las aplicaciones de la tecnologia de la informacién asi lo permitan, los
profesionales de primaria y especializada tendran acceso a la informacién
clinica, debiéndose avanzar hacia la historia clinica compartida.

= EI paciente y/o su familiar dispondran de un documento que contenga un
registro minimo de datos sobre su seguimiento que debera incluir al menos un
informacion clinica basica y una lista de problemas y tratamientos
actualizados.

= Los niveles asistenciales (AP y AE) estaran coordinados y trabajaran en
modelos de atencion compartidos garantizando la continuidad de la asistencia
sanitaria. Existiran protocolos conjuntos de actuacion interdisciplinar.

e Existiran Protocolos de coordinacién, consensuados entre los niveles
asistenciales, ante el ingreso y alta hospitalaria, asegurando Ila
confidencialidad.

e Existira un protocolo de actuacion intrahospitalario que mediante traslado a
unidades de cuidados paliativos, disminuya las estancias de los pacientes en
los servicios de urgencias; y del mismo modo, otro extrahospitalario que
permita la derivacion directa de pacientes desde Atencion Primaria hacia las
unidades de cuidados paliativos.

3.7 Proveer cobertura de atencién a los pacientes durante las 24 horas del dia,
todos los dias de la semana.

Recomendaciones

e Esta cobertura se realizara mediante la coordinacién entre los dispositivos
asistenciales responsables del paciente y los servicios de atencidn continuada
y urgencias.

¢ Incluir el uso de protocolos de actuacion comunes y sistemas de acceso a la
informacion clinica actualizada del paciente.

e Se dispondra de un sistema de apoyo telefénico experto, durante 24 horas, a
los dispositivos asistenciales que evite atenciones en urgencias hospitalarias y
hospitalizaciones innecesarias.

e Existiran procedimientos establecidos entre los servicios de atencion

continuada, primaria y especializada para dar informacion, protocolizar
actuaciones y dar respuesta coordinada a situaciones urgentes.
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La situacion de agonia del paciente se notificara por los profesionales
responsables del paciente a través del método que cada CCAA establezca,
especialmente a los servicios normales de urgencia o dispositivos designados
para la cobertura fuera del horario habitual de atencion de los equipos de
atencion primaria o recursos especificos de paliativos. Esta notificacion
incluira informacion detallada de situacion clinica y tratamientos realizados
sobre todo en domicilio

3.8 Implantar progresivamente, para los pacientes y familiares, un sistema de

acceso especifico para recibir apoyo e intervencion psicoldgica y socio-familiar
especializada y adaptada a sus necesidades.

Recomendaciones

Los profesionales de cada area conoceran el mapa de recursos de referencia
y sus criterios de acceso.

Esa informacion estara accesible y sera difundida entre la poblacion.
Existiran protocolos de valoracion, deteccion de problemas, intervencion vy

derivacion en distintos niveles de complejidad, para la adecuada atencion a
los aspectos psicosociales del paciente y la familia

3.9 Implantar progresivamente un sistema de apoyo y/o supervisiéon® en los

aspectos emocionales y grupales-relacionales de los profesionales que
trabajen con enfermos en fase avanzada/terminal.

Recomendaciones

4.

Los profesionales dispondran de informacién actualizada de los recursos de
apoyo y/o supervision.

Los servicios del sistema nacional de salud y especialmente, aquellos con
elevada actividad en este campo dispondran de protocolos y medidas
especificas de identificacion de riesgo y atencién al estrés y burn-out
profesional.

OBJETIVO GENERAL:

Establecer un sistema organizativo que garantice la coordinacién entre los
diferentes recursos sanitarios y sociales y promueva acciones integradas.

Se entiende supervision como un sistema externo de reflexion y andlisis de situaciones vinculadas a la
relacion emocional y asistencial con enfermos y familiares asi como a la dindmica relacional de los
equipos de profesionales
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Objetivos Especificos

4.1 Establecer en las Comunidades Autonomas un sistema de coordinacion entre
las distintas instituciones con competencias y recursos sociales y sanitarios
para organizar las prestaciones de apoyo al paciente y a sus cuidadores.

Recomendaciones

e Los pacientes sin apoyo familiar, y/o para descanso del cuidador dispondran
de centros con capacidad de prestar cuidados paliativos, accesibles a la
poblacion de referencia y de la informacién .sobre los recursos y sus criterios
de acceso.

e Estaran establecidos los criterios de derivacion a los centros de apoyo que
contemplen los aspectos, emocionales, sociales y familiares relacionados con
el cambio de ubicacion.

e Se Impulsara el desarrollo de programas de voluntariado para
acompanamiento a pacientes y familias.

e Existiran protocolos de actuacidn que especifiquen la adecuada seleccion,
formacion, entrenamiento, supervisién, reconocimiento y evaluacién del
voluntariado.

4.2 Establecer programas de apoyo al cuidador que proporcionen informacion
sobre servicios, recursos y materiales para el cuidado y que faciliten y agilicen
los tramites burocraticos.

Recomendaciones:

e Se estableceran en cada area un conjunto de medidas de apoyo a los
cuidadores tales como:

e Formulas que faciliten a los cuidadores los tramites administrativos como
la obtencion de sus propias recetas o las del paciente y otras gestiones.

¢ Implementacion de consultas telefonicas para la solucion rapida de dudas
sobre el cuidado.

e Folletos de informacién concisa y basica a los cuidadores para gestionar
los problemas y situaciones mas frecuentes y previsibles.

e Programas de préstamo de material ortoprotésico recuperable como sillas
de ruedas, andadores, etc.
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Los profesionales de Trabajo Social estableceran las acciones que sean
necesarias para la adopcion de servicios sociales y familiares que se
requieran.

Se impulsara el establecimiento de sistemas para dar respuesta a situaciones
urgentes de necesidad de atencion social (claudicacion o ausencia del
cuidador, etc.).

Se crearan programas dirigidos a la promocién del bienestar de los
cuidadores: grupos de apoyo, socioterapeuticos, educacién para la salud.
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2.3 LINEA ESTRATEGICA: AUTONOMIA DEL
PACIENTE

ANALISIS DE LA SITUACION

La reflexion ética y la participacion del paciente y familia en la toma de decisiones
adquieren una especial relevancia en el periodo final de la vida.

La ley 41/2002 de Autonomia del paciente recoge el derecho de informacion
sanitaria y el respeto de la autonomia del paciente, incluyendo consentimiento
informado e instrucciones previas ¢

Existe un amplio consenso en senalar importancia de la informacién y de la
comunicacion con el enfermo y la familia en la atencion durante la fase terminal al
mismo tiempo que se destaca como uno de los puntos criticos.

El interés creciente por abordar adecuadamente dilemas éticos al final de la vida
como la limitacion del esfuerzo terapéutico, alimentacion e hidratacion o sedacion
queda reflejado en numerosas publicaciones, guias y recomendaciones 23

Las CCAA, han legislado sobre instrucciones previas o voluntades anticipadas.
Recientemente se ha aprobado el Real Decreto por el que se regula el Registro
nacional de instrucciones previas y el correspondiente fichero automatizado de
datos de caracter personal, contando con el acuerdo favorable del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud. ©%

OBJETIVOS Y RECOMENDACIONES

5. OBJETIVO GENERAL:

Fomentar la aplicacién de los principios bioéticos y la participacion del paciente
en su proceso de acuerdo con los principios, valores y contenidos de la Ley de
Autonomia del Paciente y de la legislacién vigente en las distintas Comunidades
Autébnomas”

La inclusion de medidas generales sobre atencion al final de la vida en los
servicios sanitarios y el acceso a equipos de cuidados paliativos para enfermos y
familias en situacién de complejidad es un derecho de pacientes y familias

Objetivos Especificos

5.1 Informar a los pacientes sobre su estado y sobre los objetivos terapéuticos,
de acuerdo con sus necesidades y preferencias.
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Recomendaciones:

En la historia clinica del paciente debera existir un apartado especifico donde
se hara costar el proceso de informacion al paciente asi como sus deseos
expresados en relacién con el cuidado. lugar de preferencia de muerte y
aquellos otros relacionados con los objetivos especificos perseguidos.

La informacién sera respetuosa con los sistemas de creencias, preferencias y
valores de los pacientes y familias.

El proceso de informacion se realizara de forma progresiva, en un lugar
adecuado, cuidando los aspectos psicoldgicos, emocionales y existenciales.
El proceso sera asesorado o supervisado por un profesional con experiencia.

La informacién sera progresiva, adaptada al proceso de afrontamiento de la
situacion.

Se respetara el derecho expresado por algunos pacientes a no ser
informados.

Se registrara tanto la informacién inicial, como los cambios evolutivos

5.2 Fomentar la participacion activa del paciente o persona en quien él delegue

en la toma de decisiones sobre su proceso y el lugar de su muerte, de lo que
quedara constancia en la historia clinica.

Recomendaciones:

El paciente podra designar un representante, que actuara como interlocutor
con el equipo médico, en el supuesto de que no desee participar de forma
activa en la toma de decisiones. Si no puede manifestar su voluntad, la
participacion en la toma de decisiones se llevara a cabo a través de la familia,
salvo que el paciente hubiera designado un representante interlocutor en las
instrucciones previas o voluntades anticipadas, en cuyo caso la participaciéon
se llevara a cabo con éste ultimo.

Los profesionales del equipo multidisclipinar que intervienen en el proceso de
atencion estan implicados en la participacion del paciente en la toma de
decisiones deberan aportar informacién de forma clara y suficiente,
permitiéndole expresar dudas y temores, resolviendo sus preguntas y
facilitandole el tiempo necesario para que reflexione.

5.3 Facilitar la toma de decisiones ante dilemas éticos al final de la vida

(limitacion del esfuerzo terapéutico, alimentaciéon e hidratacion, sedacion,
etc..) teniendo en cuenta los valores del paciente, los protocolos y/6 las
recomendaciones éticas y guias de practica clinica existentes. El proceso de
decision se registrara en la historia clinica.
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Recomendaciones:

Se promoveran protocolos de ética clinica adaptados a situaciones de
enfermedad avanzada y terminal.

Se dispondra de recomendaciones sobre el proceso de toma de decisiones,
su registro en la historia y aspectos técnicos de la sedacion.

Las CCAA impulsaran la creacion de Comités de Etica Asistencial tanto a nivel
de Atenciéon Primaria como de Especializada.

5.4 Difundir en las Comunidades Auténomas la normativa sobre voluntades

anticipadas que regula el registro de las mismas y el acceso de los
profesionales a dicha informacion.

Recomendaciones:

El Ministerio de Sanidad y las Comunidades Autonomas realizaran campanas
de informacién a la poblacion y a los profesionales, sobre la posibilidad de
redactar instrucciones previas o voluntades anticipadas conforme a las
distintas legislaciones autondémicas vigentes.

Las Comunidades Autonomas informaran a los profesionales sobre la forma y
los requisitos de acceso al registro de instrucciones previas.

Los profesionales asesoraran al paciente y a su familia sobre la normativa y
la posibilidad de realizar una declaracion de instrucciones previas o
voluntades anticipadas, dejando constancia en la historia clinica de este
asesoramiento.

5.5 Realizar acciones de sensibilizacion e informacion a la poblacion general

sobre los objetivos, los principios y los recursos de los cuidados paliativos.

Recomendaciones:

Las Comunidades Auténomas y el Ministerio de Sanidad realizaran campanas
de informacién y folletos explicativos sobre los principios basicos, objetivos y
contenidos de la Estrategia de cuidados paliativos

Se promocionara la formacion de los profesionales en aspectos éticos y de
informacion y comunicacion con enfermos y familias

Favorecer el debate y la participacion ciudadana en los cuidados paliativos en
los érganos que, para ello se designen.
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2.4 LINEA ESTRATEGICA: FORMACION

ANALISIS DE LA SITUACION

La formacion es uno de los pilares basicos del desarrollo de los cuidados
paliativos. Dada la escasez de programas formativos existe una demanda
educativa generalizada en este campo.

éG()afectos de planificacion de la formacion se recomienda distinguir tres niveles
= Basico: dirigido a todos los profesionales
= Intermedio: dirigido a profesionales que atiendan con mayor frecuencia
a enfermos en fase avanzada/terminal
= Avanzado: dirigido a los profesionales de los recursos especificos de
cuidados paliativos.

La formacion de pregrado se ha destacado como una de las acciones con mayor
impacto a medio-largo plazo sobre la efectividad de los cuidados paliativos. Del
analisis de una encuesta a decanos de las Facultades de Medicina espafiolas
realizada en 2003 “Y y de la informacion sobre los programas formativos
contenida en sus paginas electronicas se deduce que solo 7 de ellas tienen una
asignatura de cuidados paliativos, con caracter optativo.

Analizando 92 escuelas de Enfermeria espanolas, 55 de ellas disponen de
asignatura de cuidados paliativos, la gran mayoria optativas. Segun informan los
expertos del Comité Técnico, en el pregrado de Psicologia y Trabajo Social no
existen asignaturas relacionadas con los cuidados paliativos.

Trece CCAA informan en la encuesta de situacion sobre programas de formacion
continuada, la mayoria de nivel basico e intermedio.

Diversas especialidades como Medicina Familiar y Comunitaria, Oncologia
Médica, Oncologia Radioterapica y Geriatria recogen en su programa docente
contenidos curriculares de cuidados paliativos.

Existen actualmente en Espana 6 cursos Master en cuidados paliativos.

Existe una amplia coincidencia en la necesidad de una formacién avanzada para

los integrantes de los equipos de cuidados paliativos y de una acreditacion de la
misma.

OBJETIVOS Y RECOMENDACIONES

6. OBJETIVO GENERAL:
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Establecer programas de formacion continuada y especifica para los
profesionales del sistema sanitario a fin de que puedan atender adecuadamente
las necesidades de los pacientes con enfermedad en fase avanzada/terminal y su
familia.

Se consideran tres niveles formativos:

= Basico: dirigido a todos los profesionales

= Intermedio: dirigido a profesionales que atiendan con mayor frecuencia
a enfermos en fase avanzada/terminal

= Avanzado: dirigido a los profesionales de los equipos de cuidados
paliativos.

Objetivos Especificos

6.1 Establecer en las CCAA un Plan de Formacién Continuada en Cuidados
Paliativos para los profesionales de atencion primaria, atencién especializada
y para aquellos profesionales que se dediquen especificamente a cuidados
paliativos.

Recomendaciones

e Esta formacién sera de nivel basico o intermedio en funciéon de la frecuencia
con la que dichos profesionales atiendan a enfermos en fase
avanzada/terminal.

e Se recomienda la inclusion de los cuidados paliativos en los curriculums de
formacion de grado de las Ciencias de la Salud.

e Promover y facilitar la rotacion en equipos de cuidados paliativos de los
médicos, psicologos y enfermeras residentes de las especialidades
implicadas en la atencion a estos pacientes.

o Estos Planes se realizaran, en cualquier nivel, tras un analisis de las
necesidades formativas de todos los profesionales implicados.

e Se estableceran periddicamente los programas formativos que especifiquen el
cronograma, los contenidos y los dispositivos responsables de la formacion.

e La acreditacion de la formacion continuada en cuidados paliativos se realizara
mediante los procedimientos que establezcan las Comunidades Autonomas o
el comité de formacion continuada del Ministerio de Sanidad y Consumo.

e Se enfatizara la formacién en comunicacion con los pacientes y familiares.

e Se crearan programas especificos de formaciéon que aborden la prevencion, el

diagnostico y el tratamiento de los “riesgos emocionales” de los profesionales
que trabajen con enfermos en fase avanzada/terminal
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6.4 Promover que los profesionales de los equipos especificos de Cuidados
Paliativos dispongan de formacién especifica avanzada, reglada y acreditada
en cuidados paliativos.

Recomendaciones

e En funcion del cronograma de implantacion de formaciéon especifica de
postgrado (Area de Capacitacion Especifica, Diploma de Capacitacion o
equivalente) por parte de los Ministerios de Educacion y Ciencia y de Sanidad
y Consumo, se recomienda incluir de forma progresiva esta formacion para la
incorporacion de profesionales a estos equipos especificos.

e El Ministerio de Sanidad y las Comunidades Autdbnomas definiran, dentro de

los cauces establecidos, las competencias y estandares de la formacién de
estos profesionales.

32



2.5 LINEA ESTRATEGICA: INVESTIGACION

ANALISIS DE LA SITUACION

La actividad investigadora en cuidados paliativos en Espafa es reducida. No
obstante hay un creciente interés manifestado en congresos y reuniones
cientificas, publicaciones especificas y grupos de investigacion.

Ademas del Congreso Nacional de Cuidados Paliativos de la SECPAL, distintas
sociedades cientificas (SEOM, SEOR, SEMFyC, SEGG) incluyen
sistematicamente en sus reuniones cientificas areas tematicas sobre cuidados
paliativos.

En la base MEDLINE desde 1984 a 2006 se encuentran 830 publicaciones de
autores espanoles sobre cuidados paliativos encontramos 830. Existe una revista
monografica trimestral espafiola de cuidados paliativos, Medicina Paliativa. Desde
1999 ha publicado 231 articulos, siendo las areas mas destacadas ética (35),
organizacion (30), aspectos emocionales (23), opioides (22) y control de
sintomas @'

La base de datos TESEO ha mostrado que desde 1985 hasta 2006 se han
realizado en las Universidades espanolas 69 tesis doctorales relacionadas con
los cuidados paliativos.

Segun las encuestas realizadas a las sociedades cientificas existen tres grupos
monograficos de investigacion en cuidados paliativos: CATPAL (Grupo de
investigacion multicéntrica de Cataluna y Baleares), IPALEX (Grupo de
investigacion multicéntrica del Programa Regional de Cuidados Paliativos del
Servicio Extremefio de Salud) y Grupo de investigacion de Canarias.

Cinco CCAA (Catalufna, Euskadi, Galicia, Madrid y Valencia) refieren

convocatorias de investigacion especificas para cuidados paliativos. Asi mismo la
SECPAL y SEOM informan sobre becas de investigacion en este campo.

OBJETIVOS Y RECOMENDACIONES
7. OBJETIVO GENERAL.:
Potenciar la investigacion en cuidados paliativos.

Objetivos Especificos
7.1 Priorizar y financiar por parte del Ministerio de Sanidad y las CC.AA., lineas

de investigacion en cuidados paliativos, mediante su inclusion en las
convocatorias de proyectos de investigacion.
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Recomendaciones

Se incluiran, entre otras, las siguientes lineas de investigacion:

- Epidemiologia de la situacién avanzada y terminal

- Sintomas, evaluacion y tratamiento.

- Tratamiento de Soporte (aspectos nutricionales y otros)

- Interacciones farmacologicas

- Instrumentos de evaluacion

- Evaluacion de resultados y mejora de calidad

- Factores prondsticos en pacientes no oncologicos

- Calidad de vida

- Cuidados paliativos y seguridad del paciente

- Cuidados paliativos en ancianos

- Aspectos emocionales y necesidades psicoldgicas y existenciales del
paciente, familiares y profesionales.

- Bioética en el final de la vida

- Continuidad asistencial y modelos organizativos

- Cuidados paliativos en nifios

- Atencion al duelo

- Evaluacion de costes de la atencion y consumo de recursos

- Equidad

7.2 Promover la creacion de redes tematicas de investigacion cooperativa en
cuidados paliativos.

Recomendaciones:

e Se promoveran las investigaciones integradas e interdisciplinares.

e Los equipos de cuidados paliativos tendran acceso a unidades de referencia

para el asesoramiento y apoyo de la investigacion.
e Se impulsara la investigacion psicosocial y cualitativa.
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3 EVALUACION Y SISTEMA DE
INFORMACION DE LA ESTRATEGIA:

Se esta elaborando una propuesta de indicadores para evaluar de manera
objetiva y factible el seguimiento de la evolucion de la Estrategia.
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ANEXO 1.

CARACTERISTICAS DE LA SITUACION AVANZADA'Y
TERMINAL EN DISTINTOS SUBGRUPOS DE PACIENTES

1-1: PACIENTES ONCOLOGICOS

El cuidado del paciente oncolégico estd sufriendo cambios sustanciales en los
ultimos afos. Esto obliga a plantear la continuidad de los cuidados dispensados
desde el Sistema Sanitario y la responsabilidad, como oncdélogos, de participar y
coordinar el cuidado especifico en todas las fases de la enfermedad.

NECESIDADES GENERALES

Para realizar unos cuidados de calidad, debemos conocer las demandas de los
pacientes oncoldgicos. Varios estudios las han evidenciado y son:

e Cuidado holistico, se extiende mas alla del fundamento y aspecto clinico del
tratamiento, para dirigirse de forma mas amplia a las necesidades y deseos
del paciente.

e Cuidado centrado en la persona, el tratamiento debe estar organizado en
funcidn de las necesidades y deseos del paciente, mas que basado en la
conveniencia del hospital o del personal sanitario.

e Buenos cuidados profesionales, es decir que el tratamiento administrado sea
de calidad.

En la actuaciéon general de los Servicios Oncoldgicos, estos datos deben tener un
impacto importante, siendo imprescindible implicar a cada CCAA para conseguir
una ordenacion asistencial que conlleve una adecuacién real de personal y la
asignacion de recursos presupuestarios especificos para atender estas
demandas.

Los pacientes para ser considerados con enfermedad en fase avanzada, deben
presentar algunos criterios que delimitan esta situacion. En Oncologia estan
aceptados una serie de parametros que caracterizan y definen esta fase y que
son:

e Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, con
diagnostico histologico demostrado, tras haber recibido terapéutica estandar
eficaz.

e Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo, especifico para
la patologia de base. En determinadas situaciones se deben utilizar recursos
considerados como  especificos (quimioterapia oral, radioterapia,
hormonoterapia, bifosfonatos, moléculas en 32 y 42 linea. etc..) por su
impacto favorable sobre la calidad de vida.

e Presencia de problemas 6 sintomas intensos, multiples, multifactoriales y
cambiantes

38



e Impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, relacionado
con el proceso de morir.
e Prondstico vital limitado segun criterio del especialista correspondiente.

La decision por parte de los clinicos de definir a un paciente como
avanzado/terminal debe ser tomada sélo por especialistas cualificados y con
experiencia, y estar sujeta a revision permanente, pues constantemente se
aplican nuevos tratamientos que cambian los conceptos de terapia con intencion
curativa y/o terapia con intencidén paliativa haciendo que estos conceptos se
aproximen.

La atencion integral en Oncologia comprende el estudio de los problemas que
complican y acompanan al curso clinico de las enfermedades neoplasicas, ya
sean dependientes del tumor, del paciente o del tratamiento. Sus objetivos son:
prevenir, eliminar o paliar aquellas circunstancias que deterioran la calidad de
vida, imposibilitan la correcta aplicacion de los tratamientos, intentando mejorar
siempre las condiciones de vida del paciente.

Por otra parte, no hay que olvidar que los tratamientos curativos y paliativos no son
mutuamente excluyentes, sino que constituyen una cuestidon de énfasis. Asi,
aplicaremos gradualmente un mayor numero y proporcién de medidas de soporte -
paliacion cuando avanza la enfermedad y el paciente deja de responder al
tratamiento especifico.

En el caso del paciente oncolégico es importante diferenciar

e Cuidados de Soporte: Tratan de optimizar el confort y suministrar un
soporte funcional y social, a los pacientes y sus familiares, en todas las
fases de la enfermedad. Esta dimension del cuidado del paciente con
cancer enfatiza el papel del oncélogo en la optimizacion de la calidad de
vida para todos los pacientes incluidos los potencialmente curables.

e Cuidados Paliativos: Su objetivo es optimizar los soportes y recursos para
conseguir el confort, y suministrar un soporte funcional y social a los
pacientes y familiares, cuando la cura no es posible. Esta dimensién de
cuidados, enfatiza las necesidades especiales hacia el control de sintomas
fisicos y psicosociales, educacion y optimizacion de los recursos de la
comunidad en un marco de atencién compartida.

e Cuidados al final de la vida: son los cuidados paliativos aplicados cuando
la muerte es inminente. Los pacientes y sus familias, que se enfrentan a
esta realidad tienen unas necesidades intensas y especiales que
frecuentemente requieren cuidados individualizados e intensos en
cualquier lugar y circunstancia.

NIVEL DE ATENCION AL PACIENTE ONCOLOGICO:
Se definen:

e Fase de baja complejidad y alto soporte familiar. Perfil de paciente que puede
ser atendido en domicilio por Atencion Primaria y /o unidades de soporte.
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e Fase de baja complejidad y bajo soporte familiar. Puede ser atendido con
recursos y/o en centros socio—sanitarios (instituciones de media — larga
estancia) y si se precisa en unidades de cuidados paliativos.

e Fase de alta complejidad. Requiere habitualmente la participacion de unidades
0 equipos especializados, preparados para la resolucion de sintomas
especialmente complejos.

El grado de complejidad clinica en el paciente oncoldgico y que resulta especifico
del mismo, viene determinado por: la naturaleza, tipo, diseminacion y evolucion
del tumor, utilizacion de tratamientos especificos con caracter paliativo (RT
convencional, RT alta tasa, BF, QT paliativa, terapias biolégicas, radiocirugia,
endoscopia, etc.), situaciones urgentes con utilizacion de exploraciones
especificas en AE, por la relacion médico paciente y por situaciones familiares
dificiles.

Aclaracion: La presencia de sintomas y su intensidad son independientes del
pronéstico vital esperado(a excepcion del performance status, sindrome anorexia
- caquexia, disnea y delirium) y de los diferentes tipos tumorales, esto tiene un
papel importante en la planificacién de los cuidados en relacidén con el paciente
oncoldgico.

1-2: PACIENTES CON ENFERMEDADES CRONICAS
EVOLUTIVAS NO ONCOLOGICAS

Presentamos un resumen de los principales procesos responsables de
terminalidad en nuestro pais, con los criterios orientativos de terminalidad que se
recogen en la bibliografia.

Dada la edad avanzada que presentan muchos de los pacientes con
insuficiencias de 6rgano y su especial complejidad (comorbilidad, polifarmacia,
presencia de sindromes geriatricos incapacitantes, problematica psicosocial
acompanante, atipicidad de sintomas, falta de existencia de factores prondsticos
especificos, facil confusién de situaciones de alta dependencia con terminalidad),
la valoracion geriatrica integral es la herramienta idonea para la adecuada toma
de decisiones con valor pronéstico y de planificacion de atencion y seguimiento.

Por ello estos pacientes se benefician particularmente de la asistencia coordinada
entre atencion primaria y unidades de Geriatria, mediante trabajo en equipo
multidisciplinar, niveles asistenciales que incluyan la atencion domiciliaria y la
mencionada valoracién geriatrica integral.

INSUFICIENCIAS ORGANICAS

Las insuficiencias organicas se situan entre las primeras causas de muerte en los
paises occidentales. Su incidencia, ademas, continia en aumento. Los pacientes
en fase avanzada cumplen los criterios de enfermedad terminal definidos en la
estrategia:
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Enfermedad incurable, avanzada y progresiva

Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos
Evolucion de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades
Intenso impacto emocional y familiar

Repercusiones sobre la estructura cuidadora

Prondstico de vida limitado

e Alta demanda y uso de recursos.

La carga sintomatoldgica experimentada por estos pacientes es comparable a la
que sufren los pacientes con cancer al final de la vida. Sin embargo, cuando se
comparan los cuidados prestados a pacientes oncologicos terminales con los
dispensados a pacientes con insuficiencias organicas en fase avanzada los
resultados son siempre mejores en el primer grupo. La razén principal aducida
para justificar estos peores resultados es la dificultad para realizar un pronéstico
vital en este tipo de pacientes.

La Nacional Hospice and Palliative Care Organization (NHO) elaboré una serie de
criterios prondsticos para facilitar el acceso de pacientes no oncoldgicos a
cuidados paliativos. Los criterios basicos para las diferentes insuficiencias
organicas son:

e Insuficiencia Cardiaca: grado IV de la NYHA, a pesar de tratamiento
optimo; FE < 20%; frecuentes descompensaciones.Insuficiencia
Respiratoria: disnea de reposo sin respuesta al uso de broncodilatadores;
FEV1 < 30%; Hipoxemia < 55; Hipercapnia > 50; taquicardia de reposo;
agudizaciones frecuentes.Insuficiencia Hepatica: estadio C de Child;
frecuentes descompensaciones.Insuficiencia Renal: aclaramiento de
creatinina < 10 y creatinina sérica > 8mg/dl, sin indicacién de dialisis.
Diuresis <400 mi/d.

En todos los casos se precisa para su inclusion la existencia de complicaciones
médicas severas durante el desarrollo de la enfermedad. A pesar de existiendo
debate sobre la validez de estos criterios, su utilizacién ha permitido el acceso de
pacientes no oncologicos a servicios especificos de cuidados paliativos. En la
actualidad se esta trabajando en la elaboracién de indicadores prondsticos que
permitan establecer con mayor exactitud el prondstico en las insuficiencias
organicas. Mientras tanto algunos profesionales sugieren seguir empleando los
criterios de la NHO para aplicar una perspectiva de tratamiento mas paliativa a
todos los pacientes con fases avanzadas de insuficiencias organicas en los
diferentes niveles asistenciales del sistema sanitario. De hecho, hay autores que
proponen realizar una simple pregunta ante el tratamiento de un paciente con
insuficiencia organica avanzada: ¢ Me sorprenderia la muerte de este paciente en
los proximos 12 meses? Una contestacion afirmativa deberia inducir un enfoque
paliativo en el tratamiento del enfermo.

Los puntos clave en la atencion a pacientes con insuficiencias organicas en fase
avanzada son:

e Mejorar la comunicacion profesional sanitario-paciente: se debe dar una
especial importancia a la informacidén diagndstica y pronostica, tratar de
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descubrir los valores y preferencias del paciente para seguimiento vy
tratamiento y consignar las voluntades anticipadas.

e Mejorar la evaluacion y tratamiento sintomatologico: debe realizarse una
evaluaciéon y monitorizacion sistematizada de la sintomatologia, con el fin
de asegurar su tratamiento adecuado.

e Valoracion integral del paciente y la familia: incluyendo aspectos clinicos,
funcionales, nutricionales, afectivos, cognitivos, sociales y espirituales.

¢ Incluir de forma sistematica a la familia y en especial cuidador principal en
el plan asistencial, haciéndoles participes en las intervenciones y
actividades a realizar.

e Establecer una adecuada coordinacion para asegurar la continuidad de
cuidados.

DEMENCIAS Y OTROS PROCESOS NEUROLOGICOS

Son un grupo de enfermedades causantes de gran impacto personal y social por
su elevada morbimortalidad. De ellas la mas frecuente es la demencia, en
concreto la enfermedad de Alzheimer (DSTA) (41% de las demencias), seguida
de la demencia vascular (38% de las mismas). La prevalencia de demencia en
mayores de 65 afios es del 8%, superando el 30% en los mayores de 80 afios,
aumentando exponencialmente con la edad.

Estudios recientes situan a la DSTA entre las 10 causas principales de mortalidad
en Espafa. En segundo lugar, la enfermedad neurodegenerativa mas frecuente
es la enfermedad de Parkinson, con una incidencia de 4,5-16 casos por 100.000
habitantes y afio y que también aumenta con la edad, llegando a 90 por 100.000
en los mayores de 75 afos.

En el grupo de las enfermedades desmielinizantes primarias destaca la
Esclerosis Multiple por ser la causa mas importante de invalidez neuroldgica en
el adulto joven. Respecto al grupo de enfermedades neuromusculares destaca la
Esclerosis Lateral Amiotréfica, con una incidencia de 2-3 casos /100.000
habitantes y afio.

La mayoria de estudios se han realizado sobre la DSTA al tratarse de la
demencia mas frecuente. Reisberg y cols. describieron los sintomas principales
que caracterizan las diferentes etapas por las que pasa un enfermo de DSTA en
la escala GDS (escala de deterioro global), que ha sido simplificada para uso
practico en la escala FAST. Debe considerarse que un enfermo en la etapa de
GDS 7 (deterioro cognitivo muy grave) e incluso en la etapa GDS 6 puede ser
subsidiario de recibir cuidados paliativos.

Se consideran indicadores de fase terminal en los pacientes que sufren una
demencia:

e Una funcién cognitiva inferior a 6 en el Mini-Mental State Examination
(MMSE) o un deterioro cognitivo tal que imposibilite su realizacion.
e Un deterioro global del automantenimiento del sujeto expresado como:
o Puntuacion superior a 13 en el Demencia Rating Scale.
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o Situacion equivalente al grado E del C. A. P. E.

o Situacion de dependencia para la realizacion de todas las
actividades basicas de la vida diaria, objetivadas por el indice de
Katz u otro instrumento equivalente.

o Fase 7 de la clasificacion de Reisberg (GDS/FAST).

A pesar de todo, es dificil establecer cuando un enfermo con una enfermedad
neurodegenerativa * entra en fase terminal y cuanto tiempo puede durar ésta. Por
ello se han elaborado una serie de parametros que cuando aparecen juntos que
pueden ser predictores de esperanza de vida inferior a 6 meses:

¢ Relacionados con el estado funcional:
0 |de Katz D o peor.
¢ Relacionados con el estado nutricional:
0 Albumina inferior a 2,5 g/dl.
o Pérdida de peso de un 10% en los ultimos 6 meses.

La causa de la muerte en estos pacientes suele ser una infeccion intercurrente
(neumonia, infeccion urinaria, sepsis) o la exacerbacion de su enfermedad de
base, y la supervivencia puede verse condicionada por la agresividad del
tratamiento administrado.

La Guia Médica de Cuidados Paliativos No Oncolégicos " en sus criterios
pronésticos y criterios de terminalidad incluye ademas de lo mencionado hasta
ahora:

e Que el paciente y/o la familia previa informacion — comunicacion, hayan
elegido tratamiento de control de sintomas frente al tratamiento curativo.
¢ Que el paciente presente documentacion clinica que indique progresion de
la enfermedad primaria:
o0 Sucesivas valoraciones, estudios complementarios.
o Varias visitas a urgencias y/o hospitalizaciones en los ultimos 6
meses.
o Numerosas demandas de atencion sanitaria a domicilio o en
residencia asistida.

En demencias muy evolucionadas existen multiples factores que pueden ayudar
en la toma de decisiones:

e FAST (Functional Assessment Staging) > 7c.

¢ Rapida evolucion del deterioro.

 Indice de Barthel = 0 (dependencia absoluta para las actividades de la vida
diaria).

) La escala BANS-S (Bedford Alzheimer Nursing Severity Subscale) también se aplicable incluso en los casos de
demencia mas avanzados. Permite evaluar la severidad de la enfermedad en casos avanzados y guarda relaciéon con la
mortalidad tras un proceso febril. Consta de 7 items: vestido, suefio, lenguaje, alimentacion, movilidad, rigidez/espasticidad
y contacto visual. Cada item se puntta de 1 a 4, siendo 1 la normalidad y 4 la dependencia total. La puntuacion oscila
entre 7 (no deterioro) y 28 (deterioro severo).

" Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos
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e Presencia de complicaciones (comorbilidad, infecciones de repeticion -
urinarias, respiratorias - , sepsis, fiebre a pesar de antibioterapia...)
Disfagia importante.

Desnutricion.

Deshidratacion.

Ulceras por presién refractarias al tratamiento, grado 3-4.

En las enfermedades neurodegenerativas el prondstico suele ser mas incierto, lo
que aconseja también tomar una actitud mixta activa y paliativa, aceptando la
idea de una muerte cercana y teniendo en cuenta y respetando las ideas y
creencias de los pacientes.

ICTUS

Constituye un problema de salud de magnitud creciente debido al envejecimiento
de la poblacion. Es la primera causa de invalidez permanente en el adulto y de
secuelas neurologicas permanentes en ambos sexos y la segunda causa de
demencia en los paises desarrollados.

En Espafia supone la tercera causa de mortalidad general, la primera de
discapacidad grave y la segunda de demencias. En el afio 2004 provocé una
mortalidad absoluta de 34.250 personas, lo que representa una tasa de 80,2 por
100.000 habitantes, con una incidencia que oscila entre 150 y 323 casos por
100.000 habitantes.

La frecuente comorbilidad e invalideces a largo plazo provocan un consumo de
recursos sociosanitarios elevados, tanto por la duracion de la estancia
hospitalaria como por las discapacidades asociadas y el abordaje multidisclipinar
que requiere.

Segun el Plan de Salud de Catalufia del afio 2000, los pacientes afectados por un
ictus e institucionalizados en camas de larga duracion de enfermos geriatricos y
cronicos, presentaban las siguientes incapacidades:

Grado de dependencia:

e 37,5% leve
e 27,8% moderada
e 34,7% elevada

Deterioro cognitivo:
e 34,8% capacidad intacta o borderline

e 17,3 deterioro leve 0 moderadamente grave
e 44 8% deterioro grave o muy grave

Los pacientes con antecedentes de ictus tienen un riesgo muy elevado de sufrir
nuevos episodios vasculares, no solo cerebrales sino también de cardiopatia
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isquémica, aumentado asi la probabilidad de empeoramiento y terminalidad, con
un prondstico de discapacidad permanente, y pérdida de la calidad de vida. Ello
repercute en familias y cuidadores, que pueden presentar sintomatologia afectiva
como estrés, ansiedad, depresiéon y cambios en el funcionamiento social, con
afectacion de las relaciones interpersonales e incluso aislamiento social.

Factores de mal pronéstico:

e FAST (Functional Assessment Staging) > 7c

e Dependencia absoluta para las actividades de la vida diaria (I. de
Barthel = 0)

e Presencia de complicaciones (comorbilidad, infecciones de
repeticion -urinarias, respiratorias-, sepsis, fiebre a pesar de la
antibioterapia,...)

e Disfagia

e Desnutricion

e Ulceras por presion refractarias grado 3-4

SIDA

El analisis de los datos epidemiologicos revela un incremento en la edad de
diagnostico del SIDA, de la prevalencia y de la supervivencia de los enfermos,
que cada vez mueren a edades mas avanzadas (tasa de letalidad a los 6 meses
del diagnéstico del 15% en Catalufia).

La disponibilidad de terapia antirretroviral de gran actividad (TARGA) ha
conseguido una disminucion importante de casos de inmunodeficiencia
avanzada, descendiendo el numero de casos de infecciones, tumores y
mortalidad por VIH y convirtiendo al SIDA en una enfermedad cronica.

Los cuidados paliativos del paciente con SIDA siguen los principios generales de
la atencién al paciente en situacion terminal sin embargo la evolucién de la propia
enfermedad, la afectacion multisistémica, la inmunosupresion y los antecedentes
de drogadiccion hacen que estos cuidados presenten algunas caracteristicas
especiales:

e Dificultad para identificar la situacion de terminalidad, ya que se
producen cambios bruscos en la situacion clinica

e Patron cambiante de la enfermedad y su tratamiento, con cambios
relativamente rapidos por las complicaciones y las novedades
terapéuticas.

e Complicaciones frecuentemente asociadas al SIDA: ceguera, demencia
y trastornos neuroldgicos graves, neoplasias, lesiones de la piel,
infecciones oportunistas y asociadas y enfermedades trasmisibles.

¢ Edad media menor que la de otros pacientes en situacién terminal, con
mayores conocimientos acerca de la enfermedad, mayor dificultad para
aceptar la muerte y con conciencia y experiencias previas de amistades
y familiares en situacién de SIDA terminal.
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e En nuestro medio suele afectar a ADVP, muchos de los cuales
mantienen el consumo de drogas y/o se encuentran en situacién de
marginalidad.

e Eficacia no confirmada de la terapia antirretrovirica en pacientes en
situacion terminal.

e Los diagnosticos no asociados al SIDA estan adquiriendo cada vez
mas relevancia como causa de hospitalizaciéon y de mortalidad en los
pacientes con SIDA.

Debido a las posibles enfermedades activas que pueden padecer los enfermos de
SIDA en situacién terminal, han de mantenerse medidas de prevencién general y
ambiental en los domicilios (actividades de consejo, informacion y educacion
sanitaria a cuidadores y familiares, profilaxis de la infeccion, medidas de
prevencion, disponibilidad de material preventivo y su uso correcto). Esto, aso
como la atencién a los familiares con drogodependencia se suman a todas las
medidas clasicas a desarrollar y potenciar en el cuidado de cuidadores de
enfermos en situacion terminal.

Factores de mal prondstico para la evaluacion y seguimiento del tratamiento con
TARGA (5):

Paciente de 50 afios 0 mas.

Haber contraido la enfermedad como usuario de drogas endovenosas.
CD4 menor de 50/mm?®

Carga viral de al menos 100.000 copias/ml.

Estadio C del CDC.

A estos factores habria que anadir aquellos que hacen referencia a
complicaciones o enfermedades oportunistas que amenazan la vida del paciente
con SIDA:

Linfomas de SNC.

Leucoencefalopatia multifocal progresiva.

Sarcoma Kaposi visceral refractario al tratamiento.

Enfermedad renal sin respuesta a hemodialisis.

Sindrome debilitante con pérdida de masa corporal mayor del 33%.
Rechazo de tratamiento antirretroviral.

ULCERAS POR PRESION

Se ha descrito una incidencia de ulceras por presion en el 13% de los pacientes
atendidos en unidades de cuidados paliativos, de las que mas de 50% aparecen
las ultimas dos semanas de vida. Representan una fuente significativa de
morbilidad en pacientes con cualquier enfermedad avanzada, pero también
pueden ser por si mismas, tanto en el paciente geriatrico (ver mas adelante)
como en pacientes con enfermedades neuroldgicas, la causa principal de
mortalidad ("fracaso de la piel”).
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Se debe insistir en la prevencion de este problema, para la cual es preciso
conocer los factores de riesgo y extremar los cuidados de la piel. El papel de los
cuidadores es fundamental, tanto en las unidades de cuidados paliativos como el
propio domicilio o en otro nivel asistencial.

En los estadios terminales a se deben realizar curas paliativas, desplazando el
objetivo de curacién hacia la analgesia y prevencion del mal olor y el sangrado.
Las curas han de ser faciles, comodas y rapidas. No existe evidencia en estos
casos, de mejoria con intervenciones nutricionales de diversa indole.

SINDROME DE FRAGILIDAD/DESGASTE

Se define la fragilidad como un "proceso progresivo Yy fisiolégico, marcado por un
declinar en la funcion y reserva fisiolégicos y mayor vulnerabilidad a la morbilidad
y mortalidad". Aunque es un sindrome asociado al envejecimiento, no equivale a
éste.

La fragilidad vendria a considerarse como el estado en que la reserva bioldgica
esta disminuida, llevando asociado un riesgo de incapacidad o un aumento de
extensidon o intensidad, seria un estado de equilibrio precario, entre diferentes
componentes biomédicos y psicosociales, que condicionaran el riesgo de
institucionalizacion o muerte. Se caracteriza porque:

e Se trata del grupo mas necesitado de asistencia sanitaria, atencién
comunitaria formal e informal y cuidados a largo plazo.

e Existe una estrecha relacion entre fragilidad y las edades extremas.

e Es en este grupo donde se presenta la mejor relacion coste/beneficio de
las intervenciones sociosanitarias

La fragilidad (“frailty” y “frail elderly” de los anglosajones) no puede asimilarse al
término general de envejecimiento, resultado combinado de los factores de
longevidad y factores de senescencia.

En su forma mas severa (sindrome de desgaste), presagia la muerte y puede ser
irreversible. Es la via final comun de muchas enfermedades cronicas avanzadas,
tiene multiples causas y presenta diversos fenotipos. Se superpone y potencia a
la comorbilidad y discapacidad y se manifiesta por un acumulo de deterioros
silentes.

Entre el 10 y el 25% de las personas mayores de 65 afios se pueden considerar
ancianos fragiles; un 10% de estos desarrollardn un sindrome de desgaste.
Independientemente de enfermedades especificas, se asocia a una expectativa
de vida limitada y se debe considerar un marcador de la necesidad de cuidados
paliativos.

El sindrome de desgaste presenta siempre enfermedades de base sin respuesta
tratamiento: cancer, demencia, depresion, desnutricidon, insuficiencia cardiaca,
artritis reumatoide, infecciones... entre los precipitantes se pueden citar los
cambios asociados al envejecimiento, el estrés psicoldgico, la inactividad y las
hospitalizaciones. Los rasgos clinicos mas frecuentes son:
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Disminucion de peso.

Deterioro funcional.

Anorexia.

Ulceras por presion.

Depresion.

Debilidad.

Deterioro cognitivo.

Descenso de albumina, colesterol, creatinina, hemoglobina.
Aislamiento social.

El sindrome de desgaste representa el modelo por antonomasia de la necesidad
de cuidados paliativos en las personas mayores, ya que el tratamiento médico
optimo de estos pacientes tipicamente incluye tanto medidas preventivas y de
prolongacion de la vida como rehabilitadoras y paliativas. Todas ellas en diferente
proporcion e intensidad segun las necesidades y preferencias de cada paciente.

ANCIANO PLURIPATOLOGICO

Se puede definir al Paciente Geriatrico como el que cumple al menos 3 de las
siguientes caracteristicas:

Edad mayor a 75 ainos

Pluripatologia relevante

El proceso o enfermedad principal tiene caracter incapacitante
Patologia mental acompafnante o predominante

Problematica social en relacidén con su estado de salud

Se estima que reunen estas caracteristicas entre el 20 y el 30% de los mayores
de 70 afos que ingresan en un hospital general.

El paciente geriatrico en situacién de terminalidad suele presentar también los
llamados sindromes geriatricos (incontinencias, caidas, demencia, desnutricion,
ulceras por presion, poli farmacia,...), con frecuencia tiene mas de 80 afos y
presenta multiples desencadenantes que descompensan la/s enfermedad/es
principal/es.

La valoracién geriatrica integral tiene valor prondstico en cuanto a la terminalidad,
si bien permite solo una aproximacion a ésta. Como se ha indicado antes, el
esfuerzo terapéutico realizado por los profesionales sanitarios influye en la
expectativa de vida y existe el riesgo tanto de nihilismo terapéutico como de
ensafiamiento. También merece la pena destacar el concepto de "riesgos en
competencia": dada la frecuente comorbilidad, el fallecimiento puede ser
consecuencia de una enfermedad, estando el resto de ellas bien controlado.

En la valoracion de terminalidad de estos pacientes se deben considerar también

los criterios de enfermedad avanzada ya expuestos, la comorbilidad y la pérdida
de peso (mayor al 10% los ultimos seis meses).
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Los sintomas que padecen con mas frecuencia son la anorexia y debilidad; los
mas temidos el dolor y la disnea; los mas estresantes, la confusion y las
incontinencias.

Estos pacientes se benefician particularmente de la asistencia por Servicios de
Geriatria, mediante trabajo en equipo multidisciplinar, niveles asistenciales que
incluyan la atencion domiciliaria y la mencionada valoracion geriatrica integral. Se
debe prestar especial atencion al cuidado del cuidador, que cada vez con mas
frecuencia es también una persona de edad avanzada que sufre a su vez
enfermedades cronicas.

1-3: PACIENTES PEDIATRICOS

Conceptos generales

Los cuidados paliativos pediatricos tienen especiales caracteristicas:

e La sociedad en general no espera que los nifos mueran y las familias en
particular tienden a creer que la medicina puede curar casi todas las
enfermedades. Estas expectativas llevan a que la familia y a veces el
personal sanitario rechacen una transicion formal hacia intervenciones que
no tengan como objetivo la curacion

e La muerte del nifio es un evento para el que la comunidad sanitaria y el
entorno familiar no esta suficientemente preparados y el nifio
mayoritariamente fallece en el hospital

e Estimar el momento de la muerte de un nifio es incierto y puede ser un
obstaculo al establecimiento de cuidados paliativos, si el tiempo estimado
de supervivencia se considera un criterio para recibir estos servicios

e Pocos pediatras estan entrenados en la toma de decisiones conjuntas y en
el cuidado del nifio en situacion terminal y ademas hay un cierto vacio
legal respecto a la toma de decisiones centrada en el nifio y la familia

Principios basicos de los cuidados paliativos pediatricos

1.-El criterio de admision a un programa de cuidados paliativos pediatricos sera
la improbabilidad de que el nifio alcance la edad adulta. No se requiere un
prondstico de supervivencia a corto plazo

2.-La unidad de atencion es el nifio y su familia

3.- Los servicios de cuidados paliativos deben estar disponibles para los nifios y
sus familias en el lugar que prefieran o sea adecuado a sus necesidades Puede
ser en el hospital, en atencion primaria o en el propio hogar

4.-Los cuidados paliativos se centran en la prevencion y alivio del sufrimiento
(especialmente del dolor) y en el apoyo fisico, social, psicolégico y existencial al
nifio y a su familia. Ello es independiente de su posible eleccion de continuar con
tratamientos que prolonguen la vida del nifo.
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5.-Los cuidados paliativos pediatricos deben planificarse cuidadosamente,
valorando las necesidades existentes y disefiando protocolos especificos
(neonatologia, oncologia, neumologia, metabolopatias, cardiologia, cuidados
intensivos)

6.-Debe incluirse a los nifios y sus familias en las decisiones, lo que requiere
previamente una informacién completa respecto a la enfermedad vy a las
opciones terapéuticas posibles

7.- Los cuidados paliativos pediatricos se desarrollan en el marco de un equipo
multidisciplinar que debe estar disponible permanentemente. Este equipo debe
ser reconocido institucionalmente y disponer de la financiacion adecuada que
permita su viabilidad y disponibilidad

8.- Debe estar prevista la posibilidad de descanso para los familiares implicados
en los cuidados paliativos de un nifio

9-El apoyo psicoldgico y en su momento el seguimiento del duelo debe ser
realizado por profesionales formados en cuidados paliativos pediatricos

EL NINO EN FASE TERMINAL
Definicidn

-Paciente con enfermedad avanzada y progresiva tras haber recibido terapéutica
adecuada

-Minima o nula posibilidad de respuesta al tratamiento especifico para su
patologia de base. En determinados casos deben utilizarse tratamientos
considerados especificos por su capacidad para mejorar la calidad de vida
(Radioterapia)

-Prondéstico vital limitado

Pautas de actuacion

e -La atencion a nifos en fase terminal debe hacerse en el lugar considerado
mas adecuado para cada uno de ellos, mediante decision familiar
debidamente orientada por el equipo sanitario responsable del paciente

e -Debe disponerse siempre de la posibilidad de que el nifio en fase terminal
sea atendido en el medio hospitalario en el que se le ha tratado
previamente

e -Dentro del hospital debe ser atendido por el personal sanitario
responsable de su tratamiento especifico con el apoyo de otros
especialistas necesarios para cubrir todas sus necesidades asistenciales
en esa fase.
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e -Una alternativa al hospital tratante puede ser el hospital (comarcal, etc.)
mas cercano al domicilio familiar del nifio. En ese caso debe garantizarse
la comunicacion fluida entre los equipos sanitarios de ambos hospitales
para garantizar la continuidad y eficacia de la asistencia

e -Otra alternativa puede ser el domicilio familiar, con asistencia por parte de
atencion primaria. En este caso es necesaria la existencia de un programa
de hospitalizacién en domicilio desarrollado por un equipo multidisciplinar
de pediatras , enfermeria y auxiliares con formacién y experiencia y que
garantice la asistencia durante las 24 horas
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ANEXO 2:

CONCLUSIONES DE LA JORNADA CUIDADOS PALIATIVOS EN
EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD. PRESENTE Y FUTURO.
DICIEMBRE 2005

1. Existe evidencia a nivel nacional e internacional de la utilidad y eficiencia de
los programas integrales de cuidados paliativos en términos de calidad de vida,
muerte digna y satisfaccion de los pacientes y familiares.

2. Los programas e intervenciones en cuidados paliativos deben disefiarse de
acuerdo a las necesidades y preferencias de los pacientes, alrededor de los
cuales debe organizarse la provision de los mismos contemplando para ello las
diferentes ubicaciones, niveles de atencidon y grados de especializacién o
complejidad posibles.

3. Las recomendaciones, prioridades y criterios a utilizar en el disefio y
organizacion de cuidados paliativos estan ya definidas de forma exhaustiva,
siendo un paradigma en el que basarse las establecidas por la OMS y el Consejo
de Europa y es necesario el establecimiento de politicas y un liderazgo claro que
permita su implantacion y desarrollo definitivo.

4. Debe garantizarse el acceso a programas de cuidados paliativos de calidad a
todos los pacientes durante las fases avanzadas y terminales de su enfermedad
independientemente de sus caracteristicas sociodemograficas y lugar de
residencia, en cualquier nivel asistencial incluyendo la intervencién de equipos
especificos ante situaciones de mayor complejidad.

5. Los programas deben ser integrales e integrados en el modelo de sistema
sanitario de nuestro pais, evitando la creacién de estructuras o recursos aislados
e inconexos con el resto del sistema. La cooperacion, los cuidados compartidos y
los mecanismos de coordinacion y de intercambio de informacién deben ser
partes sustanciales en el disefio de los programas, de forma que se establezca
con la mayor precision posible los criterios de atencién, derivacion y complejidad
y los recursos idoneos para cada caso.

6. La atencion en el domicilio, siempre que las preferencias, existencia de apoyo
familiar, condiciones del paciente y complejidad de los cuidados lo permitan, debe
ser considerada como el nivel ideal de atencion de forma que el paciente
permanezca el mayor tiempo posible integrado en su entorno. Se requiere por lo
tanto una coordinacion agil y fluida entre los equipos de atencion y los equipos de
soporte de atencion domiciliaria y los recursos especializados en cuidados
paliativos de hospitales de agudos y de media y larga estancia.

7. Existe al mismo tiempo evidencia y experiencia suficiente de modelos y

programas de cuidados paliativos eficientes y de calidad en nuestro pais. Estas
experiencias deben intercambiarse y constituir la base de programas e
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intervenciones en aquellas comunidades con menor desarrollo de los cuidados
paliativos.

8. En el momento actual los cuidados paliativos en las diferentes Comunidades
Auténomas e incluso dentro de ellas son heterogéneos en términos de
accesibilidad, cobertura, organizacion, recursos y resultados.

9. Se precisa por lo tanto disponer de una estrategia en cuidados paliativos
comun para todo el SNS cuyos principios basicos sean la base de actuaciones
adaptadas, como es légico y es su competencia, a las necesidades,
caracteristicas demograficas, territoriales y de recursos de cada Comunidad
Auténoma.

10. Esta estrategia debera garantizar todo lo expuesto previamente vy
fundamentalmente asegurar igualdad de oportunidad y acceso a cuidados
paliativos en términos similares de calidad y prestaciones.

11. La formacion de los profesionales a todos los niveles de atencion y de todas
las categorias profesionales tanto en pregrado como postgrado debe constituir
una prioridad para las instituciones académicas y sanitarias, debiéndose priorizar
el manejo y control de los sintomas y situaciones mas frecuentes con especial
referencia al control del dolor.

12. Los profesionales deben contar ademas con normas y protocolos de
actuacion adecuados a la actividad asistencial en cuidados paliativos y que les
faciliten la toma de decisiones en situaciones complejas, tanto de caracter clinico
como ético.
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ANEXO 3:

GLOSARIO DE TERMINOS

Pendiente de redaccién final.
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