





Actuacion paliativa en las distintas fases de la enfermedad terminal

RESUMEN

La Medicina Paliativa es la rama de la medicina que se ocupa del tra-
tamiento de aquellos enfermos en los que no existe posibilidad curativa
y cuyo objetivo se centrard en mejorar la calidad de vida y el confort del
paciente y su familia.

La toma de decisiones ante el enfermo terminal suele ser siempre
dificil y ha de basarse necesariamente en la evaluacién de la extension
global de la enfermedad; el estado general previo del enfermo; la situa-
cion sintomadtica; las posibilidades reales de respuesta terapéutica y el
pronostico previsible una vez establecidas las medidas terapéuticas. Asf
mismo, es importante establecer su estado funcional ayudandonos de
alguna de las “Escalas” existentes, que nos determinaran la calidad de
vida del paciente, ya que en cada fase del avance de la enfermedad ter-
minal hay que aplicar las medidas mas adecuadas porque los tratamien-
tos paliativos y curativos no son mutuamente excluyentes, sino que son
una cuestion de énfasis. Asi, aplicaremos gradualmente un mayor ndme-
ro y proporcion de medidas paliativas cuando avanza la enfermedad y el
enfermo deja de responder al tratamiento especifico.

El enfoque final del abordaje de estos pacientes se centra en dos
temas principales: /a agonia y la sedacién. La agonia es la fase final de
la enfermedad terminal en la que se produce un deterioro progresivo de
las funciones fisicas, biolégicas, emocionales y de relacién con el entor-
no como consecuencia de la evolucion de su enfermedad. Es imprescin-
dible establecer el diagndstico de agonia ya que en este punto hay que
replantearse los objetivos terapéuticos y adecuarlos a la nueva situacion.
La sedacion paliativa es una maniobra terapéutica muy Gtil en aquellas
situaciones de agonia en las que exista un sintoma refractario que no
pueda mitigarse salvo provocando deliberadamente disminucién del
nivel de conciencia del enfermo como Unica via para controlar el sinto-
ma. Es importante destacar que Sedacion no es sinénimo de Eutanasia.

Palabras Clave: Medicina Paliativa. Escalas Funcionales. Calidad de
Vida. Agonia. Sedacion Paliativa.

INTRODUCCION Y DEFINICIONES

El aforismo que dice “mas vale prevenir que curar” recoge los dos
conceptos de los que se ocupa la Medicina Preventiva y la Medicina
Curativa, pero en la medicina moderna surgen numerosas ocasiones
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en las que no se consigue prevenir ni tampoco curar, apareciendo los
enfermos que llamamos terminales. La rama de la medicina que se
ocupa del control de sus sintomas se denomina Medicina Paliativa
(“cuando la enfermedad sobreviene habra que intentar curarla y si
esto no se consigue habrd que intentar aliviar o paliar la situacion”)V).

Cuando hablamos de paciente terminal, debemos tener los con-
ceptos muy claros. En primer lugar definiendo la enfermedad termi-
nal, que es aquella enfermedad incurable y progresiva con
posibilidades limitadas de respuesta al tratamiento especifico, aso-
ciada a la presencia de sintomas miltiples; con importante impacto
emocional tanto en el enfermo, como en la familia e incluso en el
equipo sanitario y que condiciona un pronéstico de vida limitado.
Bajo este concepto se incluyen diversas enfermedades tanto oncol6-
gicas como no oncoldgicas2-3).

En esta situacion, en la que resulta imposible plantear la curacién
del enfermo como meta a conseguir, nuestro objetivo se centrara en
mejorar su calidad de vida mediante un adecuado control de sintomas
y el apoyo emocional que tanto el enfermo como su familia precisen.

En segundo lugar asumiendo qué son los cuidados paliativos y
que consisten en la atencién integral, individualizada y continuada
de pacientes y sus familias con una enfermedad terminal. Las nece-
sidades detectadas deben ser atendidas de manera competente, con
el objetivo de aliviar el sufrimiento y mejorar el confort y calidad de
vida, de los enfermos y sus familias y de acuerdo con sus valores,
preferencias y creencias®).

Aunque la mayoria de los enfermos tratados en Unidades de Cui-
dados Paliativos padecen enfermedades avanzadas oncoldgicas,
(probablemente la explicacion de esta situacion viene dada porque
la mayoria de las Unidades de Cuidados Paliativos han nacido en el
entorno de los servicios de Oncologia,) cada vez con mas frecuencia
en los Gltimos anos vamos observando como pacientes con enfer-
medades avanzadas no oncoldgicas son tratados en estas unidades.

Seglin la OMS las bases de los Cuidados Paliativos(>-6-7) serian las
siguientes:

— Proporcionar alivio al dolor y otros sintomas que produzcan
sufrimiento.

— No tratar de acelerar la muerte ni retrasarla.
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— Integrar los aspectos psicosociales y espirituales en los cuida-
dos del enfermo.

Ofrecer apoyo a los pacientes para vivir de la forma mas acti-
va posible hasta la muerte.

Ofrecer apoyo a las familias y allegados durante la enfermedad
y en el duelo.

— Mejorar la calidad de vida del enfermo.

Son aplicables a las fases tempranas de la enfermedad, junto con
otras terapias dirigidas a prolongar la vida (como QT, RT,...)

Incluyen también las investigaciones necesarias para compren-
der mejor y manejar situaciones clinicas complejas.

— Utilizan una aproximacién de equipo para responder a las
necesidades de los pacientes y de sus familias.

El aforismo de L. de Crescenzo que dice “muchos estudian la forma
de alargar la vida cuando lo que habria que hacer es ensancharla” defi-
ne lo que tiene que ser el espiritu de funcionamiento de aquellos pro-
fesionales que se dediquen al campo de la Medicina Paliativa.

Los Cuidados Paliativos deben comenzar en las fases tempranas
de una enfermedad que amenaza la vida, simultdineamente con los
otros tratamientos tal y como se refleja en la figura siguiente.

100 7
J’,
Cuidados para ,”
prolongar la vida I.’
% enfoque ,’l
de cuidados 4
0 Cuidados Paliativos Duelo
Fase Terminal Muerte

Tiempo —————»
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Los tratamientos paliativos y curativos no son pues mutuamente
excluyentes, sino que son una cuestién de énfasis. Asi, aplicaremos
gradualmente un mayor ndmero y proporcién de medidas paliativas
cuando avanza la enfermedad y el enfermo deja de responder al tra-
tamiento especifico. En algunos tipos de cdncer esto sucede antes
que en otros (por ejemplo cancer escamoso de pulmén en compara-
cién con algunos canceres hematolégicos).

Cuando se va produciendo el agotamiento del tratamiento espe-
cifico, del que se dispone, y de forma paralela segtin se entra en una
situacion de progresion de la enfermedad, los objetivos terapéuticos
se deberan ir centrando de en la promocién del confort del enfermo
y de su familia. Para cada fase de la enfermedad existen unas pre-
dicciones y unas indicaciones terapéuticas. En la tabla siguiente se

resumen cudles serian las previsiones en la trayectoria de la enfer-
medad(&-9-10);

FASES Curativa Paliativa Agobnica
Prioridad Supervivencia Calidad de vida | Calidad de muerte
Supervivencia prevista | Prolongada Limitada Ninguna
Tolerancia a la ) i
agresividad terapéutica Puede ser elevada | Baja Nuia

i " Posible (Calidad
Medicinas de apoyo Si e vida) No
Hidratacion / 5i Posible (calidad No
Alimentacion artificial de vida) ‘

De forma muy tedrica y segln la posible supervivencia de los
enfermos podemos considerar tres etapas distintas en la evolucién de
la enfermedad terminal de estos enfermos:

— Fase terminal: prondstico de hasta meses.

— Fase preagoénica: pronédstico de hasta semanas

— Fase agdnica: pronéstico de hasta dias.

De todas formas en el seguimiento diario de estos enfermos resul-
ta muy dificil establecer los Iimites entre una fase y otra y las escalas
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de valoracion de calidad de vida y nuestra propia experiencia nos
ayudaran a adoptar una u otra actitud terapéutica. A este respecto,
podemos poner como ejemplo las distintas posibilidades de aborda-
je terapéutico de un mismo sintoma en funcién de la situacion de lo
avanzado de la enfermedad. Asi, como ejemplo, en la obstruccion
intestinal11), que es una complicacién frecuente en enfermos onco-
l6gicos avanzados especialmente en tumores digestivos o de origen
pélvico, que su etiologia es multifactorial y cursa con profusion de
sintomas, las posibilidades de tratamiento que disponemos las pode-
mos dividir en dos grandes apartados:

1. Tratamientos activos como la cirugia o la colocacién de prote-
sis autoexpandibles asi como la hidratacién-nutriciéon necesarias
para una adecuada preparacion del enfermo de cara a un posible tra-
tamiento activo

2.Tratamiento paliativo farmacolégico preferentemente por via
subcutanea con analgésicos, antieméticos, antisecretores y dexame-
tasona con el fin de controlar ndauseas-vémitos, dolor y permitir
minima ingesta de liquidos hiperfraccionada.

La eleccion de una u otra de las opciones vendrd dada por una
serie de condicionantes como presencia de un tnico nivel obstructi-
vo, ausencia de carcinomatosis peritoneal o estado general previo
conservado (Karnofsky superior al 50%).

PREDICCION DE LA SUPERVIVENCIA

Los profesionales que trabajamos en Cuidados Paliativos en gran
nimero de ocasiones tenemos que enfrentarnos a la pregunta de la
familia, y en algunos casos del propio enfermo de: jcudnto tiempo
me/le queda?

Es muy importante para poder responder a esta pregunta, pero
sobre todo para establecer unos correctos planes diagndstico-tera-
péuticos, intentar hacer una valoracion lo mas ajustada posible de la
prediccion de la supervivencia del enfermo.

En la practica esto es muy complejo y para intentar hacer una
precision diagnéstica se han valorado distintos factores prondsticos
asi como modelos de prediccion(12-16),
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En los enfermos terminales en programa de Cuidados Paliativos y
aunque en la practica es muy complejo, cada vez se realizan mas
estudios encaminados a conocer su pronéstico, en definitiva de
conocer su estado de situacién final, que en muchas ocasiones resul-
ta extremadamente complicado y especialmente si lo hacemos
basdndonos Gnicamente en pardmetros clinicos. Por ello estamos
obligados a tener en cuenta una serie de factores como:

— El tipo de enfermedad y los tejidos afectados.

— La tasa de mortalidad de la enfermedad y las enfermedades
intercurrentes que condicionaran profundamente el curso de la
enfermedad de base.

— Presencia o no de sintomas de mal pronéstico como deterioro
cognitivo, anorexia, disnea, xerostomia, pérdida de peso, y dis-
fagia.

— Tasa de progresion de la enfermedad que puede ser estimada
mediante el deterioro del estado funcional, la existencia vy fre-
cuencia de las visitas a urgencias y/o de las hospitalizaciones
y la existencia de complicaciones médicas.

— Testamento vital o cualquier otra manifestacion que haya rea-
lizado el enfermo acerca de los cuidados que desea para la
fase final de su enfermedad y que determinaran en la medida
de lo posible nuestra actitud mas o menos agresiva en las
opciones diagnostico-terapéuticas a realizar.

— Estado mental y emocional del paciente y su familia. Se ha obser-
vado que la presencia de una depresion refractaria al tratamiento
se asocia claramente con un incremento de la mortalidad.

— Por dltimo y no por ello menos importante deberemos intentar
establecer el estado funcional del paciente ayudandonos de las
escalas funcionales de actividad que valoran la calidad de vida
del enfermo.

ESCALAS FUNCIONALES

El término de “calidad de vida” que hemos mencionado ya varias
veces en los parrafos anteriores es multidimensional, dindmico y sub-
jetivo y no tiene un patrén de referencia ni una definicién clara.

22



Actuacion paliativa en las distintas fases de la enfermedad terminal

Segln los diversos autores e investigadores, en los Gltimos anos su
uso se ha hecho muy frecuente y casi imprescindible en la valoracién
de estos enfermos. Este término ha ganado gran popularidad en las
dos ultimas décadas dado que, en este tipo de enfermos y de forma
progresiva, se ha comenzado a dar mas importancia a la satisfaccion
de la vida del enfermo que a pequenos incrementos de ella.

En lo que existe un acuerdo total por parte de todos los autores
es en la gran importancia que tiene la valoracién de la calidad de
vida en los pacientes en programa de Cuidados Paliativos, sin embar-
go no existe acuerdo sobre la validez y la confiabilidad de cada una
de las mdltiples escalas funcionales de actividad utilizadas en nues-
tro medio como instrumentos de medida de la calidad de vida del
enfermo. Es muy dificil establecer comparaciones entres las distintas
escalas de valoracién ya que utilizan diferentes indicadores de valo-
racion.

De todos los instrumentos utilizados para evaluar la calidad de
vida del enfermo oncolégico, el Indice de Karnofsky es quizas el mas
conocido y utilizado aunque no esta exento de criticas por la subje-
tividad del examinador asi como por las dificultades que presenta
para puntuar a pacientes en el extremo superior. Otras escalas tam-
bién muy utilizadas para la valoracién de la actividad en estos enfer-
mos son el Indice de Katz, ECOG y Performance Status.

Existen también otras escalas funcionales para enfermos no onco-
l6gicos, siendo la escala de Walter(17) la mds utilizada.

AGONIA

La agonia mas que un sintoma de los enfermos en fase terminal
constituye la dltima fase de su enfermedad que abarca desde las ulti-
mas horas hasta los 3-5 udltimos dias segun los diversos autores (aun-
que a veces este periodo puede ser mas largo) y que se define como
el estado de dolor, lucha y sufrimiento que padecen las personas
antes de morir de aquellas enfermedades en las que la vida se extin-
gue gradualmente(18),

En esta situacién se produce un deterioro progresivo de las fun-
ciones fisicas, biologicas, emocionales y de relacién con el entorno
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consecuencia de la evolucién de su enfermedad y es fundamental
anticiparnos a los sintomas que previsiblemente se van a producir.
Con mucha menor frecuencia el fallecimiento de estos enfermos se
produce de forma brusca como consecuencia de una complicacion
imprevista como podria ser una hemorragia masiva que aunque evita
el sufrimiento final de la fase de agonia resulta muy impactante tanto
para el enfermo como para su familia(19-20),

Resulta fundamental establecer el diagndstico de la agonia para
replantearnos los objetivos terapéuticos aunque a veces esto no es
siempre facil y en muchas ocasiones se siguen intentando tratamien-
tos activos buscando una esperanza de mejoria del enfermo que no
parece un objetivo adecuado en esta fase.

SINTOMAS MAS FRECUENTES EN LA FASE DE AGONIA

Somnolencia y confusion

Estertores y respiracion ruidosa.

Agitacion terminal y delirio.

Dolor.

Disnea.

Aunque los sintomas citados son los mas frecuentes son multiples
los sintomas y signos fisicos que pueden aparecer e igualmente

puede constatarse empeoramiento de los ya existentes. Es caracteris-
tico que en esta fase observemos:

e Alteracion de las constantes bioldgicas: taquicardia, hipoten-
sion arterial, hipertermia, pulso irregular y rapido, respiracién
superficial con pausas de apnea...

Deterioro del estado de conciencia con somnolencia, deso-
rientacion, y muy frecuentemente sindrome confusional.

Alteraciones esfinterianas con retencion o incontinencia tanto
urinaria como fecal.

Aumento de la debilidad, postracion, dificultad para la ingesta
de alimento y medicacion.

Ansiedad, depresion, crisis de panico por percepcién de muer-
te inminente.
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Alteraciones visuales como vision borrosa o desenfocada aun-
que se mantiene el oido y el tacto hasta el final.

Aparicion de estertores.

NORMAS BASICAS DE CUIDADOS EN LA AGONIA

Resulta fundamental en la fase agénica replantearnos los objeti-
vos terapéuticos con el enfermo ya que tratamientos o actitudes pre-
vias en esta fase final carecen de sentido y debemos aplicar el
sentido comun para proporcionarle en este momento (nicamente
aquellos cuidados que sean imprescindible para aportarle bienestar
y comodidad en las dltimas horas-dias de vida. Hay que dar priori-
dad al control de sintomas y al alivio del sufrimiento tanto fisico
como psicoldgico y espiritual tanto del enfermo como de su familia.
Asi recomendamos:

No tratar la fiebre si no crea problemas.

Mantener al paciente con higiene adecuada, ventilando la
habitacién y dando suaves masajes con crema hidratante.

Si es necesario realizar curas, administrar anestésicos previa-
mente y metronidazol si fuera necesario para mitigar el olor.

Evitar la aparicion de escaras protegiendo las zonas de riesgo
y manteniendo las sabanas limpias y sin arrugas. Evitar los
cambios posturales frecuentes.

Humedecer la boca y nariz con gasas himedas y los labios con
vaselina.

Adecuar el tratamiento farmacoldégico retirando aquellos far-
macos que en esta situacion resulten prescindibles (anticoagu-
lacién, hipolipemiantes, diuréticos, ...).

Adecuar vias alternativas dando prioridad a vias alternativas
como la transdérmica o subcutdnea. Practicamente toda la
medicacién que va a necesitar el enfermo en esta fase se puede
administrar por via subcutanea. Indicar pautas fijas y ofrecer
dosis de rescate en caso de necesidad.

Anticiparse a problemas graves como hemorragias masivas y
prever su tratamiento inmediato.
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e Evitar procedimientos diagndsticos e intervenciones innece-
sarias.

e Adiestrar a la familia en el manejo de cuidados generales como
cambios posturales, de ropa, etc.

e Valorar uso de panales, y de orinal.

* No administrar enemas ya que esta fase el estrefiimiento no
suele incomodar al enfermo.

e Evitar comentarios inadecuados en presencia del paciente pero
asegurar informacion a la familia y al enfermo si su situacién
lo permite y aconseja.

e Reforzar el hecho de que la falta de ingesta es consecuencia y
no causa de la situacion y por ello el enfermo no necesita
comer ni beber a menos que el lo desee. Insistir que hagan lo
que el enfermo desee. No hay datos de que la alimentacién ni
la hidratacién del enfermo en esta fase final asegure un mejor
control sintomatico en los Gltimos dias que es el objetivo de
nuestro control. No tiene sentido la hidratacién endovenosa ni
la nutricién enteral-parenteral que en esta fase proporcionan
mas incomodidades que beneficios.

* Ofrecer apoyo espiritual y religioso segin las creencias que
practiquen

* Intentar adelantarnos a sintomas como: respiracién irregular,
empeoramiento del dolor o disnea, dificultad de ingesta, vomi-
tos, hemorragias y convulsiones

 Dar consejos practicos para el momento en el que llegue la
muerte (aviso funeraria, parte de defuncion).

e Intentar dar informacién concreta a la familia sobre la espe-
ranza de vida del paciente.

SEDACION PALIATIVA

Es imposible hablar de la agonia en los enfermos terminales sin
hablar de la sedacién. No todos los enfermos terminales precisan
sedacion pero ésta si estard indicada en todos los pacientes en situa-
cién agdnica que presenten uno o mas sintomas refractarios.
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La sedacién paliativa es una maniobra terapéutica muy util, que
serd indicada por los profesionales en aquellas situaciones en las
que se quiera proteger de un distress (estrés desagradable) que no
puede conseguirse sin la disminucion del nivel de conciencia. Con-
siste por lo tanto en la administracién deliberada de farmacos en
las dosis y combinaciones requeridas para reducir el nivel de con-
ciencia de un enfermo con enfermedad avanzada y terminal, tanto
como sea preciso para aliviar de manera adecuada uno o més sin-
tomas refractarios con su consentimiento implicito, explicito o
delegado(21-23),

Definiremos sintoma refractario como aquel sintoma intenso y
devastador que no responde al tratamiento paliativo habitual en el
enfermo en situacion paliativa-agénica. Este sintoma, que provoca
sufrimiento, persiste después de haber agotado todas las posibilida-
des razonables de tratamiento adecuado. Hay que diferenciar el con-
cepto de sintoma refractario del de sintoma dificil que sera aquel que
para su adecuado control precisa de una intervencion terapéutica
intensiva mds alla de los medios habituales, tanto desde el punto de
vista farmacolégico como instrumental o psicoldgico.

DIFERENCIAS SEDACION-EUTANASIA

En [a SEDACION el objetivo es el control de un sintoma refrac-
tario para lo cual se administra un farmaco sedante a dosis adecua-
das y proporcionadas y el resultado es el control del sintoma. Es una
practica legal y muy dtil en la agonia de muchos enfermos en pro-
grama de cuidados paliativos. Puede ser reversible. En la EUTANA-
SIA el objetivo es la muerte del enfermo para lo cual se administra
un farmaco letal y el resultado es la muerte del enfermo. No es legal
ni reversible.

La prevalencia de la sedacion es muy variable (1-72%) entre unos
autores y otros aceptandose como norma un promedio del 20-25 %
que evidentemente va a estar sujeta a multiples variaciones en fun-
cién de diferencias culturales, étnicas, religiosa... o el disefio del
estudio, el tipo de sedacién empleada o el lugar donde se realiza. La
supervivencia del enfermo una vez realizada la sedacién viene a ser
aproximadamente de 48 horas similar a la duracién de la agonia en
los pacientes no sedados.
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Las indicaciones para la sedacion, en funcién de la frecuencia
del sintoma son: delirium (44%), disnea (35%), deterioro general
(20%), dolor (20%), sufrimiento psicolégico (19%) y hemorragia
masiva.

CONSIDERACIONES ETICAS EN LA SEDACION

* Se plantea ante la presencia de un sintoma refractario, no ante
un sintoma de dificil control.

* Dejar constancia en la historia de los tratamientos instaurados
y de la resistencia a estos.

e La intencion es aliviar el sufrimiento y para ello utilizaremos
las dosis adecuadas y proporcionadas al sintoma que quere-
mos controlar.

e Monitorizacién de la respuesta con la escala de Ramsay.

* Se debe obtener y registra en la historia clinica el consenti-
miento informado aunque es suficiente y recomendable que se
s6lo verbalmente para evitar presion anadida en las familias

* Se recomienda que en la conversacién esté presente al menos
un miembro mas del equipo (habitualmente enfermeria) y valo-
rar e individualizar la posibilidad de incluir al enfermo en la
conversacion.

* S6lo es aceptable su indicaciéon cuando se trata de un pacien-
te en situacién de muerte cercana.

ABORDAJE TERAPEUTICO

Normas generales:
— La via de eleccién es la via subcutdnea

— Mantener la analgesia y simplificar al maximo el resto de tra-
tamientos incluidos alimentacién-hidratacién

— Los rescates deben hacerse siempre con el mismo sedante con
el que se realizo la sedacion.

— La morfina no es un farmaco sedante, su utilizacién a altas
dosis para como farmaco exclusivo para la sedacién constitu-
ye una mala practica médica.
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Farmacos a utilizar:

En orden de preferencia: - 1 Midazolam, - 2 Levomepromacina,

- 3 Fenobarbital y - 4 Propofol.
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