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LA MAGNITUD DEL PROBLEMA

Rafael Mota

Maria tiene 80 arios. Diagnosticada de enfermedad de Alzheimer hace arios, presenta un deterioro
cognitivo y funcional progresivo que le ha llevado a una limitacién funcional severa con dependencia
completa para las actividades basicas de la vida diaria. Su hijo Juan, soltero, de 50 arios, es quien la
cuida con mucho carifio y buenos cuidados, pero presenta evidentes signos de sobrecarga. Viven en
un pueblo de 1000 habitantes a 30 minutos del hospital mdas cercano. Ingresada por una hemorragia
digestiva probablemente secundaria a un cancer gastrico, una vez estabilizada se plantea el alta
domiciliaria. Su hijo no puede cuidarla en casa y, después de arios de cuidados, no quiere llevarla a
un centro a pasar el final de su vida.

Con este relato queria poner nombres a lo que quizas sea hoy uno de los problemas mas acuciantes con los que
se enfrentan nuestros sistemas sanitarios: la atencion a las personas con enfermedades crénicas avanzadas.

A lo largo de este escrito se hara referencia a cifras y datos que van a sonar frios; por ello queria tratar de
enfatizar que, detras de esos nimeros, hay historias reales de personas que sufren mucho dolor, angustia y su-
frimiento en lo que consideraria la parte mas importante de la vida de las mismas: cuando cierran su biografia.

Y, ante esto, no podemos mirar para otro lado.

Desde la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) tuvimos claro que esta tendria que ser una de
las lineas estratégicas para desarrollar en los proximos afios, aun a sabiendas de que la situacion de termi-
nalidad no esta resuelta en nuestro pais (todavia hoy se muere mal en muchos lugares de Espafia, existiendo
una falta de equidad y déficit de cobertura). La inclusion de enfermos cronicos en fase avanzada (pero aun
con largo recorrido) cada vez es mas frecuente dentro de la atencién de los equipos de cuidados paliativos y,
en muchos casos, nos sentimos impotentes al no poder darles la respuesta adecuada. Este tsunami ha llegado
para quedarse y no podemos dejar que nos arrastre o moriremos de éxito. Hay que poner en marcha un plan
de accion cuanto antes.

Y es ahi donde surge la necesidad de consensuar un documento que nos indique cual debe ser el posiciona-
miento de la SECPAL como sociedad cientifica ante la atencion a la cronicidad, mas alla del final de vida.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define las enfermedades cronicas como aquellas de larga duracion,
de lenta progresion y no transmisibles, siendo la principal causa de mortalidad en el mundo. Se considera una
pandemia, dado que los estilos de vida que la propagan (tabaco, alcohol, sedentarismo, dietas no saludables)
crecen a un ritmo vertiginoso. Tanto la prevalencia como la mortalidad de las personas con enfermedades
croénicas avanzadas estan aumentando de manera exponencial, muy frecuentemente asociadas a condiciones
como la dependencia, la fragilidad y la multimorbilidad, presentando distintos grados de complejidad de nece-
sidades y demandas.

Los datos actuales en nuestro entorno muestran que el 75 % de la mortalidad se debe a estos tipos de proce-
sos. Es decir, tres de cada cuatro muertes se producen por la progresion de uno o mas problemas crénicos
de salud, siendo la prevalencia de personas con enfermedades cronicas y necesidades complejas del 3-5 %,
y del 1,2-1,5 % de personas con enfermedades crénicas avanzadas. La prevalencia de estos pacientes en los
servicios de salud y social muestra que estan presentes en todo el sistema, con frecuencias del 35-45 % en los
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Cronicidad avanzada

hospitales de agudos y del 40-70 % en los centros residenciales, con una proporcion de 20-25 personas por
médico de familia.

Este hecho va a obligar a una transformacion profunda de los sistemas de salud si queremos, por un lado,
atender de forma efectiva a estas personas y, por otro lado, hacerlos sostenibles.

La atencion de los pacientes con enfermedades crénicas avanzadas y complejas requiere conocer los aspectos
clinicos, éticos y organizativos que puedan responder con mayor efectividad a sus necesidades. Uno de los re-
tos mas relevantes consiste en como y en qué momento insertar la mirada o vision paliativa en estos pacientes.

Una vez identificados se trata de iniciar gradualmente un proceso de atencion, teniendo en cuenta dos elemen-
tos claves: una atencion centrada en la persona y la planificacion avanzada en la toma de decisiones, teniendo
en cuenta los valores y preferencias de la misma. La evaluacion multidimensional de las necesidades, asi como
la gestion de casos que proponga una atencion preventiva, integral e integrada en contextos territoriales, son
ejes fundamentales también que hay que tener en cuenta.

Desde la SECPAL queremos afrontar este desafio con vistas a definir, en un primer lugar, el posicionamiento
estratégico ante el reto de la atencion paliativa y la cronicidad avanzada.

Para ello convocamos una primera reunion en el mes de enero de 2017 con referentes nacionales en cuidados
paliativos y un grupo de expertos en cronicidad que habian trabajado directamente el modelo de atencion en Ca-
talufia, y una segunda reunion en octubre de 2017 con representantes de las sociedades cientificas autonémicas
federadas con SECPAL. Después de horas de trabajo y tras identificar el complejo escenario de la cronicidad
avanzada, donde hay tantos actores implicados, se constatd la necesidad de afrontar este tema a través de un
liderazgo colaborativo, inclusivo e inspirador, aplicado a escenarios multidisciplinares, donde el trabajo en equipo
y las practicas colaborativas entre ambitos, recursos y profesionales son el Unico abordaje que permite la gestion
adecuada de las necesidades de los pacientes y su entorno personal, habitualmente integradas entre las actua-
ciones sanitarias y sociales.

Anticipar la mirada paliativa a las condiciones de complejidad no terminal supone la implicacion de los cui-
dados paliativos con una actitud y aptitud transversal y sistémica que, para desarrollarse adecuadamente,
requiere de estrategias formativas, de gestion del cambio y de integracion asistencial de hondo calado pro-
fesional, cultural y organizativo: una apuesta de alta complejidad para los sistemas sanitarios que se atrevan
a llevarlo a cabo.

Son malos tiempos para los monopolios y las obstinaciones gremiales, y buenos tiempos para el retorno a las
esencias profesionales y el trabajo en red entre sociedades cientificas. Desde la generosidad y sin invadir areas
competenciales es necesario buscar puntos de encuentro para sumar y multiplicar entre todos. Los profesio-
nales de cuidados paliativos somos conscientes de ello y podemos (queremos) ayudar en el proceso de gene-
ralizacion de una atencion compasiva y basada en valores, ya que es nuestra forma de trabajar, de concebir y
de practicar la asistencia sanitaria.

Pensamos que SECPAL debe asumir una posicion de liderazgo que debe ser compartido y con intencion co-
laborativa, y en ninglin caso hegemonico o monopolistico. Una posicion de liderazgo con voluntad de influir en
los &mbitos de las politicas y la modelizacion, participando con una funcion de soporte en la atencién directa,
sin ser esta su principal funcion. En este aspecto (asistencia directa) creemos que el liderazgo debe partir de
la Atencién Primaria, sin olvidar otros colectivos relevantes como geriatras, internistas (y por extensiéon otros
profesionales del &mbito hospitalario), oncologos, trabajadores sociales o incluso los servicios de urgencias y
emergencias.

En el posicionamiento estratégico propio de SECPAL nos proponemos explorar la posible reorientacion:

— Abrir la mirada desde la 2.7 transicion paliativa a la primera, para contribuir desde la atencion paliativa
a la atencion a la complejidad avanzada.
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— Ampliar nuestro ambito de interés competitivo, de las habilidades profesionales individuales, al trabajo
en equipo y, sobre todo, a la implicacion en proyectos de ambito territorial.

La experiencia de las comunidades que han profundizado en este ambito (Catalufia, Extremadura o Baleares,
por citar algunas) demuestra que cuando se producen cambios organizativos sistémicos en la manera de
proveer atencion paliativa anticipada, con la intencion consciente de atender mejor la primera transicion, los
pacientes reciben mejores cuidados y muestran un perfil mas adecuado de uso de recursos sanitarios. En este
contexto, las disponibilidades del recurso de atencion intermedia contribuyen significativamente a la mejora.

El cambio de paradigma es un cambio de paradigma dinamico, trabajando en red, cada uno en su momento,
aportando en funcion de las necesidades. Las crisis estan en los cambios. Tenemos que cambiar la manera en
la que pensamos, actuamos, y valorar como podemos trabajar colaborativamente.

Con objeto de iniciar este trabajo presentamos esta monografia. Recoge el trabajo realizado, comparte concep-
tos y conocimientos y abre debates de forma breve, pero ciertamente provocadora.

Todo un reto. Desde SECPAL claramente decimos ADELANTE.

Mi agradecimiento especial a todos los autores de este documento, por haber compartido con noso-
tros de forma generosa su conocimiento, y en especial a la Dra. Esther Limén y al Dr. Carles Blay
por sus aportaciones y sabias palabras.
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DEL «PALIATIVO NO ONCOLOGICO» AL
«PACIENTE CRONICO AVANZADO». MAS ALLA
DE LAS PALABRAS. EL RETO DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS DEL SIGLO XXI

Alberto Meléndez, Esther Limén

o &
Introduccién

Las palabras indican como pensamos. Sustituir el concepto de «paliativo no oncolégico» por el de «paciente
cronico avanzado» supone un cambio de enfoque acorde a los tiempos que vivimos y a las necesidades de las
personas a las que atendemos. Abre la puerta a una comprension diferente (basada en trayectorias y nece-
sidades) y nos enfrenta a la equidad de acceso de las personas con necesidades de atencion paliativa a los
recursos especificos cuando asi lo precisen.

A continuacion, exponemos una propuesta de definicion operativa de paciente crénico avanzado.

BUSCANDO TERMINOS PARA UN NUEVO ENFOQUE

Los cuidados paliativos (CP) nacieron en el Reino Unido con la fundacion del movimiento «Hospice», hace
ahora 50 afios. Este movimiento propuso un modelo de atencion y organizacion que se ha ido adaptando a las
caracteristicas sociales, culturales y estructurales de cada sistema de salud.

Sin embargo, en la mayoria de los paises, la evolucion fue similar, abocando el modelo a servicios que estan
centrados en atender a enfermos fundamentalmente de cancer, en fases muy avanzadas y durante pocos me-
ses, en servicios especificos, con criterios de acceso frecuentemente basados en el prondstico y modelos de
intervencion «dicotémicos», con escasa interaccion de servicios y con modelos de organizacion basados en
intervenciones urgentes, muy fragmentados y generalmente reactivos a las crisis de necesidades.

En este contexto han existido siempre pioneros que propusieron que los conocimientos y filosofia de los CP
podian beneficiar a pacientes con enfermedades avanzadas no oncoldgicas (y se empezd a hablar del «palia-
tivo no oncoldgico»), y que la situacion clinica de enfermedad terminal aparece tanto en pacientes con cancer
como en otros con enfermedades avanzadas distintas al cancer'. Superaron una nueva dicotomia oncologico/
no oncologico y promovieron la atencion, e incluso el ingreso, de esos pacientes en las Unidades de Cuidados
Paliativos (UCP)2. La Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos® supuso un hito en este sentido, recogiendo ya
en 2007 las primeras aproximaciones epidemiologicas de personas que requerian cuidados paliativos, inde-
pendientemente de la enfermedad causante®.

La medicina paliativa presenta hoy en dia una vision mas amplia que va desde los cuidados apropiados de pa-
cientes con enfermedades activas y avanzadas con pronéstico limitado, y donde el objetivo fundamental es la
mejora de la calidad de vida, hasta los cuidados de pacientes con enfermedades de mal prondstico pero cuya
muerte no parece cercana e incluye a pacientes con diagnéstico reciente de cancer avanzado y a pacientes
con enfermedad crénica avanzada de un 6rgano, demencia senil avanzada, enfermedades degenerativas del
sistema nervioso central (SNC), ancianos fragiles y comas evolucionados de causas diversas. A estos pacientes
los [lamamos pacientes crénicos avanzados.
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Desde esta perspectiva méas amplia, la estimacion del prondéstico es realmente incierta. Para superar la pard-
lisis prondstica, la propuesta es centrarnos no solo en los pacientes que seguro moriran, sino en los que la
muerte es un acontecimiento razonable en los proximos meses. Para lograr esta identificacién son claves
conceptos como gravedad, progresion y trayectoria®, que se explican con mas detenimiento en otro apartado
de esta monografia.

Los pacientes cronicos avanzados presentan una 0 mas enfermedades, o bien problemas de salud croénicos, y
son caracterizados por una combinacion de los criterios siguientes:

— Perfil clinico equivalente al del paciente cronico complejo.
- Enfermedad progresiva y evolutiva.

— Reconocimiento de los profesionales de referencia de una afectacion clinica de mas gravedad, compa-
rando con el estandar de personas con las mismas enfermedades o condiciones de base.

— Prondstico de vida previsto como limitado.
Por estos motivos, son pacientes que requieren:
— Vision integral (especialmente en las dimensiones emocionales, sociales y espirituales).
- Orientacion mayoritariamente paliativa.
— Planificacion de decisiones anticipadas.
— Mayor atencion y apoyo a la estructura cuidadora.

Gracias a diferentes estudios de base poblacional sabemos que, a nivel comunitario, alrededor del 1 % de la
poblacion padece una o varias enfermedades crénicas avanzadas, y mas del 60 % de estos pacientes pre-
sentan condiciones como fragilidad, demencia, multimorbilidad o sindromes geriatricos®. Mas del 60 % son
mujeres, con una edad media de 82 afios, y son atendidos en su domicilio 0 en residencias. Su pronostico de
vida esta alrededor de 24-36 meses. El resto corresponde a personas con cancer, enfermedades neurologi-
cas progresivas e insuficiencias organicas especificas (respiratoria, cardiaca, renal, hepatica, etc.).

Disponemos de instrumentos que identifican precozmente a aquellos con necesidades paliativas, especialmente
en la llamada «primera transicion», o situacion en la que existen una o varias enfermedades y condiciones que
evolucionaran progresivamente y con crisis frecuentes, con un gran impacto de todo tipo, y alta demanda y
necesidad de recursos. La herramienta mas empleada en Espafia es el instrumento NECPAL CCOMS-ICQO®".

A pesar de ello, seguimos teniendo dificultades porque el prondstico de muchas enfermedades avanzadas es
incierto y los limites de actuacion entre profesionales y servicios médicos no estan definidos.

Se trata, pues, de un nuevo escenario en el que, como hemos comentado anteriormente, hay pacientes con
enfermedades cronicas avanzadas y subsidiarios de atencion paliativa (palliative approach en la terminologia
anglosajona), no necesariamente por servicios de cuidados paliativos, atendidos en la comunidad o en residen-
cias por equipos de atencion primaria o residenciales, y en servicios de urgencias y hospitalarios donde son
atendidos frecuentemente tras las crisis.

Proponemos el término «atencion paliativa» (de personas con enfermedades croénicas avanzadas y sus fami-
lias) como mas apropiado para describir el conjunto de medidas orientadas a mejorar la calidad de vida de es-
tos pacientes de manera precoz. Es un concepto complementario del de «cuidados paliativos», que se identifica
mas con los servicios especificos.

Estas medidas deben ser practicadas por todo tipo de profesionales en todos los recursos y en todas las fases
evolutivas en las cuales haya necesidades. La evaluacion multidimensional, seguida de un proceso de planifica-
cion de decisiones anticipadas y de gestion de caso, son los instrumentos metodologicos que la posibilitan, en
un proceso reflexivo progresivo que permita tomar decisiones clinicas individualizadas.
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DEL «PALIATIVO NO ONCOLOGICO» AL
«PACIENTE CRONICO AVANZADO». MAS ALLA

DE LAS PALABRAS. EL RETO DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS DEL SIGLO XXI

La complejidad deberia ser el criterio fundamental para la intervencion de los servicios especificos, con mode-
los de intervencion mucho mas flexibles y compartidos (también se profundiza en esto en otros apartados de
este documento). Esta concepcion supera un modelo centrado en el pronostico tardio en los enfermos de can-
cery de caracter dicotdmico («o curativo, o paliativo»), para promover ahora modelos cooperativos, precoces,
flexibles, no dicotomicos y preventivos.

IDEAS CLAVE

Igual que pasamos de una atencién solo a enfermos de cancer a una visiébn mas amplia a enfermedades no
oncologicas fatales, es necesario ahora transitar hacia la atencion a personas con enfermedades o condiciones
graves sin curacion posible e importantes necesidades en varios &mbitos.

Este paso, entre otros cambios, nos va a exigir mas que nunca trabajar con otros, poniendo a la personay la
familia cuidadora en el centro. No es que ahora mas pacientes «sean de paliativos», sino que la mirada paliativa
enriqueceray sera enriquecida por otros servicios y equipos.

Nuestro valor especifico como «paliativistas» se pone asi al servicio de ese gran nimero de personas que
necesitan esa mirada, y se mantiene esencial para los casos de mayor complejidad.
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MODELO CONCEPTUAL: IDENTIFICACION
PRECOZ, DIAGNOSTICO SITUACIONAL Y TOMA
DE DECISIONES COMPARTIDA

Jordi Amblas

El proceso hacia el final de la vida, entendido como la Ultima fase del ciclo vital (que puede oscilar desde pocos
dias hasta muchos meses/algin afio), esta condicionado por mdultiples variables y es estrictamente individual.
Esta individualidad y heterogeneidad suponen un reto para los profesionales, especialmente condicionado por
las dificultades para la identificacion de estos pacientes (que idealmente deberia poder realizar de forma pre-
coz), el diagnostico situacional y la toma de decisiones.

En el presente capitulo se desarrolla de forma breve una propuesta de atencion que tiene como objetivo facilitar
el abordaje de las situaciones de complejidad clinica al final de la vida.

@ o
Introduccién

Estamos ante la eclosion epidemioldgica de un grupo de personas mayores y multimoérbidas (muchas de ellas
con enfermedades y condiciones cronicas avanzadas y necesidades de atencion paliativa).

Ante esta realidad se propone un modelo especifico de actuacion en 3 fases (framework), basado tanto en la
evidencia cientifica como en la experiencia asistencial'? (Tabla I).

ELEMENTOS CLAVE DE LAS 3 FASES

Fase 1: identificacion precoz de final de vida

El cribado poblacional e identificacion precoz de situacion de final de vida ha demostrado multiples beneficios:
permite conocer las preferencias y valores de los pacientes, acotando mejor los objetivos y facilitando el proceso
de planificaciéon de decisiones avanzadas. También permite mejorar la calidad de vida y el control de sintomas,
reduce la angustia, permite recibir un cuidado menos agresivo, reduce los gastos de atencion, e incluso puede
aumentar la supervivencia®.

Esta identificacion precoz es el punto de partida de la «nueva vision» de los cuidados paliativos modernos,
donde existe una primera transicion de la atencion al final de la vida (que se inicia en el momento del diag-
nostico de situacion de enfermedad avanzada, a menudo varios meses o algun afio antes de su muerte), donde
se realiza una aproximacion paliativa progresiva; seguida de una segunda transicion, que corresponde con la
situacion de ultimos dias/alguna semana de vida del paciente, especificamente centrada en un enfoque paliativo
exclusivo® (Figura 1).
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Tabla I. Fases del framework de actuacion para la toma de decisiones al final de la vida.

FASE

1. Identificacion
precoz de situacion
de final de vida

(¢Podria ser que el
paciente estuviera
en situacion de final
de vida?)

OBJETIVO/S

Realizar cribado
poblacional de personas
con pronostico de vida
limitado y necesidades
de atencion paliativa,
con el fin de iniciar

un enfoque paliativo
progresivo y no
dicotobmico

¢COMO HACERLO?

Esta identificacion deberia realizarse de forma proactiva,
precoz y universal, por medio de instrumentos especificos
disefiados para el cribado poblacional, entre los que podemos
destacar el NECPAL CCOMS-ICO®?, el Prognostic Indicator
Guidance (PIG) del Gold Standard Framework (GSF) o el
Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT)

2. Diagnéstico
situacional

(¢Qué le pasa al
paciente? ;Cuanta

reserva tiene?

;Qué necesidades

2.1. Determinar en
qué momento de su
trayectoria vital se
encuentra el paciente

(4 Esta en situacion
de Ultimos dias?,
jsemanas?, ;meses?,

Para la valoracion del grado de fragilidad, los profesionales
llevan a cabo una evaluacion multidimensional a partir del
anélisis del comportamiento estatico (criterios de severidad)
y dindmico (criterios de progresion) de las variables de

las diferentes dimensiones que condicionan la situacion
pronostica

Esta valoracion se puede realizar desde una perspectiva mas

presenta?) éalgin afio?) /alo : Al S|
EnlaFi o s esté «cualitativa» (por ejemplo utilizando una Valoracion Integral
Ag ? 'gs,r;a_ : G(és:?ta.en Geriatrica) o mas «cuantitativa» (por ejemplo utilizando un
£, 68N BY, N LY, (BN Hindice de fragilidad?)
D?, ,enE? ;oenF?
Para la valoracién de las necesidades es necesario un
2.2. Detectar/valorar . L o I
. abordaje cualitativo, un contexto facilitador de una relacion
las necesidades del . S . :
: .. | directa y dinamica entre los profesionales y los pacientes y
paciente y de su familia e .
familia/cuidadores
3. Toma de
decisiones Realizar un proceso de

(¢Qué abordaje
asistencial se debe
plantear?)

toma de decisiones de
forma compartida (e
idealmente anticipada)

Los pacientes y los profesionales realizan un proceso coope-
rativo para consensuar objetivos y desarrollar e implementar
un plan de atencion y seguimiento
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PRECOZ, DIAGNOSTICO SITUACIONAL Y
TOMA DE DECISIONES COMPARTIDA

Figura 1. Vision dicotomica/tardia
(A) y progresiva/precoz (B) de la atencion paliativa al final de la vida.

4 N [ L
Identificacidn tardia de la Identificacion precoz de la
situacién de final de vida situacion de final de vida

. : 8N r
SERRENEREEN S """'

ATENCION ATENCIGN Oy | 2T
mcorémoa ® > Pnocnssn?m 1T H

e J J
A B

Enfoque curativo . Enfoque paliativo

1T: primera transicion. 2T: segunda transicion.

Fase 2: diagnéstico situacional

El concepto de diagnostico situacional hace referencia al proceso evaluativo que facilita el diagnéstico de
seguridad (s certificamos que esta en situacion de final de vida?), de precision (;cuanto de cerca esta de la
situacion de final de vida?) y de las necesidades (esenciales, basicas, contextuales y asistenciales) del paciente
y su familia’.

Este proceso requiere de un buen conocimiento de las bases clinicas que condicionan el proceso hacia el final
de la vida, desde una doble perspectiva:

- Gravedad: valoracion del grado de afectacion de un paciente en relacion con sus enfermedades (por
ejemplo: FEV1 del 20 % en un paciente EPOC) y condiciones crénicas (por ejemplo: situacion de depen-
dencia funcional/indice de Barthel 5/100).

— Progresion: valoracion del comportamiento dinamico en el tiempo de los indicadores. Se ha constatado
que los indicadores de progresion tienen mas impacto pronéstico que los de gravedad®. Un ejemplo clasico
de valoracion del comportamiento en el tiempo de una variable son las trayectorias de final de vida®, que
son modelos conceptuales que explican las diferencias de comportamiento funcional al final de la vida
entre los pacientes con cancer (con un declive rapido), enfermedad de érgano (declive intermitente) y
demencia (declive progresivo) (Figura 2). Paralelamente se han descrito también trayectorias en otras
dimensiones: psicologica, social y espiritual®.

Para el diagnostico situacional definitivo se requerira de la combinacion de estas visiones estatica y dindmica
para las diferentes dimensiones (con la valoracion de sus enfermedades, situacion funcional, cognitiva, emo-
cional, nutricional, social, etc.).
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Fase 3: toma de decisiones

La toma de decisiones requiere de entrada de un adecuado diagnostico situacional que permita acotar objetivos
plausibles y ajustados a su situacion global (Figura 2), y necesariamente se tiene que realizar de forma compartida
entre paciente/cuidadores y profesionales, hecho que es esencial para garantizar que los pacientes no reciban mas
tratamiento del que desean ni menos tratamiento del que necesitan'®. Un ejemplo paradigmatico de la toma de deci-
siones compartida es la Planificacion Compartida de la Atencion (PCA) (que se desarrolla en capitulos posteriores).

IDEAS CLAVE

Existe un gran consenso en la literatura sobre los beneficios de la identificacion poblacional precoz de personas
con condiciones cronicas avanzadas y necesidades de atencion paliativa. Esta identificacion precoz abre una
nueva perspectiva de los cuidados paliativos (la de la primera transicion al final de la vida).

Las caracteristicas de las persones en situacion de primera transicion al final de la vida son especialmente
heterogéneas, resultando imprescindible realizar un adecuado diagnoéstico de precision y de necesidades, que
es el punto de partida necesario para un posterior proceso de toma de decisiones compartida.

Figura 2. Modelo (framework) para la identificacion precoz, diagndstico situacional y toma
de decisiones compartida al final de la vida.
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DEBATE: ¢ES LA CRONICIDAD AVANZADA UN
AREA DE COMPETENCIA DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS?

A favor de contemplar los cuidados paliativos en los
programas de cronicidad

Ramén Navarro

Introduccién

Nos encontramos en los «Cuidados paliativos mas alla del cancer», habida cuenta de los importantes cambios
sociales y demograficos por el envejecimiento de la poblacion y el incremento de la prevalencia de las enfer-
medades crénicas y degenerativas'?.

La prevalencia de enfermos crénicos con necesidades de atencion paliativa supone un 1,4 % de la poblacién
general, un 26-40 % en hospitales de agudos y un 60-70 % en centros sociosanitarios, con una relaciéon can-
cer/no cancer de 1:8-10%

Los cuidados al final de la vida para las personas con enfermedades o condiciones crénicas avanzadas (CCA)
es una prioridad a nivel internacional, ya que la mayoria de las muertes en el mundo, 3 de cada 4, estan rela-
cionadas con las enfermedades cronicas®. Muchas de estas enfermedades cronicas tienen trayectorias clinicas
y situaciones de final de vida similares (comorhbilidad, incurabilidad, progresion con periodos de crisis) y nece-
sidades y demandas de recursos de agudos?.

LOS MODELOS DE CRONICOS Y LOS CUIDADOS PALIATIVOS

En los ultimos afios se han producido importantes innovaciones en los modelos de cuidados para pacientes croni-
cos, como el «Chronic Care Model», adaptado por la OMS como «Innovative Care for Chronic Conditions Model»,
segln el cual del 1a 3 % de los pacientes con enfermedades cronicas estarian en un estado avanzado de la enfer-
medad y complejidad clinica®. Este modelo ha sido empleado con éxito en el Reino Unido y también en nuestro pais,
concretamente en Catalufia, donde se esta utilizando desde hace unos afios, cuando se incorporé el instrumento
NECPAL CCOMS-ICO, como politica estandar para identificar y mejorar los cuidados de los pacientes con enfer-
medades avanzadas y necesidades de atencién paliativa (Modelo de Atencién a la Cronicidad Avanzada-MACA)?2.

Con la identificacion temprana de los pacientes (primera transicion paliativa) acompariada de una evaluacion exhausti-
va, gestion de casos y planificacion anticipada de los cuidados («Advance Care Planning»), se podria conseguir un «mo-
delo preventivo planificado» que disminuiria el nimero de crisis e impediria intervenciones innecesarias de agudos?.

Aunque las politicas de cuidados paliativos reconocen la necesidad de incorporarlos en la atencion a la en-
fermedad avanzada, la realidad es que existen pocas interconexiones entre los planes de cronicidad y los de
cuidados paliativos. Es necesario integrar los cuidados paliativos en un proceso de gestion 6ptima de la enfer-
medad croénica e iniciar la planificacion anticipada en una fase temprana de las CCA, con la finalidad de que los
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pacientes puedan vivir lo mejor posible con una enfermedad progresiva y morir con dignidad y confortabilidad®.

Los modelos de atencién a cronicos deben incluir entre sus estrategias, aparte de la promocion de la salud, prevencion
y atencion a las enfermedades cronicas especificas, el cuidado paliativo de los pacientes con enfermedades cronicas
avanzadas con el fin de mejorar la calidad de su atencién y aumentar la eficiencia con un uso racional de los recursos®®.

Se deben implementar acciones y politicas conjuntas, incluyendo los cuidados paliativos especializados para los
pacientes mas complejos, y medidas generales para mejorar la atencion paliativa en todos los recursos sanitarios
y sociales. La mayoria de estos pacientes antes de morir habran necesitado la atencion de varios profesionales de
diferentes niveles asistenciales (atencion primaria, servicios de medicina interna, geriatria, cardiologia, neumologia,
neurologia, nefrologia, etc.) para dar respuesta a sus necesidades. Estos profesionales van a tener que tomar deci-
siones que, en general, van a ser dificiles dada la fragilidad de estos pacientes, y necesitan conocimientos técnicos
y éticos para proporcionar una buena préctica clinica (adecuacion y proporcionalidad de las intervenciones diag-
nosticas y terapéuticas, reorientacion de las mismas hacia los objetivos de la atencion paliativa planificada, etc.)3®.

IDEAS CLAVE

— El acceso a los CP se debe basar en las necesidades de los pacientes mas que en el diagnostico.

— Se debe evolucionar hacia una mejora progresiva del conocimiento y fomentar la integracion multidis-
ciplinar.

— La medicina paliativa tiene que contemplar cada vez mas la asistencia sanitaria, la formacion e investi-
gacion de los cuidados paliativos no oncolégicos.

- Es importante la identificacion de profesionales clave en las diversas especialidades médicas que cola-
boren con los médicos de CP.

— Deben fomentarse redes de CP en la Enfermedad Avanzada no Oncolégica para que la informacién sea
compartida y el trabajo se desarrolle de una forma significativa y complementaria.

- La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) debe posicionarse a favor de un «enfoque pa-
liativo» ante la cronicidad avanzada, ya que constituye un nexo de union de esta con los CP. Ademas,
debe liderar una colaboracion préxima y significativa con otras sociedades médicas para una mejora
progresiva del conocimiento y la integracion de los CP, facilitando que cada vez sean mas habituales en
la practica clinica diaria.
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DEBATE: ¢ES LA CRONICIDAD AVANZADA UN
AREA DE COMPETENCIA DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS?

En contra, o a favor (dependiendo de los matices)

Javier Rocafort

o &
Introduccién

;Es la hipertension arterial un area de competencia de la cardiologia? Depende, dirfamos casi todos. 4Es el
embarazo un area de competencia de la atencion primaria? ;Y de la obstetricia? Por su puesto que si, incluso
de otras especialidades. La respuesta a las preguntas que acabo de formular no son un «si» o un «no», porque
el debate planteado no trata de resolver un dilema, sino un problema.

Acepto este encargo, algo «resbaladizo» en su origen, con la Unica intencion de avivar el debate. Quiero decla-
rar por delante del desarrollo del texto mi total confianza y casi seguro acuerdo con los elementos de discusion
que aporte mi contrincante en este caso y buen compafiero Ramon Navarro, y mi ligero desconcierto, porque
tiendo a posicionarme a favor de la mayor parte de las cosas buenas, y no en contra. Positivo que es uno...
;,Coémo ser si no paliativista?

Avivemos, pues, este fuego.

LA CRONICIDAD ES TRANSVERSAL

A priori, la cronicidad avanzada me parece un problema bastante transversal a todas las disciplinas sanitarias.
Disculpe el lector, pero me niego a hablar de especialidades mientras no se haya completado un mapa basico
de especializacion sanitaria en Espafia, maxime cuando en la enfermeria este asunto estéa tan lejos de resolver-
se, en psicologia apenas ha dado algunos pasos y en trabajo social ni siquiera se ha planteado.

Como decia, tratandose de un problema que afecta a todos, no seria apropiado que una disciplina como la
nuestra declarara a la cronicidad como un area fuera de su competencia. El asunto, pienso yo, es si nuestra
intervencion es o no imprescindible en toda la trayectoria del paciente.

Para avanzar, quisiera centrar el problema precisamente en el paciente, y no en los profesionales sanitarios.
Aunque demos por hecho que los protagonistas de nuestro debate cumplen con los dos criterios esenciales
que les definen como pacientes susceptibles de cuidados paliativos (enfermedad que progresa y enfermedad
que limita su pronéstico vital), no siempre van a necesitar un equipo de cuidados paliativos. Mas aun, no lo van
a necesitar, seguramente, durante la mayor parte del resto de su vida.

Con mucho acierto se han incluido en esta monografia algunos capitulos que definen la complejidad paliativa. Efecti-
vamente, este es el criterio que hasta la fecha marca la frontera entre la intervencién o la abstencion de un equipo de
cuidados paliativos. Asi se aprob6, con mucho esfuerzo en la estrategia en cuidados paliativos en el Sistema Nacional de
Salud. Pero permitanme que disienta un poco de este modelo, y para ello utilizaré el ejemplo del embarazo y la interven-
cion del ginecologo. El embarazo es una situacion natural en si misma que podria llegar a ser perfectamente resuelta
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sin la intervencion de la ginecologia, pero todos estamos de acuerdo en que la vision del especialista en este caso puede
prevenir, diagnosticar y tratar complicaciones serias, y que por tanto es mas que recomendable. Asi se hace al menos
en algunos controles durante el embarazo y, por supuesto, cuando el trabajo de parto ha comenzado. Ademas, claro
estd, si el embarazo tiene alguna complejidad, las intervenciones de los ginec6logos iran ganando terreno.

Pues bien, algo asi sucede con el final de la vida, al que el ciudadano de a pie puede aproximarse, bien
despacio o en una carrera desenfrenada, solo o0 en equipo, con obstaculos o sin ellos. Pienso que el pa-
ciente con pronostico vital limitado se beneficia siempre de un abordaje paliativo especializado concreto
(una consulta aislada) en el primer tramo de la evolucion de su enfermedad avanzada para explicar los
criterios de intervencion, recordar las formas de acceder a los servicios especializados y, si todo esta
bien, dejar de nuevo el caso en manos de su equipo de atencion primaria. Conforme la enfermedad vaya
evolucionando, pueden irse programando consultas o visitas domiciliarias y, cuando el trabajo de morir
comienza a ocurrir, el seguimiento especializado habria de ser obligatorio.

Pienso que precisamente en el contexto de los pacientes con trabajo de morir iniciado, las competencias de los
equipos de cuidados paliativos son ampliamente aceptadas por las profesiones sanitarias. Entrar en el debate
de si en fases muy precoces o medias de la enfermedad avanzada se precisa un seguimiento especializado
paliativo o0 no, debe huir de la competicion entre disciplinas para centrarse en la colaboracion entre ellas, pero
partiendo de que, o dejamos la mayor parte del seguimiento en manos de la atencion primaria, o moriremos
de éxito por exceso de pacientes para atender. No sé si hemos pensado en que, en tan solo unas décadas, las
prevalencias de pacientes con enfermedad cronica avanzada en la poblacion general seran 4 o 5 veces supe-
riores a las actuales (ya de por si elevadas), y en que la distribucion del trabajo sanitario con estos pacientes
ha de obedecer a lo que marque la demografia y a la disponibilidad de profesionales.

IDEAS CLAVE

— La prioridad en este momento no es tanto delimitar nuevas competencias como garantizar la acredita-
cion oficial en forma de area de capacitacion especifica.

- La enfermedad croénica avanzada requiere una consulta inicial con un equipo de cuidados paliativos, un
seguimiento basado en la atencion primaria y una intervencion especializada ocasional segun el curso
de la enfermedad. Una vez iniciado el trabajo de morir, el seguimiento especializado es muy recomen-
dable.

— La demografia y la disponibilidad de profesionales obligan a una replanificacion de las competencias
profesionales.
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AVANZADA?

Adecuando la atencién domiciliaria. Enfermedad crénica
avanzada: el hospital en casa (HAD y equipos domiciliarios
de paliativos)

Manuel Hernandez

® o
Introduccién

La atencion al paciente con enfermedad cronica avanzada (ECA) necesita de nuevos escenarios multidisci-
plinares en los que el trabajo en equipo y las practicas colaborativas entre los diferentes ambitos, recursos y
profesionales sean el instrumento que permita una gestion adecuada a sus necesidades y su entorno personal,
siempre desde una perspectiva integrada entre la atencion sanitaria y social'.

Estos nuevos escenarios, con un mayor grado de incertidumbre y de complejidad, precisarian de cambios en la
préactica clinica, ya que las guias y la evidencia han mostrado grandes limitaciones. Solo una atencién integral
centrada en la persona permitiria la identificacion de sus necesidades y las de su entorno, asi como facilitaria
la toma de decisiones en base a esas necesidades, preferencias y valores.

Las preferencias del paciente sobre donde desea ser atendido y finalmente producirse su fallecimiento deberia
ser un aspecto a tenerse en cuenta. El domicilio, siempre que sea posible, es el lugar idéneo de atenciéon a
enfermos con cronicidad avanzada y a sus familias, puesto que es su entorno social y afectivo?.

LA HAD COMO OPORTUNIDAD

La atencion a la ECA necesita de servicios sanitarios y profesionales que apliquen éticamente sus conocimientos y
tomen decisiones siguiendo las preferencias del paciente en todos los aspectos relacionados con sus necesidades
durante el proceso y en estadios finales de la vida.

Estos enfermos viven en la comunidad, presentan problemas de salud habitualmente gestionados por sus
equipos referentes comunitarios y, con frecuencia, podrian ser atendidos en sus domicilios, ya que es el lugar
preferido por enfermos y familias durante su proceso y es el &mbito en el que transcurre la mayor parte del
tiempo la evolucion de la enfermedad?.

Aunque el nivel de evidencia cientifica sobre las ventajas de la atencion domiciliaria frente a la hospitalaria continta
siendo débil, cada vez son mas los ensayos que demuestran que no hay diferencia en los resultados finales tanto en
la salud como en la calidad de vida, estado funcional o mortalidad entre la hospitalizacion y la atencién domiciliaria®.
Conocemos cuales son los factores que aumentan la probabilidad de atencion en el domicilio: la eleccion del
paciente, el estado funcional bajo, la capacidad de soporte familiar, la intensidad y accesibilidad de la atencién
domiciliaria y los recursos en el domicilio®. Si a estos afiadimos las situaciones de complejidad o crisis en su
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evolucion, podremos establecer el modelo de atencion domiciliaria que les sitle en el mejor lugar terapéutico
para sus cuidados.

Atender al paciente con ECA en el domicilio requiere su identificacion y el inicio gradual de un proceso de
atencion cuyos ejes fundamentales son: la evaluacion multidimensional de las necesidades, la revision de la
situacion de las enfermedades, la adecuacion terapéutica, la identificacion de los valores y de las preferencias
con la planificacion de decisiones anticipadas, realizando una gestion de casos que proponga una atencion
preventiva, integral en cada servicio e integrada en contextos sectorizados®. Si somos capaces de poder asumir
esta atencion en el entorno que el paciente y la familia elija, y si esta eleccion es el domicilio, no hay duda de
que el lugar mas adecuado para tender la ECA es su casa.

IDEAS CLAVE

— El domicilio es, a priori, el mejor lugar terapéutico y de atencion al final de la vida.
- Los instrumentos para poder llevar a cabo nuestro trabajo en este escenario son el trabajo en equipo y
la atencion integral e integrada.

— El domicilio forma parte del escenario habitual de los equipos de cuidados paliativos. Ante el reto de la
cronicidad avanzada, no podemos rehuir nuestra presencia porque la enfermedad no sea un cancer o
la muerte no sea inminente.
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DEBATE: c,CUAL ES EL LUGAR MAS IDONEO
PARA ATENDER LA ENFERMEDAD CRONICA
AVANZADA?

Adecuando la atencién hospitalaria en la enfermedad
cronica avanzada: la casa en el hospital

Rafael Goémez

o &
Introduccién

Dos temas principales se pueden considerar derivados del titulo de este capitulo. De un lado la adecuacion de
la atencion hospitalaria: «... hay que hacer visibles aquellas intervenciones coste-efectivas que pueden suponer
una verdadera reorientacion en el enfoque para un nuevo abordaje de los problemas croénicos que satisfagan las
necesidades reales de las personas»'. Y de otro lado como construir una atencién de «inspiracion domiciliaria»
en el hospital: «Construir relaciones de cuidado basadas en la confianza, la cercania y la responsabilidad resulta
esencial para proporcionar una atencion de calidad y personalizacda»?.

ADECUANDO LA ATENCION HOSPITALARIA

El hospital moderno puede entenderse como una herramienta tecnologica en si misma, herramienta de un sis-
tema de salud, y herramienta como centro concentrador de distintas tecnologias; por tanto, debe estar sujeta
a anélisis de su uso.

El uso del hospital para la atencién a pacientes que sufren una enfermedad cronica avanzada (ECA) debe estar
sometido a juicio sobre la adecuacion de dicho uso y regirse por criterios técnicos evitando los apriorismos.

El paciente que sufre una ECA puede necesitar el uso del hospital para acceso a la tecnologia. Este uso deberia poder
realizarse de forma ambulatoria, sin renunciar a la seguridad ni a la calidad. El hospital debe organizarse sobre las nece-
sidades de los pacientes mas que sobre el diagnostico clinico. Los indicadores de complejidad del hospital deberian incluir
datos sobre las necesidades de cuidados del paciente, para no poner en riesgo una atencion integral de estos pacientes®.

La estrategia de cuidados del moribundo en el hospital, la atencion a la situacion de ultimos dias, necesita pla-
nes de cuidados estandarizados para asegurar la mejor calidad de los cuidados®.

LA CASA EN EL HOSPITAL

El espacio no es neutral ni irrelevante para el bienestar de la persona. El lugar donde se atiende a una
persona, el marco en el que es cuidada y curada influye, de algtin modo, en su proceso de sanacion.

El hogar no es cualquier espacio, no es un espacio anénimo, no es una habitacion en un hospital. El
hogar es un entorno que tiene un valor cualitativamente distinto de cualquier otro entorno.

Cada casa tiene su propio orden, su propio significado simbélico. Para que el hospital pase a formar parte de
la historia de esa persona debe atender el dolor total.
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El primer requisito para acercarse a una nocion de hogar es que los cuidados ofrecidos en el hospital hagan
visible la hospitalidad: actitud profunda y conducta eficaz de acogida hacia los enfermos y necesitados®.

Debemos esforzarnos en conseguir que en nuestros hospitales se respete al maximo la confidencialidad y la
intimidad del paciente, evitando al paciente momentos de verglenza, sabiendo distinguir lo publico de lo priva-
do, para que lo mas secreto de su persona no sea objeto de publicidad. Un respeto de su intimidad que permita
la expresion de la identidad de cada persona. Necesitamos ver mas alla de la intimidad corporal; el respeto
también debe alcanzar a la intimidad emocional, la relacional y la espiritual.

Los hospitales no estan disefiados para dar respuesta al reto de proveer cuidados eficaces y compasivos®. La
atencion a los detalles mas pequefios puede marcar la diferencia en cuanto a la calidad del cuidado del pacien-
te y su familia. Es habitual reclamar la habitacion individual como un medio necesario para la atencion al final
de la vida, sin embargo, hay muchos otros detalles que solo necesitan un cambio de mentalidad para hacerlos
posibles: horarios de visita flexibles, horarios de comidas flexibles, posibilidad de menUs «caseros», uso de
objetos personales en la habitacion, etcétera. Estos detalles parecen barreras infranqueables y sin embargo,
desde el punto de vista técnico, no son disruptivos para una correcta asistencia sanitaria.

IDEAS CLAVE

- La mejor forma de asegurar un buen uso del hospital radica en la formacion de sus profesionales en la
toma de decisiones adecuadas al final de la vida en pacientes con ECA. Esta formacion debe ser transver-
sal a todo el hospital.

— La mejor tecnologia al servicio del paciente es la del trabajo en equipo.
— El hospital debe aspirar a convertirse en un lugar lleno de sentido biografico para el paciente.

— Debemos recuperar los cuidados en nuestros hospitales. Los disefios hospitalarios deben tener en
cuenta los cuidados al paciente y su familia. Se trata de ser capaces de cambiar la forma en la que
pensamos nuestro hospital, centrando su disefio a todos los niveles en la persona que se acoge y ho en
los procedimientos técnicos que deben realizarse.

- La eficiencia sin hospitalidad nos lleva a una asistencia hospitalaria deshumanizada.
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o &
Introduccién

El avance de la enfermedad crénica supone discapacidad y dependencia. La limitacion de autonomia personal
disminuye la calidad de vida de las personas e incrementa la presion sobre los familiares cuidadores. Las en-
fermedades cronicas constituiran la primera causa de discapacidad en el mundo y su incidencia en personas
mayores de 65 se duplicara en 20 afios.

Lo esencial del modelo de atencion necesario para atender la creciente epidemia de la enfermedad crénica avan-
zada no es la patologia, por tanto, sino la significativa carga de cuidados personales que requiere la dependencia
que lo acompafia. El problema posee tal magnitud que pone en riesgo tanto los sistemas sanitario y social como
el modelo de sociedad en su conjunto.

LA ATENCION INTEGRADA COMO RESPUESTA

Los multiples aspectos relacionales que surgen del hermoso y tragico matrimonio inseparable entre cronicidad
y dependencia’ explican que los modelos internacionales de cuidados para la enfermedad crénica hayan evolu-
cionado. En los modelos internacionales de abordaje de la cronicidad, como el Modelo de Cuidados a Cronicos
desarrollado por Wagner?, se destaca la necesidad de establecer alianzas entre sectores (sanitario, social y
tercer sector) y de devolver al paciente y sus cuidadores familiares una posicién activa en el abordaje de su
propio bienestar. Asi, el enfoque de cronicidad ha venido incorporando la perspectiva de la atencion integrada,
que sustituye conceptos de menor alcance, como «coordinacion socio-sanitaria» 0 «espacio socio-sanitario».
Hablamos de atencion integrada (en inglés, integrated care): «el principio organizador de la provision de ser-
vicios con el objeto de mejorar la atencion a la persona mediante la integracién o coordinacion de los servicios
prestados»®. La atencion integrada reflejaria asi, mejor que otras alternativas previas, el objeto final de la aten-
cion: la perspectiva de la persona.

Son requisitos de la atencién integrada: el trabajo multidisciplinar, la valoracion de las necesidades sociales,
sanitarias y de apoyo familiar y comunitario y la gestion de casos. En el ambito internacional se han propuesto
diferentes marcos conceptuales como por ejemplo, el de Fulop* o la propuesta de Valentijn y cols.. En el &mbito
nacional, el Informe OMIS 2016° del Observatorio de Modelos Integrados en Salud (OMIS, NHF) propuso un
listado de estos elementos.

Ahora bien, el paradigma de la atencion integrada solo transformara la realidad de las personas con nece-
sidades complejas si los recursos sanitarios y sociales se ponen verdaderamente al servicio de las redes
familiares, vecinales y comunitarias. Seguin el modelo del circulo de cuidados de Abel’, la persona se deberia
encontrar en el centro de un circulo de atencion, rodeado de sus redes internas, externas, comunidad, servi-
cios sanitarios, sociales y gobiernos (Figura 1). Pero debemos ampliar la mirada hacia un modelo en el cual la
persona se sitle en la parte mas alta de la piramide: ofreciendo desde los servicios sanitario y social un modelo
de acompafiamiento al servicio de la persona y la comunidad (Figura 1).

Monografia SECPAL sobre Cronicidad Avanzada n



Cronicidad avanzada

Figura1
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Fuente: Evolucién desde el Circulo de cuidados de J. Abel, hacia la vision integrada desde el espiritu de servicio, del

Modelo de New Health Foundation.

Los sistemas social y sanitario no llegaran a cubrir las necesidades basicas de afecto, amor y acompafa-
miento que, sin embargo, si ofrece la red de apoyo comunitaria del paciente.

La compasion, entendida como la capacidad de identificar y comprender el sufrimiento de otra persona y el
deseo de aliviarla®, es un valor esencial en la sociedad y en los profesionales para abordar las causas del
sufrimiento individual, familiar y comunitario de las personas al final de la vida. Por todo ello, el desarrollo de
comunidades y ciudades compasivas constituye el nuevo enfoque de la salud publica orientada a la creacion
y movilizacion de redes de apoyo alrededor de estas personas®. Este movimiento, impulsado por la Public
Health and Palliative Care Internacional PHPCI desde el Compassionate City Charter'®, ya esta implemen-
tandose como modelos de atenciéon en paises como Reino Unido", Irlanda™, India®®, Canada', Australia®,
Ameérica Latina'® y Espafia'.

Entre los elementos de atencion integrada que configuran las experiencias del desarrollo de comunidades y
ciudades compasivas'®® destacan: el trabajo multidisciplinar, la identificacion proactiva de casos, la valoracion
integral de necesidades, la incorporacion del promotor de la comunidad, protocolos de intervencion social,
el soporte integral a cuidadores y familia, entre otros. Estos programas han demostrado en sus primeros
resultados: un aumento de las redes de cuidados, la mejora de la calidad de vida, la reduccion de la sobre-
carga del cuidador, la disminucion de la soledad de las personas atendidas y la mejora de la satisfaccion de
familiares y redes de apoyo'.

Evolucionar hacia un modelo de atencion integrada requiere comprender que el esquema clasico de unos
cuidados sanitarios de soporte y cuidados paliativos sanitarios que complementen la atencion curativa debe
girar hacia el Nuevo Modelo de Atencion Integrada, donde aumenten no solo los cuidados sanitarios sino
los cuidados sociales para atender la dependencia de la persona y, muy especialmente, se impliquen los
cuidados de la familia y la propia red comunitaria de la persona, que se extenderan mas alla de la muertle,
acompafando de manera importante durante el duelo (Figura 2).
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Figura 2

LINEA DE SOSTENIBILIDAD

ENFERMEDAD CRONICA ENFERMEDAD CRONICA AVANZADA ENFERMEDAD ULTIMOS DUELO
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de la salud Prevencién Tratamiento Rehabilitacion No-complejo Complejo

LINEA DE SOSTENIBILIDAD

COMUNIDADES COMPASIVAS

MUERTE

Fuente: Evolucion del modelo cléasico de Cuidados Paliativos al Nuevo Modelo de Atencion Integrada en la Enfermedad
Croénica Avanzada y en Situacion Terminal (New Health Foundation; 2017°).

Un camino de éxito para comenzar a invertir en este modelo es comenzar a aplicarlo desde el final de la
vida hacia periodos previos de la enfermedad cronica avanzada. Los beneficios y los cambios dramatica-
mente positivos son el mejor elemento de demostracion?®.

IDEAS CLAVE

Las enfermedades cronicas avanzadas son un problema complejo (sanitario, social y comunitario) que requie-
re, por tanto, una respuesta complementaria sanitaria, social y comunitaria. Tal respuesta exige: una reconver-
sion de los recursos sanitarios existentes, reajustandose hacia oferta mas equilibrada a favor de las patologias
crénicas, un incremento y maduracion de la organizacion de los servicios sociales, una oferta conjunta e inte-
grada de servicios de ambos sectores, un cambio de roles en los sistemas de atencién que reorienten su oferta
al servicio del paciente y su comunidad, y una evolucion cultural de la sociedad en si hacia la recuperacion
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de la participacion de todos en la responsabilidad y el privilegio de cuidar a nuestros seres queridos cuando
aparecen enfermedades croénicas que conlleven dependencia.

El movimiento de ciudades y comunidades compasivas cuenta en la actualidad con un nimero creciente de
proyectos de demostracién en el escenario internacional; los primeros resultados subrayan la utilidad de este
enfoque, como elemento primordial y necesario para promover el privilegio de cuidar entre y desde la propia
ciudadania, y para que el nuevo modelo de atencion integrada se construya alrededor y al servicio de la comu-
nidad, y no en sentido contrario.
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EL HEXAGONO DE LA COMPLEJIDAD (HexCom®2°'8)

Xavier Busquet, Manuel Esteban, Eva M®* Jiménez, Magdalena Tura, Olga Bosch, Ana Moragas,
M.? Concepcion Galera, Susana Martin, Emilio Martinez, Silvia Crespo, Josep M.? Manresa, Pere Toran,
Ana Isabel Lopez, Ingrid Bullich

El Hexagono de la Complejidad (HexCom®2'®) es una herramienta facilitadora de la aplicacion del modelo de
cuidados para la atencion domiciliaria a personas en situacion de enfermedad avanzada y/o final de vida. El
modelo ofrece una atencion interdisciplinar e integral centrada en la persona y su familia. Dispone de dos ins-
trumentos diferenciados: uno extenso, orientado a la aplicacion clinica (HexCom-Clin®2°®®) (Tabla |, Figura 1); y
otro, reducido (HexCom-Red®2°'®), orientado a la gestion y derivacion entre niveles y que se complementa con
el HexCom-Det®?°"® (Tabla Il), de deteccion/derivacion réapida.

Figura 1. Hexagono de la Complejidad - HexCom-Clin®?°"®

Ry F Intrapersonales Ry F Interpersonales

sintomas /iM 178
lesiones i
! RROR

de vulnerabilidad | |
psiquica N

i
i Estado
M | emocional

Emociona; A )
BRREEPsicologica Ty

familiar

Vinculo culdador:

Diagnéstico:
Inter.: g Soc - g Psic - q Vol q Fisio

q Casa - q UCP - q CSS
q Agudos - g Urgencias

Ry F Transpersonales

Ry F Practicas

seaus9

desconocido

sauoisioaqg

A Situacién potencialmente refractaria \
M Reto potencialmente asumible 1
B Baja complejidad |
N No valorada 1
i
'
i
:

Monografia SECPAL sobre Cronicidad Avanzada



O
O
O
N
c
O
>
(o
O
O
=
e
c
O
9

(2102 S100 K OjodJeg Jelid) sejdnnw sauoioesiqo
‘S8)U8JJNOU0D SISIJO ‘sajdinw sepipJad ‘sojjansad ou soinaJd sojenp ‘sluallleloos sjqeidadeul epipJdad ‘euad e Jesaddxe eded pepioedeoul ‘UgIoeIUNWOD Bp 19AIU Ofeq ‘Te1o0s A Jeriwe) 81dodos ap ejje) ‘8lusioysp SEWOlUIS ap
10.JU0D ‘pepaLLIBjUS B] 8P UQIDBJNP BSJE] ‘BlSIABdUI 0 BHQNS BlJanuu ‘Jeljie) 0)j0JJesap ap [oAu ofeq ‘ofly 0 0sodse ‘adpelu-aJped NS Jas ‘owJajua |8 uod ajuaipuadap 0 ajusjeAlquIe UgIoe|ad 0 ogade ‘Jollaiue eoinbisd/eolsly
pepaIaua ‘seAised ojusiLLBIUO.LE Bp SEISBIBJISS ‘U0PEPIND 18P O OLLIBJUB [P pniusANn| :0janp ap 0Ssall ap Sa.J0joed.,,, "OllIDILLOP |8 Ud UQIOUBAJBIUI B] JENJEAS ‘Bl[E 8P OPEP OPIS B O 08N BY OWIBJUS |9 OpuENnd :sistiolda
u3,, (NS Ue €1se ou anb owayus un us gNS JenjeAs 0 BIOUSWSP UOD OWJBJUS U [elousisIxe ojuaiwiyns fo 'd) apadodd ou o epenjeaa ON - N ‘Bljonsad uaiq ugioenys ;pepifejdwod efeg - g *(0onedodnau Jojop ‘o d)
ajuswieroJed opusiajosad Ji apand as anb oJad iolyip ugioenys repaw pepifeldwio) - W “(0lJeloBLad Jojop ‘elanss eausip ‘[e d) ugiousAdelul B) ap Jesad € elleioedad ugioenyis pepifajdwod eny - v ‘pepifejdwoo ap sajanIN,,

(58l
-ueld se) JeSed ‘9JBd 1o JBWO] B Ji BINIIOSS ‘BOISNLU “BINIOB) ‘AL) SBUOIOUE ‘8sJarJsIp ap pepioeden)

(~"sefeuoisajoud so] U0D €z
-UBLUOD “JBIJILUB) BIOUBI|ISa ‘JEPIND |9 UB B]qIXal} BlliWE) ‘BPEAIId BIOPEPIND) 8SJBZIUESIO 8p pepioeden) SODILOVYd * ¥

JEILB) BUIBISIS 10 US [0 o JousjUB)\

BIBICE UQIOBOIUNWOD

(""Sepe)sILE ‘SBj0dSewW ‘sojaju ‘soliy) seAnsod sauoloejey
(0pepIND Jap 0uo} ‘SOINJUIA Jededad) opluanb asanuss A Jedanp STTVYNOSUIJYILNI 2
(eS0A “‘ugIoB)PAW) TEUOIOOWS UQIOBINGBJI0INY

(OO 104) SBLLIOUQINE SBUOISIOa 8P BWO|

(PepiiqeIdep. ‘PEIICIXBY) Blousl|iSa / BLLIY Pepifeuos.iad STTVNOSUIdVAILNI “ |

SISI¥O 30 0SVD N3 ¥INILSOS Nvaaod
V1A NOIOVNLIS V13N3LLSOS 3S 3ND
SV N3 SVZITVLIO04 SV dVOIHILNAal

ea.deqng S0SINo8J Bp SeaUy

(uoonad o uejd ‘ugIsioep ‘UgIouBlUl ‘OjusiESUSd :SOpEJS SeluBJa)Ip (WVQ) 343NN
Jagey apand) ojuaiLLIYNS |& BPIES BDIUMN OWOD 8}JaNLU B] JEZUBAE 8P 09Sap ap esaddxe UoIoeIsajiue)y V1 ¥VZNVAY 3d 03S3A €S

(0zeyoaJ o/A ugioe}
1w ‘odnngde.e} 0/A 0o1sQUSEIP 0zJaNySe [ap UQIDENDBPE) SEOIUID SBUOISIDBP 8P BLUO} Bl Ud PENNOYId  SYIINITD SANOISIDAA '2'S
oopsouoJd Je 0/A 0onsQUSEIP |8 8GOS UQIOBLLIOJUI B] B OfsUBW |8 UB PENNDYIC NOIOVINYOANI k'S VoILd 'S
(Jeljiwey BJOpElRgR)) BUJSIXS BPNAB JBIELU0D 8P PEPIICISOdWI O OUsIOUBUY JEISBIB)N VOINONOD3 'Sy
OWwdajue [e Jepind
eJed (SepEISILUE-JE|ILUE) OUJIOJUD) BIOUSAIAUOD 8P 03)0NU [& BUISIXS BAIDBS BPNAE JE|[eY U peynayig VNYILX3 &y
(010 ‘dawo ‘ausiSIy) sjusIoed Jop SEOISE] SepepISadaU Sk| ap OfeUBW |8 Us PeINauIg VOLLOVNd €Y

(OWwayus Jop sopepIno so] 8oadJojus anb
A ‘sauoioeaJ se) enoyip anb A sjusisisJad ‘0susiul) S8/I0pEPIND |9p OARIdBPESSP [RUOIOOWS JeISBIB I TYNOIDOW ‘2%

OLUIBJUS B LgIoUBE €] BYINDYIP 8Nb Jel|iLug) |EUOIOBIa. JEISaIEN IVNOIDVIRN 'Ly dVITIAVHOIOO0S 7

(sauoloead el BNoYIP anb A sjusisisdad ‘osusul) onleldepesap [euoIooWwS Jelsajely IVNOIDOW3 ‘22
(OANIUS0D 0JolJB)}
-op ‘eokeinbisd pepaLLIajUa ‘BJUBLLIODIXO] ‘OLUSIjoUs) BOIS0]00Isd PEPIIGe.auINA 8P O3Sl 8P SaJ0joe avarvNos¥ad+z  VoI90T00ISd ¢
SEOIUDG) O SOOBULI) 8P UQIoRDIjde / 0S80k |8 Bded 0 seuoiodiloseud Se) e elouaJaype B Us pejnoyiq VOILNAdVHAL T
(JeJowun) B89N ‘e8USIP “I0]0p) SOLIEIOBLe BjusLeloulod sauoisa) o/A sewojujs Jod 09Is)) Jeisalely VoISH I'L VOIN[1O '}
v W 48 N eaJeqng
‘NOIOdIIOS3AA .dvair3a1dWoD T3AIN Pepisaoau ep sealy
AVIDINI NOIOVHOTVA
:0WJ8u8 18 OpINjoUl ONIDILIOP [P SejuBJSalul o N Jochounad dopopm) miSojomwd  :ppp3 ‘2JqUION
ppIA ap Jouy o/A DPLZUDAD POP3LLLIfUS 3P UPIDDNIS U SPUOS.Jad 3P DLIDIIONLOP UQIoUaID 1] D.d SOPPPIND ap OjaPoLL UM
(a10zsM110-W0DX3H) pepifa]dwiod e) ap ouoSexaH

n Monografia SECPAL sobre Cronicidad Avanzada



DEBATE: CRITERIOS DE COMPLEJIDAD UTILIZADOS
EN CUIDADOS PALIATIVOS

Tabla Il. HexCom®2°" Version reducida y de deteccion rapida.

HexCom-Red®2°®: version reducida para la gestion y derivacion de casos complejos.

COMPLEJIDAD ASISTENCIAL OBSERVADA.

Area afectada Nivel de complejidad

CLINICA
(dificultad terapéutica, sintomas / lesiones refractarias)

PSICOEMOCIONAL
(perfil psicopatologico, desadaptacion, sufrimiento vital persistente)

SOCIOFAMILIAR
(sufrimiento relacional cuidador / paciente, cuidado insuficiente, sin re-
cursos, sin cuidador)

ESPIRITUAL
(dolor espiritual por: identidad, sentido vital o del sufrimiento, relacional,
valores, trascendencia)

ETICA
(sufrimiento por: informacion, decisiones/AET, peticion de muerte)

RELACION DIRECTA CON LA MUERTE / PROCESO DE MORIR
(ubicacién problematica. SUD traumatica, dificil, sedacion dificil [por
practica, indicacion, comprension]. Factores de riesgo de duelo compli-
cado)

AET: adecuacion esfuerzo terapéutico. SUD: situacion dltimos dias.

Marcar las areas afectadas. Marcar con nivel de complejidad: B baja, M media, A alta.
Marcar con N las dreas consideradas: No evaluada, No procede

NIVELES DE COMPLEJIDAD E INTERPRETACION:

Baja: garantias de poder asumir el caso con los propios recursos.

Media: garantias probables de poder asumir el caso con el concurso de otros equipos.

Alta: dudosas garantias, incluso con la ayuda de otros equipos. Probable derivacion a otro recurso o nivel
asistencial.

Nivel de complejidad del caso: El mas alto observado en cualquiera de las areas afectadas

CRITERIOS DE INTERVENCION EQUIPO REFERENTE - EQUIPO DE SOPORTE SEGUN EL NIVEL DE COM-
PLEJIDAD

Baja complejidad: intervencion puntual del equipo de soporte.

Complejidad media: atencion compartida de intensidad pactada por ambos equipos.

Alta complejidad: intervencion intensa del equipo de soporte. Probable derivacion a otro recurso o nivel
asistencial.

(Contintia en la péagina siguiente)
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Tabla Il. HexCom®2°* Version reducida y de deteccion rapida.

HexCom-Red®2°": instrumento para la deteccion rapida de complejidad.

DETECCION DE SITUACION ASISTENCIAL COMPLEJA: ELEMENTOS INDICADORES.

Refractariedad: clinica o terapéutica

Aplicacion de la guia clinica correspondiente al caso sin el resultado esperado. Si/No
Dificultad terapéutica. No adherencia al tratamiento Si/ No
Necesidad de terapias novedosas o de uso inhabitual para el equipo referente Si/ No
Sufrimiento vital persistente (SVP): vivencial o relacional
Vivencial: psicoemocional Si/ No
Vivencial: espiritual Si/ No
Relacional: sociofamiliar Si/ No
Relacional: por aspectos éticos (paciente-familia-circuito asistencial). Si/ No

La presencia de cualquiera de ellos orienta el caso como complejo

NOTA: La refractariedad y el sufrimiento vital persistente son los elementos clave de complejidad comunes
a todos los criterios de cada area del HexCom®2018. Se considera refractariedad la falta de repuesta o
empeoramiento de una situacion a pesar de una intervencion bien ajustada a protocolo en un tiempo razona-
ble y SVP el sufrimiento prolongado en el tiempo que, a pesar de la intervencion practicada, tiende a hacerse
omnipresente e incorpora respuestas desadaptativas y la autopercepcion de lentitud del paso del tiempo.

Mas alla del pronostico vital o de la enfermedad, el eje vertebrador de la atencion paliativa debe ser el nivel de
complejidad asistencial que requiere la persona con enfermedad avanzada'2. Esta complejidad viene determi-
nada por las necesidades de la unidad paciente-familia y por la capacidad resolutiva de los recursos del &ambito
o nivel asistencial en que se encuentran. En las situaciones complejas, las importantes dificultades en la inter-
vencion terapéutica y en la toma de decisiones hacen imprescindible un abordaje intensivo, multidisciplinario,
transversal y coordinado®.

El domicilio como ambito asistencial tiene unas caracteristicas propias que determinan una complejidad especifi-
ca*, sobre todo por la importancia del entorno familiar, la capacidad de los cuidadores y la ubicacion de la muerte.

El HexCom®20%® se basa en el documento de consenso elaborado en Catalunya sobre la definicion y los criterios
de complejidad asistencial de la atencion a las personas con enfermedad avanzada y/o final de vida en la co-
munidad®$, el cual parte del modelo de necesidades de Ferris y cols.”. Consta de 6 &reas de necesidad (clinica,
psicoemocional, sociofamiliar, espiritual, ética y la relacionada con la muerte). Contempla tres niveles de com-
plejidad (baja, media y alta) que permiten adecuar la intervencion de los equipos referentes (atencion primaria
de salud [APS]) y de los equipos paliativos especificos domiciliarios (ESAD, en Catalunya PADES) segln el nivel
de complejidad. La propuesta de intervencion segun el nivel de complejidad es la siguiente:

- Baja complejidad: intervencion del equipo referente (APS). Consulta o atencion puntual del ESAD.
— Complejidad media: atencion compartida de intensidad pactada entre APS y el ESAD.

— Alta complejidad: intervencion prioritaria e intensa del ESAD. Ingreso hospitalario en dispositivo especi-
fico. Derivacion al especialista o servicio especializado en CP.

Se trata de un modelo corresponsable y dindmico que no parcela la intervencion y que en ninguno de los tres
niveles desvincula la atencion por parte del equipo referente.

El HexCom-Clin®2°"®, |a version asistencial (Tabla | y Figura 1), conserva las 6 areas del modelo inicial“® y amplia las areas
espiritual, sociofamiliar y la relacionada con la muerte. Consta, finalmente, de 18 subéreas de necesidad y, a su vez, incor-
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pora cuatro areas de recursos y fortalezas que son los que el enfermo-familia utilizan para sostenerse en la situacion y que
son favorecedores del proceso adaptativo (&reas intrapersonal, interpersonal, transpersonal y practica®).

Los objetivos del HexCom-Clin®2°*® son:
1. Valorar de manera integral persona, familia y entorno.
2. Detectar las areas de necesidad asi como los recursos y fortalezas de la unidad a tratar.

3. Fijar el marco de atencion, el domicilio y el tiempo de atencion (en funcién de la situacion de enfermedad
avanzada-final de vida).

4. Detectar los recursos necesarios para la atencion y/o la necesidad de derivacion.

5. Aportar un lenguaje comun, posibilitar el consenso y el compromiso interprofesional y, a su vez, facilitar
el trabajo transdisciplinar.

6. Favorecer la epicrisis 0 evaluacion de la atencion una vez fallecido el enfermo en casa o dado de alta
del servicio domiciliario.

No todas las areas se podran trabajar por igual, siendo prioritario dar respuesta a las necesidades emergentes
del enfermo y su entorno. Se recomienda tenerlas todas valoradas a partir de la segunda-tercera visita. En un
estudio prospectivo multicéntrico con 832 enfermos, el HexCom-Clin®2°®® ha sido valorado como una herra-
mienta adecuada para la valoracion integral de enfermo y familia por el 89 % de los 42 PADES participantes®.
Las sugerencias de mejora derivadas del estudio han sido integradas en la version de la Tabla I. Asimismo ha
demostrado su capacidad para describir las diferencias en complejidad entre los diferentes grupos de patologia
(oncoldgico, insuficiencia de 6rgano, neurologico, demencia, fragilidad), asi como los cambios de complejidad
en el tiempo. Se dispone de una guia de uso (tabla-guia, accesible a través del enlace al final del texto).

El HexCom-Red®>°® (Tabla II), la version reducida, consta de seis areas de necesidad. Ha sido validada re-
cientemente, demostrando ser un instrumento adecuado para la gestion y derivacion interniveles de casos
complejos, independientemente de la tipologia clinica (paciente oncolégico o no) y de la situacion pronostica del
paciente (enfermedad avanzada y/o final de vida)'™°. A nivel territorial el HexCom-Red®?°*® posibilita una fluida co-
municacion y coordinacion entre profesionales y permite ofrecer una atencion paliativa de calidad en términos
de efectividad, equidad y sostenibilidad. El modelo permite también un aplicativo muy breve HexCom-Det®2°1®
(Tabla Il) orientado a la deteccion/derivacion rapida de casos complejos por personas no entrenadas. Resulta
(til como paso previo a una evaluacion mas amplia con las otras versiones'™.

Enlaces para acceder a las tablas guia:
Espafiol: Hexagono de la complejidad (HexCom-Clin®2°%):
https://drive.google.com/file/d/1cmDV1mjgDRTvxTpRaunmeEjidbL1hZ-p/view?usp=sharing

Catala: Hexagon de la complexitat (HexCom-Clin®2°%®):
https://drive.google.com/file/d/1eERGIb3fzwuJZMNZOLMI-a7ULDxc9igd/view?usp=sharing
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DEBATE: CRITERIOS DE COMPLEJIDAD UTILIZADOS
EN CUIDADOS PALIATIVOS

IDC-PAL

Reyes Sanz, M.? Luisa Martin

® o
Introduccién

La muerte es un proceso Unico y los profesionales tenemos la obligacién moral de entenderlo y abordarlo
en toda su complejidad para garantizar el confort y la dignidad del paciente.

El paradigma de la complejidad comienza a configurarse en los afios sesenta como una nueva manera de
entender la ciencia. Considera que lo que hace complejo un fenémeno es la interdependencia entre sus
elementos y propone una manera de mirar el mundo mas alla del reduccionismo del paradigma mecani-
cista que ha generado un saber especializado, reduccionista y fragmentado. Los sistemas complejos se
caracterizan, entre otros, por la emergencia de procesos, el alejamiento del equilibrio, la incertidumbre,
las dinamicas cadticas, la borrosidad de las fronteras y los cambios catastroficos'.

La teoria de la complejidad es el marco idéneo que proporciona conceptos y herramientas para responder
a los retos de la provision de los cuidados paliativos (CP) por su caracter multifactorial y transdisciplinar
que conlleva la presencia de procesos emergentes, de necesidades multiples, intensas y cambiantes en
todas las dimensiones de la persona. También una alta dificultad en la provision de los cuidados, una gran
variabilidad en el tiempo y una incertidumbre importante en el resultado de las intervenciones terapéuti-
cas?

Para poder abordar la complejidad creciente deberemos abandonar los modelos lineales y desde un
enfoque holistico aceptar la impredecibilidad, respetar y utilizar la autonomia, la creatividad y las oportu-
nidades, y responder con flexibilidad a los modelos emergentes'.

No existen muchas referencias en la literatura para definir el concepto de «complejidad en CP»%*, aunque
el adjetivo «complejo» acompafia en CP a términos como intervenciones, pacientes, necesidades, casos,
problemas, sintomas?, etc., lo que implica que existe una preocupacion por identificar situaciones que
requieren un abordaje no simplista.

En 2007, con motivo de la actualizacion del Proceso Asistencial Integrado Cuidados Paliativos de la Con-
sejeria de Salud de la Junta de Andalucia®, se definié la complejidad como un concepto multidimensional
que aglutina aquellas circunstancias que dificultan el curso de la situacion terminal de cada paciente y que
son susceptibles de intervencion por parte de los equipos avanzados de CP.

Ademas, se realiz6 una busqueda bibliografica y un grupo nominal con el objetivo de identificar los elementos
de complejidad y agruparlos segun dependieran del paciente, familia, organizacion sanitaria y un grupo misce-
lanea. Estos elementos se ordenaron como de complejidad baja, media y alta para poder establecer la prioridad
de intervencion de los recursos avanzados de CP®. Posteriormente, y a partir de esta clasificacion, se plante6
la construccion de una herramienta que pudiera ser Util a los profesionales implicados en la atencién a los
pacientes en situacion terminal, que dio lugar en 2014 a IDC-Pal®, un instrumento de diagndéstico de la comple-
jidad, validado y consensuado entre los recursos convencionales y avanzados de CP’ (Figura 1).

Monografia SECPAL sobre Cronicidad Avanzada n



Cronicidad avanzada

IDC-Pal® define los elementos de complejidad que se identifican tras la imprescindible valoracion multidimen-
sional. Se compone de 36 items agrupados en tres dimensiones, dependientes del paciente, de la familia o de la
organizacion sanitaria, y clasificados en dos niveles:

— Elementos de complejidad.
- Elementos de alta complejidad.
IDC-Pal permite, por tanto, identificar si la situacion del paciente es:
- No compleja: no hay elementos de complejidad ni de alta complejidad.
— Compleja: si hay, al menos, un elemento de complejidad.
— Altamente compleja: si hay, al menos, un elemento de alta complejidad.
Con ello se orienta hacia la intervencion o no de los recursos avanzados de CP siguiendo estos criterios:
- La situacién no compleja no requiere la intervencion de los recursos avanzados de CP.

- La situacion compleja puede o no requerir la intervencion de los recursos avanzados, a criterio del
médico responsable, seglin sus competencias.

- La situacion altamente compleja requiere siempre la intervencion de los recursos avanzados.

Recientemente se han publicado 2 estudios sobre su uso®°.

Ideas clave
- Es necesario considerar la complejidad, en la situacion terminal, para garantizar unos CP de calidad vy,
por tanto, proporcionar confort y dignidad al proceso de la muerte.

- Hay que garantizar la accesibilidad a los recursos avanzados de CP en un modelo de atencion compar-
tida de forma efectiva, ya que el envejecimiento poblacional generara un mayor porcentaje de personas
que necesiten CP.

— Es relevante disponer de IDC-Pal, ya que no existe otro instrumento de diagnéstico de la complejidad
similar en nuestro medio.
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Figura 1. IDC-Pal: instrumento diagndstico de la complejidad en cuidados paliativos
Nivel de
. Elementos complejidad* SI |NO
% 11a  Paciente es nifio/a o adolescente AC
';':,: 1lb  Paciente es profesional sanitario C
g 11c  Rolsocio-familiar que desempefia el/la paciente C
~ | 11d Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas C
- 1le  Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos C
11f  Enfermedad mental previa C
‘2 1.2a  Sintomas de dificil control AC
-% 1.2b  Sintomas refractarios AC
E- 1.2c¢  Situaciones urgentes en paciente terminal oncoldégico AC
% :g 1.2d  Situacion de tltimos dias de dificil control AC
§ "_2 1.2e  Situaciones clinicas secundarias a progresién tumoral de dificil manejo AC
_§ :§ 1.2f  Descompensacién aguda en insuficiencia de 6rgano en paciente terminal no oncolégico €
g g 1.2g  Trastorno cognitivo severo &
% i | 1.2h  Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional @
@ | 120 Existencia de comorbilidad de dificil control c
1.2j  Sindrome constitucional severo C
1.2k Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado =
__ | 13a Paciente presenta riesgo de suicidio AC
S § 1.3b  Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte AC
:_,‘3 g 1.3c  Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual AC
z z 1.3d  Conflicto en la comunicacién entre paciente y familia &
- i 1.3e  Conflicto en la comunicacion entre paciente y equipo terapéutico C
1.3f  Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo C
o = 2.a  Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores AC
‘g : 2.b  Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado AC
== 2.c  Familia disfuncional AC
§ E 2d  Claudicacion familiar AC
aj ﬁ 2.6 Duelos complejos €
(e 2f  Limitaciones estructurales del entorno AC
- & E 31a Aplicacion de sedacion paliativa de manejo dificil AC
E E '% §_ 3.1b  Dificultades para la indicacion y/o manejo de farmacos
.3_ § ;_E-’ :'.f 3.1c Dificultades para la indicacion y/o manejo de intervenciones
§ :g ; 31d Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacion
E ﬁ v | 322 Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas instrumentales y/o material espe-
S'c .9 cifico en domicilio C
o5 BE - N : . prra———
M5 2 3.2b  Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas C
*Nivel de complejidad C: Elemento de Complejidad AC: Elemento de Alta Complejidad
Situacién: No compleja| |  Compleja| | Altamente Compleja|_|
Intervencion de los recursos avanzados/especificos: Si [ | No [ |

Monografia SECPAL sobre Cronicidad Avanzada n



Cronicidad avanzada

BIBLIOGRAFIA

1.

Plsek PE, Greenhalgh T. Complexity science: the challenge of complexity in health care. BMJ [Internet]
2001;323(7313):625-8. Disponible en: https://goo.gl/iXbKve.

Munday DF, Johnson SA, Griffiths FE. Complexity theory and palliative care. Palliat Med 2003;17(4):308-9.
Esteban-Porez M, Grau IC, Castells Trilla G, Bullich Marin i, Busquet Duran X, Aranzana Martinez A, et al.
Complejidad asistencial en la atencion al final de la vida: criterios y niveles de intervencion en atencion
comunitaria de salud. Med Pal [Internet] 2015;22(2):69-80. DOI: 10.1016/j.medipa.2013.03.007.

Cia Ramos R, Fernandez Lopez A, Boceta Osuna J, Duarte Rodriguez M, Camacho Pizarro T, Cabrera
Iboledn J, et al. Proceso Asistencial Integrado Cuidados Paliativos. Sevilla: Consejeria de Salud; 2007.
Disponible en: https://goo.gl/sMErZ2.

Carduff E, Johnston S, Winstanley C, Morrish J, Murray S, Spiller J, et al. What does «complex» mean
in palliative care? Triangulating qualitative finding from 3 setting. BMC Palliat Care 2018;17(1):12. DOI:
10.1186/512904-017-0259-z. Disponible en: https://g00.gl/LGS7A9.

Fernandez-Lopez A, Sanz-Amores R, Cia-Ramos R, Boceta-Osuna J, Martin-Rosellé ML, Duque-Granado
A, et al. Criterios y niveles de complejidad en Cuidados Paliativos. Med Pal 2008;15(5):287-92.
Martin-Rosell6 ML, Fernandez-Lépez A, Sanz-Amores R, Gémez-Garcia R, Vidal-Espafia F, Cia-Ramos
R. IDC-Pal (Instrumento Diagnostico de la Complejidad en Cuidados Paliativos)®. Consejeria de Igualdad,
Salud y Politicas sociales. Fundacion Cudeca; 2014. Disponible en: http://www.juntadeandalucia.es/sa-
lud/IDCPal

Salvador-Comino MR, Garrido-Torres N, Perea-Cejudo |, Martin-Rosell6 ML, Regife Garcia V, Fernan-
dez-Lopez A. El valor del Instrumento Diagnostico de la Complejidad en Cuidados Paliativos para iden-
tificar la complejidad en pacientes tributarios de cuidados paliativos [Internet]. Medicina Paliativa 2017.
Disponible en: https://goo.gl/oT1JNQ.

de Miguel C, Ruiz S, de la Uz A, Merino E, Gutierrez A, Sanz L, et al. ;Son complejos los pacientes aten-
didos por unidades de cuidados paliativos domiciliarias? [Internet]. Medicina Paliativa 2017. En prensa.
Disponible en: https://goo.gl/KFVmdJr

n Monografia SECPAL sobre Cronicidad Avanzada



MONOGRAFIAS

SECPAL

MANEJO DEL DOLOR EN LA ENFERMEDAD
CRONICA

Daniel Ramos

El dolor cronico es un sintoma prevalente en la enfermedad cronica/avanzada. La evaluacion del dolor re-
quiere una historia detallada: causa, localizacion, naturaleza, intensidad, impacto funcional, fisico, social y
emocional. Especial importancia tiene la valoracion funcional, ya que el dolor condiciona un deterioro de la
misma. Los ancianos pierden la movilidad y autonomia para evitar maniobras dolorosas. La intensidad puede
ser medida por escalas analogas verbales, numéricas y visuales. La escala visual anéaloga (EVA) es la mas
usada en la préctica clinica. El manejo eficaz requiere entender las caracteristicas (nociceptivo, neuropé-
tico o mixto), con un enfoque multifactorial. Evaluar enfermedades concomitantes y la medicacion pautada
permitira seleccionar los agentes analgésicos mas adecuados. En el manejo del dolor en la patologia cronica
no hay que olvidar seguir el esquema de la escalera analgésica de la OMS y utilizar los opioides mayores
siguiendo unas normas de seguridad'.

ANCIANO FRAGIL

El envejecimiento produce una disminucion progresiva de la capacidad funcional, aumento de las enfer-
medades croénicas y secundariamente mayor incapacidad. En el afio 2050, la poblacion espafiola sera la
mas anciana de Europa, de manera consecuente, los mayores de 80 afios seran un 12,8 %. Entre un 50
y un 80 % de la poblacion anciana mayor de 65 afios sufre dolor. La prevalencia del dolor cronico en
ancianos que viven en la comunidad es del 25-76 %, mientras que en residencias aumenta hasta el 93 %2.
En el dolor moderado-severo y en el dolor neuropatico tienen su indicacion los opioides y coadyuvantes.
No se dispone de clara evidencia que nos permita utilizar estos farmacos con seguridad, pero cada vez
hay méas experiencia®.
Se deben tener en cuenta los siguientes factores:

1. Cambios fisiologicos en la distribucion, metabolismo y eliminacion de farmacos.

2.Seleccion de un analgésico en funcion de la comorbilidad y la polimedicacion.

3.Dificultad del manejo del dolor condicionada a la pluripatologia, polifarmacia, caracteristicas del dolor.

4.Un mayor riesgo de efectos secundarios e interacciones®.

Respecto al uso de opioides, no se dispone de clara evidencia que nos permita utilizar estos farmacos con seguridad.

DEMENCIA

Existe dificultad de reconocimiento del dolor, junto con las barreras sobre el uso de analgésicos potentes.
No se aprecian cambios en el umbral de respuesta al dolor, pero si en la tolerancia. El componente sensitivo
esta indemne y el afectivo se encuentra modificado. Se sabe que la respuesta autonémica al dolor decrece
en la enfermedad de Alzheimer. En la demencia vascular tiene incrementado el componente emocional. En
la frontotemporal se aprecia una reduccion del procesamiento y del componente emocional con mayor to-
lerancia al mismo. En la demencia de Cuerpos de Lewy se reduce la percepcion del dolor y del sufrimiento.
En general, el dolor de érganos internos y piel es més dificil de evaluar en estos pacientes. También el dolor
cronicos®.
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Abordaje recomendado

Tener mas conciencia de la posibilidad de que exista dolor. Son validas las escalas conocidas EVA y la escala
facial, también la version abreviada de Mc Gill, entre otras’. Utilizar autoinformes y observacion del paciente
(vocalizaciones, quejidos, gritos, etc.). Considerar las variables fisiolégicas (tension arterial, frecuencia cardia-
cay respiratoria, sudoracion palmar, etc.). También la informacion de la familia y del cuidador.

Analgésicos no opioides

Los mas utilizados son los analgésicos y los antinflamatorios. Estan indicados en dolor leve-moderado y en grado
severo combinados con los opioides. Son eficaces en dolor nociceptivo, preferentemente somatico, y no desarrollan
tolerancia. Los AINE preferidos son los de vida media corta y durante el menor tiempo posible. Evitar los de vida
media larga, sobre todo indometacina®.

Opioides

Segun la OMS cada vez existe mayor evidencia en dolor no oncologico, aunque solo el 3,4 % de los ensayos
randomizados incluyen a ancianos. El uso de estos farmacos se basa en la experiencia. Las reticencias al uso
de opioides todavia estan presentes®. Tienen un 10-25 % mas riesgo de desarrollar efectos adversos que los
jovenes. Estos efectos adversos disminuyen con el uso a largo plazo, excepto el estrefiimiento.

ENFERMEDAD RENAL

Se ha incrementado en los Ultimos afios debido a la diabetes mellitus y a la nefrotoxicidad de algunos farmacos.
Cifras de mortalidad anual, 20-25 %. Los datos farmacocinéticos y farmacodinamicos son escasos, por o que
es dificil la recomendacion de esquemas analgésicos. El uso de la escalera analgésica recomendada por la
OMS es util y puede adaptarse™.

El dolor es un sintoma muy comun. La literatura revela cifras de hasta un 58 %. Se estima que un 50-63 % de
los pacientes en diélisis padecen dolor cronico; el 42-55 % de estos pacientes califican su dolor como severo.
Es en general de origen musculoesquelético y neuropéatico. También presentan dolor cronico multifactorial:
isquémico debido a la enfermedad vascular periférica, la polineuropatia (diabetes), 6seo por osteoporosis o
asociado a la dialisis, la amiloidosis y el dolor musculoesquelético. Otras causas secundarias a enfermedad
renal son la enfermedad renal poliquistica, que causa dolor abdominal croénico, tipo visceral. El hiperparatiroi-
dismo secundario produce dolor 6seo'.

Abordaje recomendado

El sistema de clasificacién de Edmonton reducido es una herramienta de utilidad clinica. Por miedo a la toxi-
cidad y la falta de experiencia, se demuestra que el uso de analgésicos opioides no esta muy extendido, lo que
conduce a un inadecuado tratamiento del dolor. En dolor leve a moderado se recomienda acetaminofén o para-
cetamol. No requiere ajuste de dosis. Los AINE deben evitarse. En dolor moderado a severo, el tramadol puede
ser usado cautelosamente; se recomienda ajuste de dosis e incrementar el intervalo entre dosis. El fentanilo y
la metadona son considerados los analgésicos opioides de eleccion. Otros farmacos de este grupo pueden ser
usados bajo una estrecha vigilancia y ajuste de dosis'.

Opioides

Ajuste de la dosis cuando el filtrado glomerular estimado cae por debajo de 50 ml/min o durante las etapas 3b,
4y 5 de la enfermedad renal crénica, y para pacientes en didlisis.
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- Morfina: opioide mas estudiado; uno de sus metabolitos se acumula en caso de fracaso renal ocasionan-
do alteraciones a nivel del SNC y depresion respiratoria. Una reduccion de la dosis del 25 al 50 % es
recomendada en pacientes con IRC leve a moderada. En severo fracaso renal, la reduccion de la dosis
debera ser del 75 %.

- Buprenorfina: no hay diferencia significativa en la administracion del farmaco en pacientes con o sin
disfuncion renal.

— Tramadol: es eficaz tanto para el dolor nociceptivo como para el dolor neuropético, y tiene la ventaja de
producir menos sedacion y menos depresion respiratoria en comparacion con otros opioides.

— Metadona: dificil de manejar'.

Dolor neuropatico: se usan carbamazepina, gabapentina y pregabalina. Se recomienda reducir dosis. Los anti-
depresivos triciclicos se evitan por su potencial arritmogénico.

INSUFICIENCIA CARDIACA

Se estima que un 78 % de los pacientes refiere el dolor como el peor de sus sintomas en las fases finales de la
insuficiencia cardiaca (IC) y lo presenta de forma importante en los 3 dias antes del fallecimiento el 41 % de los
casos®. El origen de este dolor puede estar en una causa cardiaca, en la comorbilidad o en las propias inter-
venciones médicas. Hay pocos datos sobre la prevalencia y etiologia del dolor en esta situacion'.

Manejo

Independientemente de la causa, el dolor debe ser evaludado y tratado de manera sistematica. En primer lugar
se recomiendan los analgésicos del primer escalon. Si no hay buen control del dolor se utilizaran los opioides
segun las recomendaciones de la OMS. Combinar la morfina con el primer escalén, y si es necesario con co-
adyuvantes. En algunas situaciones puede estar indicada la sedacion para el control del dolor y disnea si es
refractaria’.

ENFERMEDAD PULMONAR AVANZADA NO ONCOLOGICA

El origen de este dolor es multifactorial, depende de la comorbilidad o puede ser secundario a intervenciones
médicas. Hay pocos datos sobre la prevalencia y etiologia del dolor en esta situacion.

Abordaje recomendado

Independientemente de la causa, debe ser evaludado y tratado siguiendo la anamnesis recomendada y las
recomendaciones de la OMS. En primer lugar se recomiendan los analgésicos del primer escalon. Si no hay
buen control del dolor se utilizaran los opioides segun las recomendaciones de la OMS. En algunas situaciones
puede estar indicada la sedacion para el control del dolor y disnea si es refractaria.

MANEJO DEL DOLOR EN LA INFECCION VIH

El control del dolor debe ser una prioridad invididualizando su tratamiento®. Ocurre entre el 30 y el 90 %
de los casos. La incidencia aumenta a medida que la enfermedad avanza, afectando al 28-75 % en la fase de
manifestaciones clinicas y se presenta en la mayoria de los que estan cerca de la muerte. La causa es multi-
factorial, relacionandose con la morbilidad croénica, fragilidad, enfermedad 6sea, procesos relacionados con la
edad y por el efecto crénico de la terapia antiretroviral®. El dolor nociceptivo es tipo somético en un 45 % de
los enfermos, mientras que el neuropatico un 40 % (neuropatia simétrica distal)’®°.
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Abordaje recomendado

Tiene un enfoque multidisciplinario y sigue las recomendaciones de la escalera analgésica de la OMS. Existen
razones por las que el tratamiento del dolor es subestimado o infratratado; temor a crear adicciones, recelos
a valorar el dolor en pacientes con antecedentes a uso a drogas, falta de formacién en estos pacientes o al
hecho de prestar méas atencion al tratamiento de complicaciones agudas y menos al alivio del sufrimiento?. El
dolor neuropatico requiere de tratamientos analgésicos adyuvantes (antidepresivos, anticomiciales). También
son frecuentes los espasmos musculares que son tratados mediante el uso de benzodiacepinas (diazepam,
tetrazepam) o baclofeno.

El manejo de la polineuropatia: deteccion precoz ante la minima sospecha. Uso de farmacos con evidencia
demostrada: amitriptilina, gabapentina, capsaicina topica y con menor experiencia los opiodes. La respuesta a
estos farmacos es lenta, por lo que es aconsejable asociar desde el primer momento alglin farmaco analgésico
siguiendo la escalera de la OMS segun las caracteristicas, la intensidad y la respuesta.

ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

Hasta un 73 % tienen dolor. El dolor musculoesquelético aparece en las fases avanzadas por la atrofia muscu-
lar. La espasticidad y los calambres pueden generar dolor. Se recomienda plantear fisioterapia desde el mo-
mento que aparezcan y valorar analgesia segun la intensidad. Para la espasticidad se recomienda tratamiento
farmacologico con baclofeno o utilizar derivados cannabinoides de forma off-label?’. En la espasticidad local,
plantear toxina botulinica.

ESCLEROSIS MULTIPLE

El dolor puede estar relacionado directa o indirectamente con la enfermedad. La neuralgia del trigémino la su-
fren hasta un 2 %. El uso de opiaceos durante un corto periodo de tiempo no es raro. El tratamiento recomen-
dado es carbamazepina y otros anticonvulsivantes. El dolor crénico es multifactorial. Las disestesias cronicas
se tratan con antidepresivos triciclicos o anticonvulsivantes. Valorar siempre la fisioterapia. En casos de dolor
refractario se necesita una valoracion multidisciplinar.
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AGITAC[éN EN LA DEMENCIA AVANZADA. NO
SOLO FARMACOS...

Mercedes Fernandez, Lluis Ramén Reig, Benito Jesus Fontecha

Derivado del envejecimiento de la poblacién y del incremento en la esperanza de vida hay un incremen-
to progresivo de pacientes afectos de sindromes de demencia. Es conocido que hasta el 80 % de ellos
presentardn en algun momento trastornos conductuales, de los cuales los sintomas psicoéticos y los
cuadros de agitacion apareceran principalmente en estadios avanzados de la misma, aunque pueden
aparecer incluso antes de haber realizado el diagnéstico del deterioro y comportar el primer signo de
alarma.

El abordaje de los sintomas psicologicos y conductuales (SPCD) en la demencia, y entre ellos los es-
tados de agitacion, requiere de un analisis exhaustivo que ha de comenzar por estudiar la historia del
deterioro, intentar tipificar el tipo de demencia y analizar a cual de los diferentes perfiles o grupos de
sintomas (clusters) se adapta la clinica que presenta el paciente. Ademas, es necesario descartar pa-
tologia organica concomitante (dolor, retencion aguda de orina, cardiopatia isquémica silente, e incluso
fracturas que han podido pasar desapercibidas). Por tanto, las decisiones sobre el tratamiento de la
psicosis o la agitacion en un individuo con demencia seran una consecuencia de la evaluacion inicial
y una comprension de los objetivos y preferencias del paciente (si es clinicamente factible) o de sus
representantes y el concurso de otras personas involucradas que pueden facilitarnos informacion al
respecto. Este abordaje va mucho mas alla de la prescripcién de un farmaco antipsicoético que, en una
proporcion variable de casos, puede ayudar a mitigar el sintoma y en muchos otros, desgraciadamente,
no solo no ayuda sino que incluso puede empeorar el estado funcional, el nivel de consciencia e incluso
desencadenar iatrogenia. El uso de farmacos antipsicoticos en los sintomas psicolégicos y conductua-
les ha sido recientemente revisado por la Asociacién Psiquiatrica Americana', y se acompafia de los
diferentes grados de evidencia para cada intervencién; en nuestro entorno, la Sociedad Espafiola de
Psicogeriatria también ha revisado el uso de antipsicoticos en ancianos?, no solo en el tratamiento de
estados de agitacion sino en las diferentes patologias de indole psiquiatrica y las diferentes indicaciones
para cada una de ellas.

Clasicamente, los SPCD son agrupados en 4 grupos diferenciados: alteraciones del estado de animo, alte-
raciones vegetativas (alimentarias, del suefio, etc.), trastornos psicéticos y estados de agitacion?, que pue-
den permitir establecer una estrategia terapéutica desde la optica farmacologica. No obstante, cada vez
disponemos de méas pruebas de que, principalmente en los grupos de los trastornos psicoticos y estados
de agitacion, el uso de antipsicoticos no siempre logra los fines deseados vy, al contrario, presenta mayor
numero de complicaciones, y es una exigencia la revision periddica de los mismos e intentar el uso de la
menor dosis eficaz y su retirada siempre que sea posible. Todas las guias y protocolos recomiendan como
primer paso la evaluacion exhaustiva de los sintomas, descartar causas frecuentes de agitacion (dolor,
delirium, patologia médica u otras causas ambientales) e intentar una estrategia no farmacoloégica® y, solo
después de haber fracasado estas, intentar realizar un abordaje farmacologico (Figura 1), inicialmente
antidepresivos inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina con/sin inhibidores de acetil-coli-
nesterasa y, en funcion del cuadro clinico y del grupo de sintomas preponderantes, antipsicoticos o un
estabilizador del estado de &nimo®.
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Figura 1. Manejo de los SPC en la Demencia
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Las evidencias cientificas al respecto de las intervenciones no farmacolégicas han sido contradictorias, incluyen-
do entrenamiento de cuidadores, terapias cognitivo-conductuales, aromaterapia, musicoterapia, terapias de vali-
dacion, modificaciones de entorno, programas de ejercicio fisico, etc., mostrando las intervenciones sensoriales
los mejores resultados para el control de la agitacion en los pacientes con demencia®. No obstante, y desde un
punto de vista practico, hemos de advertir que, derivado de la sobrecarga que estos enfermos ejercen sobre sus
cuidadores, existen una serie de actitudes que pueden derivar en un trato inadecuado y ser causa de aparicion
de agitacion y de sintomas disruptivos.

Una mirada fisiopatolégica a la causa de los sintomas disruptivos en los pacientes con demencia puede ser de
gran ayuda en la comprension, abordaje y manejo de los SPCD, y principalmente en los estados de agitacion. Los
fenémenos de desdoblamiento, falsos reconocimientos, alteraciones sensoperceptivas, alucinaciones y trastor-
nos o ideacion delirante es logico que desencadenen actitudes desafiantes, miedo y estados de agitacion en un
paciente con afectacion moderada a severa de funciones superiores y, por ello, el abordaje puede ser orientado
bajo este prisma. En primer lugar, intentar educar a los cuidadores en el porqué de estos sintomas. La dificultad
en el procesado de nueva informacién y su evocacion posterior hace que no puedan aprender nueva informacion,
y por tanto no pueden corregir errores, que realicen preguntas repetitivas y puedan reconocer como extraiios a
familiares proximos. En paralelo a esta estrategia formativa del cuidador, podemos ensayar terapias sensoriales
(aromaterapia, musicoterapia, masajes, etc.), modificaciones ambientales enriqueciendo el entorno con elementos
familiares, atencion a la intensidad de la luz, la temperatura e incluso los colores de las paredes (los colores ca-
lidos-palidos suelen asociarse con menor irritabilidad) y especialmente estableciendo rutinas de comportamiento
y reforzandolas diariamente de forma que el individuo-paciente no perciba los cambios en el comportamiento
como invasion de su entorno; todas estas estrategias pueden encuadrarse en la corriente ahora conocida como
atencion centrada en la persona, en la que se priorizan las necesidades, valores y creencias como eje primordial
del plan terapéutico y de las actividades a programar.

Es relevante reconocer precozmente cuales de estos sintomas equivalentes a estados de agitacion no son sus-
ceptibles de responder al tratamiento farmacoldgico o lo hacen en muy escasa proporcion (entre estos destacan
el vagabundeo, comportamiento social inadecuado [desnudarse en publico, robo de objetos, preguntas repetitivas,
etc.], actividades repetitivas sin objeto, atesorar cosas, la tendencia al aislamiento y la resistencia a la higiene o
la ducha’), por tanto supone un auténtico reto encontrar las estrategias terapéuticas que pueden mitigarlos. En
general, tal y como se ha sugerido en el parrafo anterior, el establecimiento de rutinas, la realizacion de progra-
mas de movilizaciones o ejercicio fisico de forma reglada (paseos, rutas pre-establecidas, terapias grupales de
movilizacién activa y pasiva), la insercion de pacientes en programas de centros de dia y el uso de técnicas de
distraccion pueden ser de ayuda, aunque tampoco son garantia de éxito a priori.

Un aspecto relevante en el manejo no farmacolégico de los pacientes con demencia en estadios avanzados es
evitar confrontarlos con la realidad y, de la misma manera, evitar contrariarlos, porque en no pocas ocasiones
la respuesta a dicha confrontacion puede ser una reaccion explosiva. Dado que tienen una capacidad limitada de
razonary elaborar juicios, la confrontacion o la negativa franca a un determinado deseo puede desencadenar una
actitud de recelo o desafio. Por tanto, los cuidadores, profesionales o no, han de saber evitar dichas situaciones
y establecer estrategias de distraccion para poder mantener las respuestas dentro de unos limites razonables y
evitar las reacciones desproporcionadas. Algo similar podemos comentar respecto del tratamiento de las alucina-
ciones o de alteraciones sensoperceptivas vividas con agrado que, en tanto que sean alucinaciones «placenteras»
no requieren tratamiento farmacologico especifico y podemos y debemos «dejarlas fluir», siempre que no gene-
ren disrupcion ni en el paciente ni en el entorno. Este fendbmeno puede ser observado con frecuencia en relacion
con «conversaciones o visitas» de familiares ya fallecidos o que residen a distancia. Los elementos predictores
de respuesta positiva a las estrategias de distraccion e intervencion no farmacolégica fueron aquellos pacientes
con menor afectacion cognitiva, mayor autonomia en las actividades bésicas de la vida diaria y menor alteracion
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del lenguaje y de la comunicacion®. En este entrenamiento formal de cuidadores han demostrado su eficacia los
grupos psicoeducativos para familiares de pacientes con demencia y el programa (cuidador experto de pacientes
con demencia) promovido por el Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya®, en el que destacan prin-
cipalmente una vertiente formativa de gran valor y un componente de ayuda mutua entre familiares que también
permite compartir estrategias, miedos y situaciones, aliviando la tension emocional en los cuidadores.

Finalmente, el abordaje de los estados de agitacion en la demencia avanzada debe ser establecido de forma integral,
como una estrategia global de abordaje en la que las medidas no farmacoldgicas, las estrategias de cuidado, los pro-
gramas de formacion de cuidadores y los protocolos de actuacion (incluyendo medidas farmacolégicas), permitan
trazar un plan terapéutico a medio y largo plazo, con toma de decisiones previas en funcion de la evolucion de la
demenciay de las diferentes situaciones que puedan aparecer, se pueda realizar una monitorizacion periodica de los
resultados obtenidos y la reevaluacion de los mismos, en los que el equipo asistencial y la familia puedan articular el
mejor abordaje posible. Este modelo de actuacion ha sido abordado recientemente por Ballard y cols., con resultados
positivos en la reduccion del uso de antipsicoticos y mortalidad cuando la estrategia de intervencion era integral™.
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MANEJO DE LA DISNEA EN EL EPOC AVANZADO

Miguel Angel Cuervo

DEFINICION Y ETIOPATOGENIA

La disnea es probablemente el sintoma més frecuente y complejo, que provoca gran impacto emocional al pa-
ciente con EPOC y su familia; su prevalencia puede llegar hasta un 94 %'

La disnea se define como «una experiencia subjetiva de dificultad para respirar que consiste en sensaciones
cualitativamente diferentes que varian en intensidad».

La experiencia deriva de interacciones entre factores fisiologicos, psicologicos y sociales, que pueden inducir
respuestas fisiologicas y conductuales. Se considera refractaria cuando persiste a pesar de un 6ptimo trata-
miento de la etiologia subyacente. El patrén de la misma puede ser continua o basal (todo el tiempo) y disnea
episodica?.

ABORDAJE RECOMENDADO POR EL AUTOR

El control sintomatico de la disnea en pacientes con EPOC avanzado se basa en tratamiento farmacologico
(donde la terapia broncodilatadora y opioide son esenciales), la oxigenoterapia y las intervenciones no farma-
cologicas.

En este apartado describiremos el eje terapéutico basico, con la propuesta de «la escalera para el manejo de
la disnea» (Figura 1).

Tratamiento farmacoloégico

En primer lugar, habria de optimizarse el tratamiento broncodilatador de accion corta y larga, asi como valorar
el empleo de corticoides por via oral.

En el tercer escalon propuesto cobra mayor importancia el tratamiento con opioides.

Hasta la fecha se han llevado a cabo tres revisiones sistematicas con metanalisis incluidos, donde se examina la
efectividad de los opioides orales y parenterales para el manejo de la disnea®®.

En mayor o menor medida, dichas revisiones apoyan el uso continuado de opioides orales y parenterales para
el tratamiento de la disnea en pacientes con enfermedad avanzada. De los datos aportados por los metanalisis
no se podia concluir que los opioides por via nebulizada fueran més efectivos que el suero salino nebulizado.

Allard y cols.® estudiaron la efectividad de dosis suplementarias de opioides para mejorar la disnea en pacientes
con enfermedad avanzada que estaban recibiendo ya dosis estables de opioides. Encontraron que el efecto era
tan beneficioso cuando la dosis de rescate era del 25 % como cuando era del 50 % de la dosis oral o subcutanea
de morfina administrada cada 4 h.

Navigante y cols.” demostraron que el efecto beneficioso de la morfina en controlar la disnea basal podria me-
jorar agregando midazolam al tratamiento.

En los ultimos meses estamos asistiendo a ensayos clinicos que apoyan el tratamiento de la disnea episédica
con fentanilos de accién rapida en sus variadas presentaciones®™.
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Figura 1. Escalera para el tratamiento de la disnea en pacientes con EPOC.

Tratamiento
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funcionales)

Optimizar terapia broncodilatadora (de accién corta
[SAMA y SABA] y larga [LAMA y LABA] £ oxigenoterapia

SAMA: short-acting muscarinic antagonist (bromuro de ipratropio). SABA: short-acting f-agonist (salbutamol o la terbu-
talina). LABA: long-acting B-agonists (salmeterol, formoterol e indacaterol). LAMA: long-acting muscarinic antagonist (bro-

muro de tiotropio).

Otros farmacos

— Benzodiacepinas: la Ultima revision Cochrane al respecto no aconseja su uso rutinario para el
tratamiento sintomético de la disnea™ si no concurre un componente de ansiedad importante.

- Clorpromazina: hay cierta evidencia de que la disminuye la disnea sin afectar a la ventilacion®.

- Los corticoides, en concreto la dexametasona, se estan utilizando para el tratamiento de la disnea, con
buenos resultados™.

Oxigenoterapia

Parece razonable prescribir oxigenoterapia en pacientes con disnea y saturaciones de oxigeno basales < 90 %.
En los demés casos habra que individualizar su utilizacion™.

Algoritmo terapéutico

No existe un consenso para el tratamiento de la disnea basal y episodica. Fruto de la experiencia de los autores
y la evidencia actual, proponemos el abordaje terapéutico, como reflejamos en Figura 2 (algoritmos 1y 2).
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Figura 2

Algoritmo 1 para el manejo de la disnea basal

+Se han abordado los NO

- > Reevaluar
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o
A\ 4
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Incremento del 30 % de

Sl dosis de opioides
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cambio de opioide a

morfina oral

Algoritmo 2. Disnea episddica (exacerbacion de la disnea) o disnea muy severa:
1. Aplicar Algoritmo 1.
2.Si el paciente no estaba tomando un opioide:

a. 5-10 mg de morfina s.c. cada 30 minutos hasta que se estabilice. Posteriormente 5-10 mg v.o. cada
4 horas. Dejar para disnea episodica 5 mg s.c. 0 10 mg v.o., que se puede repetir cada hora.

b. Sino es candidato a morfina o no se controla disnea: utilizar fentanilo de accion rapida (100 mcg) por
la diferentes formas de absorcion mucosa (sublingual, transmucosa, intranasal). Si a los 30 min per-
siste administra nueva dosis. Esta pauta se puede repetir cada 4 horas, un maximo de 4 veces al dia.

3. Si el paciente estaba tomando un opioide:
a. Aplicar titulacion:

i. Si el paciente estaba tratandose con morfina por via s.c., dar el doble de la dosis cada
30 minutos hasta que se controle. Posteriormente utilizar esta ultima dosis cada 4 horas,
pudiéndose administrar de rescate cada 30-60 minutos.

ii. Si no se controla aplicar 2b.
4, Si se observa un componente de ansiedad importante:

a. Lorazepam 0,5-1 mg via sublingual o bien, midazolam s.c., 2,5-5 mg s.c. cada 30 min, hasta que
se corrija.

5. Valorar inicio de tratamiento con neuroléptico en funcion de la respuesta.

'Si el paciente estaba tomando ya una dosis alta de lorazepam, utilizar otra benzodiacepina.
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Intervenciones no farmacologicas

La intensidad de la disnea no es predecible por la severidad de la patologia pulmonar, y es que implica emo-
ciones escasamente Utiles y que involuntariamente pueden exacerbar el sintoma. El manejo sintomético de la
disnea no es posible si el clinico no aborda las intervenciones no farmacolégicas con la misma importancia
que el tratamiento farmacologico. El modelo Breathing-Thinking-Functioning (BTF: respiracion, pensamiento,
funcionalidad) es una propuesta desarrollada a raiz de la evidencia actual” que tiene por objeto emplear las
técnicas que influyen en los aspectos implicados en el origen de la disnea (Tabla ).

Tabla I. Categorizacion de abordaje sintomdtico segiin BTF

Breathing Thinking Functioning
Técnicas de respiracion Terapia conductual cognitiva Rehabilitacion pulmonar
Abanico Técnicas de relajacion Estimular el ejercicio
Técnicas de drenaje respiratoria Mindfulness Dispositivos para caminar
Entrenamiento muscular Acupuntura Pacing (pasear rapido)
inspiratorio TENs
Percusion de la pared toracica
Ventilacion mecanica no invasiva

CONCLUSIONES

El control sintomatico de la disnea en pacientes con EPOC avanzado se basa en tratamiento farmacolégico,
oxigenoterapia y las intervenciones no farmacolégicas. Si bien la morfina por via sistémica ha demostrado su
eficacia, el resto de opioides pueden tener una efectividad similar. El manejo sintomético de la disnea no es po-
sible si el clinico no aborda las intervenciones no farmacologicas con la misma importancia que el tratamiento
farmacologico.
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MANEJO SINTOMATICO DE LA INSUFICIENCIA
CARDIACA AVANZADA

Merce Llagostera, Catalina Rossell6

® &
Introduccién

Definicion y etiopatogenia

La insuficiencia cardiaca (IC) es un sindrome clinico caracterizado por sintomas tipicos (disnea, hinchazén de
tobillos y fatiga), que puede ir acompafiado de signos (presion venosa yugular elevada, crepitantes pulmonares
y edema periférico) causados por una anomalia cardiaca estructural o funcional que produce una reduccion
del gasto cardiaco o una elevacion de las presiones intracardiacas en reposo o en estrés’.

Constituye la via final comin a muchas enfermedades que afectan al corazon.
Encontramos diferentes clasificaciones de la IC en las guias (Tabla ).

Emplearemos, el término insuficiencia cardiaca avanzada (ICA) para la presencia de signos y sintomas graves,
progresivos y persistentes de fallo cardiaco a pesar de un tratamiento 6ptimo, ya sea médico, quirtrgico o con
dispositivos (equivaldria a un estadio D de la ACCF/AHA o situaciones incluidas en NYHA I1I-1V o Killip 1I-1V)? y
engloba la IC refractaria, que es la que presenta sintomas en reposo a pesar del méaximo tratamiento, y la IC
en estadio final (End stage), en la que los sintomas no responden al tratamiento y no es reversible, es decir, es
la Ultima etapa de la ICA.

Cabe mencionar que, en mayores de 65 afios, la forma mas frecuente es la IC con fraccion de eyeccion con-
servada (ICFEc), ya que supone mas del 80 % de los nuevos diagnésticos en octogenarios, mas frecuentemente
mujeres muchas veces con antecedentes de hipertension y fibrilacién auricular (FA), y practicamente el 100
% de los nonagenarios.

Relevancia (frecuencias, prevalencia, trascendencia...)

Actualmente la ICA es un importante problema de salud publica en los paises desarrollados al incrementar su
incidencia y prevalencia, debido al envejecimiento de la poblacion, al aumento de la supervivencia por el avance
del tratamiento médico y a la mejora en la atencion al paciente con cardiopatia isquémica, lo que supone una
gran repercusion de tipo social, personal y econémica®.

La prevalencia de IC es del 1-2 % en poblacion adulta, y superior al 10 % en mayores de 70 afos. Es la primera causa
de hospitalizacién en mayores de 65 afios, con altas tasas de reingreso, 25 % en el primer mes tras el alta y 44 % al
afo. La mortalidad a los 5 afios del diagnostico es del 50 %. Aunque en los Ultimos afios, debido al aumento de la edad
de los pacientes y la carga de comorbilidad, han aumentado los ingresos y muertes de origen no cardiovascular, la
mayoria de las muertes se deben a causas cardiovasculares: por muerte stbita en su fase inicial (entre un 40-50 %)
y por empeoramiento en las fases mas avanzadas®®.

Es una enfermedad progresiva, de evolucion clinica impredecible y con comorbilidades asociadas que interfie-
ren en su control y pronostico.

Se han identificado numerosos signos de alarma y factores predictores de mal prondstico (Tabla Il) que conviene vigilar
pues, aunque no permiten estratificar de manera precisa el riesgo de mortalidad, se asocian a una peor evolucion clinica.
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Habitualmente necesitamos hacer una estimacion pronostica de las enfermedades para realizar una correcta
toma de decisiones y planificacion de los recursos sanitarios y sociales para la atencion del paciente. En la ICA
necesitamos saber reconocer la refractariedad de la situacion a pesar de la utilizacion 6ptima del tratamiento,
identificar las condiciones reversibles o precipitantes, y valorar los factores de mal pronéstico. En la practica
clinica seguimos con una gran dificultad para diagnosticar la situacion de terminalidad de la ICA, lo que nos
dificulta aplicar una atencion con un adecuado enfoque paliativo la mayoria de los casos.

Tabla I. Clasificacion y estadiaje de la IC'

Clasificacion funcional de la NYHA: en base a la gravedad de los sintomas y actividad fisica

Sin limitacion de la actividad fisica. La actividad fisica ordinaria no cau-

sl sa disnea, fatiga o palpitaciones

Leve limitacion de la actividad fisica. Se siente comodo en reposo, pero
Clase Il o - o . . o

la actividad fisica ordinaria produce disnea, fatiga o palpitaciones
Clase Ill Marcada limitacion de la actividad fisica. Comodo en reposo pero una

actividad menor que la ordinaria produce disnea, fatiga o palpitaciones
Incapacidad de llevar a cabo cualquier actividad fisica sin sentir mo-
Clase IV lestias. Puede haber sintomas en reposo. Si se lleva a cabo cualquier
actividad fisica, aumenta la sensacion de malestar

Estadiaje segin la ACCF/AHA: en base a cambios estructurales y a los sintomas

Riesgo de IC alto, pero sin enfermedad estructural cardiaca o sintomas

A de insuficiencia cardiaca

B Enfermedad cardiaca estructural sin signos o sintomas de IC

C Enfermedad cardiaca estructural con signos previos o presencia de
sintomas de IC

D IC refractaria que requiere intervenciones especializadas

Clasificacion de Killip y Kimball: en contexto de infarto agudo de miocardio

Clase Il ‘ IC con estertores y S3 galopante

Clase IV ‘ Shock cardiogénico, hipotension y vasoconstriccion periférica

Clasificacion segun la FEVI: IC segun la fraccion de eyeccion

IC-FEm ‘ FEVI 40-49 %

NYHA: New York Heart Association. ACCF/AHA: American College of Cardiology Foundation/American Heart As-
sociation. IC: insuficiencia cardiaca. FEVI: fraccion de eyeccion del ventriculo izquierdo. IC-FEc: insuficiencia car-
diaca con fraccion de eyeccion conservada. IC-FEm: insuficiencia cardiaca con fraccion de eyeccion en rango
medio. IC-FEr: insuficiencia cardiaca con fraccion de eyeccion reducida.
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ABORDAJE RECOMENDADO DE LA ICA

Los objetivos de la atencion se centran en aliviar el sufrimiento mediante el control de sintomas, maximizando la
calidad de vida y ayudando en la toma de decisiones, ademés de reducir las hospitalizaciones y la mortalidad'’.
La mayoria de las propuestas de atencion apuestan por modelos colaborativos entre profesionales y recursos
comunitarios®.

El manejo 6ptimo incluye el abordaje especifico de la IC con farmacos y medidas invasivas (terapias de resin-
cronizacion cardiaca, desfibrilador automatico implantable, soporte circulatorio mecéanico o trasplante car-
diaco), el control de sintomas no cardiacos y otras comorbilidades, y la comunicaciéon con el paciente para
detectar sus necesidades (fisicas, emocionales, sociales y espirituales) y establecer un plan de cuidados indivi-
dualizado. La indicacion, o no, de las medidas invasivas, dada su complejidad, debe ser realizada por unidades
especializadas.

Tabla Il. Predictores de mal pronéstico y signos de alarma en ICA3°

PREDICTORES DE MAL PRONOSTICO EN LA ICA

« Empeoramiento de la funcion renal junto a efecto refractario a los diuréticos

« Intolerancia a la terapia con betabloqueadores o IECA/ARA-II (generalmente por hipotension sintomatica)
 Multiples ingresos hospitalarios o asistencias en servicios de urgencias hospitalarios

« Hiponatremia

- Valores séricos elevados de péptidos natriuréticos

SIGNOS DE ALARMA (DESCOMPENSACION)

« Aumento rapido de peso: > 2 kg/3 dias o > 3 kg/semana

- Aumento de la hinchazoén de pies, tobillos o piernas

+ Disminucion de la cantidad total de orina

- Dificultad para respirar, especialmente con menos ejercicio del habitual o en reposo

 Necesidad de aumentar el nimero de almohadas para dormir o aparicion de disnea paroxistica nocturna
- Tos irritativa persistente

« Dolor toracico

- Cansancio intenso

Control de sintomas

La ICA es altamente sintomatica, con un promedio de 9-12 sintomas y tiene una alta prevalencia de comorbilida-
des (3 0 mas) que afectan negativamente a la calidad de vida del paciente y al prondéstico de la enfermedad 8°.

En la Tabla Ill se explica el manejo de los sintomas y comorbilidades mas frecuentes.
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Tabla lll. Manejo de los sintomas y comorbilidades mas frecuentes de la ICA**°65815
SINTOMA MANEJO

- El uso de diuréticos es la piedra angular de la terapia; en etapa terminal puede desarrollar
niveles crecientes de resistencia diurética

+ Es necesaria una correcta dosificacion del tratamiento especifico de la IC (diuréticos, IECA,
digoxina)

- Descartar procesos intercurrentes reversibles: derrame pleural, anemia

- En disnea refractaria, dosis bajas de opiaceos son la base del tratamiento. Multiples estu-
dios demuestran la eficacia y seguridad de los opioides para la disnea

- Iniciar morfina de liberacion rapida en dosis inicial de 2,5-5 mg/4 h v.o., titulando lento en

Disnea funcion de la respuesta

+ Una vez titulada, pasar a morfina de liberacion retardada con dosis de rescate (de dosis
total diaria) para los episodios de reagudizacion

- Administrar con precaucion la morfina si coexiste patologia pulmonar con retencion de CO:

« La administracion de O suplementario solo esta indicada si hay hipoxemia

- Si existe ansiedad asociada, administrar benzodiazepinas oral o sublingual en la dosis méas
baja posible

« Medidas no farmacologicas (posturales, medidas ahorradoras de energia, espacios ventilados,
etc.)

« Prevalencia 48-67 % en IC seg(n los estudios, y aumenta a 69y 89 % en clases NYHA Ill'y
IV (ICA). La mayoria es musculoesquelético y neuropético

- Evitar los AINE por riesgo de hemorragia gastrointestinal, insuficiencia renal y retencion de
liquidos

- Para el dolor leve, prescribir paracetamol

- Para el dolor moderado a severo, usar opioides como primera opcion; iniciar la terapia con
un agente de accion corta y al obtener la dosis eficaz, cambiar a uno de liberacion retarda-
da

- Los agentes de accion corta se pueden usar como medicacion de rescate

Dolor . Lg mqrﬁna, meperidina y codel'ne_l (.jeben.usar*se con pr‘ecauci(’)q en pacientes con insgﬁ—

ciencia renal; pueden causar delirio y mioclonias por acumulacion de metabolitos activos
de eliminacion renal

- Fentanilo y metadona no tienen metabolitos activos de eliminacion renal

- La metadona puede prolongar el intervalo QTc y causar torsades de pointes (a dosis de
100 mg/dia), por lo que deben evaluarse electrocardiogramas al inicio y a los 30 dias del
inicio de la metadona

- En dolor neuropatico se recomienda gabapentina. Se deben evitar los antidepresivos trici-
clicos

- Considerar opciones de medicinas complementarias (masaje, hidroterapia, acupuntura,
meditacion/mindfulness)

(Contintia en la péagina siguiente)
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Tabla Ill. Manejo de los sintomas y comorbilidades mas frecuentes de la ICA"356815

SINTOMA MANEJO

« Prevalencia promedio de 29 % (del 10 al 79 %)

- 1 de cada 5 pacientes con ICA cumple criterios de trastorno depresivo mayor, y muchos
mas presentan sintomas depresivos

- Los sintomas depresivos se correlacionan con disminucion de la calidad de vida, aumento
de dolor, aumento de eventos clinicos, reingresos, una mayor tasa de mortalidad y mayor
coste econémico

- La depresion es un predictor importante e independiente de mortalidad por todas las cau-
sas de ICA entre pacientes con insuficiencia cardiaca

+ Los inhibidores de la recaptacion de serotonina (ISRS) se usan como tratamiento de prime-

Depresion ra linea porque son relativamente eficaces y tiene pocos efectos secundarios. Sin embargo,
pueden inducir retencion de liquidos e hiponatremia si hay insuficiencia renal. Iniciar a
dosis bajas. La fluoxetina debe evitarse dado el alto riesgo de interacciones farmacolédgicas

- Evitar los antidepresivos triciclicos, los efectos anticolinérgicos (boca seca e hipotension
ortostatica) son relativamente comunes y pueden causar prolongacion de QT y arritmias

« Los inhibidores de la recaptacion de serotonina y norepinefrina (IRSN) pueden ser una
alternativa a los antidepresivos triciclicos porque tienen efectos similares pero menos efec-
tos secundarios

- Se puede valorar la terapia cognitivo-conductual, apoyo emocional y espiritual, las terapias
basadas en la atencion plena y la terapia de la dignidad

- Es multifactorial y por sobrecarga de volumen, miopatia y caquexia, anemia, deshidrata-
cion, anormalidades electroliticas, disfuncion tiroidea, dolor, disnea, trastornos respirato-
rios del suefio, depresion o ansiedad

Astenia/ - La base para el tratamiento es la identificacion y tratamiento de las causas secundarias
fatiga - La opcién farmacoloégica para la fatiga primaria incluye los estimulantes, metilfenidato; se puede
usar de forma intermitente si se tolera y monitorizando la presion arterial y la frecuencia cardiaca

- La opcion no farmacologica es reconocer la astenia como sintoma y considerar estrategias
adaptativas para la conservacion de la energia como terapia ocupacional y ejercicio aerobico

- Es multifactorial: disnea, ansiedad, miedo a morir en el suefio, dolor o trastornos respirato-
rios del suefio

« Recomendar medidas no farmacologicas de higiene del suefio

« Se puede utilizar trazodona 25 mg para inducir el suefio (puede causar delirium en perso-
nas mayores)

« El uso de hipnoticos (p. ej. zolpidem 5 mg) podria ayudar en insomnio severo, aunque hay que
vigilar el riesgo de caidas, sindrome confusional y somnolencia diurna

- En casos concretos puede plantearse la mirtazapina

Insomnio

- Abordar las causas reversibles (farmacos, edema hepético/gastrointestinal, insuficiencia
renal , hiponatremia)

« Disminuir o interrumpir los farmacos que pueden estar causando nauseas

« Considerar una dosis oral de domperidona 10 mg/8 h o metoclopramida 10 mg /8 h oral o
subcutanea

- Ondansetron, metoclopramida o dosis bajas de haloperidol, todos pueden prolongar el in-
tervalo QTc

Nauseas y
vomitos

(Contintia en la pagina siguiente)
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Tabla lll. Manejo de los sintomas y comorbilidades mas frecuentes de la ICA**°65815
SINTOMA MANEJO
- La “caquexia cardiaca” es el sindrome caracterizado por astenia asociada a pérdida pro-
gresiva de peso, masa magra y densidad mineral 6sea en fases avanzadas, asociado a una
elevada mortalidad, y afecta a una 15 % de los pacientes con ICA
. « Optimizar el tratamiento de la IC: IECA y carvedilol han demostrado efectos favorables so-
Anorexiay . )
. bre el metabolismo y la caquexia
caquexia

- Los suplementos nutricionales de alta energia pueden ser Utiles para la malnutricion, pero
no hay evidencia de que la clinica mejore

- Evitar la dexametasona para la estimulacion del apetito, ya que promueve la retencion de
sodio y liquidos

Estreiiimiento

- Es comun debido en parte a la disminucion de la ingesta de liquidos y alimentos, la inactivi-
dad fisica, los diuréticos y efectos secundarios de los medicamentos (especialmente de los
opiaceos)

- Es importante la prevencion, que debe incluir el consumo de alimentos ricos en fibra. No usar
fibra si el paciente no puede tomar suficiente liquido para mantener las heces blandas. Con
liquidos insuficientes, la fibra puede empeorar el estrefiimiento

« Laxantes: como primera opcion usar un estimulante (senésidos y bisacodilo). Como segunda
linea un agente osmotico (polietilenglicol en poca cantidad; la lactulosa causa calambres y
distension y es menos recomendable). Si persiste, la combinacion de ambos. Evitar el docu-
sato

- En pacientes con estrefiimiento severo, puede ser necesario un enema y/o una desimpac-
tacion manual para proporcionar alivio

- Asegurar que siempre se incluya laxante cuando se prescriben opiaceos para la disnea o el dolor

« Prevalencia similar a la depresion, promedio de 29 % (9-45 %)

- Muchas veces se correlaciona con factores como la depresion, por si sola no supone ma-
yor riesgo de muerte

- Recomendar intervenciones que puedan ayudar a mejorar la sensacion de control del pa-

Ansiedad ciente (grupos de apoyo, educacioén en IC)

- Para pacientes que no responden a estas intervenciones, se pueden considerar benzo-
diazepinas de vida media corta (p. ej. lorazepam, que no tiene metabolitos activos y tiene
una duracion de accion de 4 a 6 h); hay que tener cuidado al considerar las benzodiazepi-
nas en pacientes de edad avanzada

- El edema es una causa importante de incomodidad en los pacientes

« Se trata principalmente con diuréticos, también con medidas de compresion (las medias pueden
ser efectivas para las extremidades inferiores)

- Los diuréticos de asa producen una diuresis mas intensa y corta que las tiacidas, aunque actuan

Edema sinérgicamente. La combinacion de ambos se emplea en edema resistente

- Los pacientes con ascitis refractaria pueden beneficiarse de paracentesis, que también puede mejorar la
sensacion de disnea y la funcion renal en pacientes con presion intrabdominal elevada

- Para el edema escrotal recomendar un suspensorio escrotal

- Recomendar medidas posturales como tener los pies elevados, ejercicio diario, etc.

(Contintia en la pdgina siguiente)
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Tabla Ill. Manejo de los sintomas y comorbilidades mas frecuentes de la ICA"356815

SINTOMA MANEJO

+ Abordar las causas reversibles (reflujo gastroesofagico, infeccion pulmonar o laringea)
- Pastillas de mentol, benzonatato, guaifenesina u opioides

- Considerar el intercambio de IECA por ARA-II, ya que la tos puede ser un efecto secundario de los
IECA

Tos

- Considerar cambiar los farmacos xerostomizantes: anticolinérgicos, simpaticoliticos, opiaceos, ben-
zodiazepinas

« Estimulacion de las glandulas salivales de forma mecanica, quimica o gustativa (realizar comidas

Boca seca frecuentes, ingesta de limonadas o bebidas acidas, disolver caramelos o masticar chicles sin azu-
car)

« Sustitutos de saliva (trocitos de hielo, productos de saliva artificial a base de mucina)

- Higiene oral 6ptima

COMORBILIDADES

- Presente en el 60 % de los pacientes hospitalizados con ICA

+ Los inhibidores del sistema renina angiotensina (IECAS y ARA II) causan frecuentemente una caida
del filtrado glomerular y alteraciones iénicas en pacientes con IC, pero suele ser pequefia y no debe
llevar a la interrupcion del tratamiento, excepto cuando sea significativa, ya que el beneficio del trata-

.. miento suele mantenerse. Una alternativa en estos casos es la combinacion de hidralazina y nitratos
Insuficiencia

renal » Los diuréticos (especialmente las tiacidas pero también los diuréticos de asa), pueden ser menos

efectivos cuando la tasa de filtracion glomerular es muy baja y, en caso de emplearlos, hay que
dosificarlos adecuadamente (dosis més altas para alcanzar efectos similares)

- Los farmacos que se excretan por via renal (digoxina, insulina y heparina de bajo peso molecular)
pueden acumularse en pacientes con afeccion renal y pueden requerir ajuste de la dosis si empeo-
ra la funcion renal

- El tratamiento endovenoso con carboximaltosa férrica puede mejorar de modo duradero la capacidad
funcional, los sintomas y la calidad de vida. El tratamiento se asocia a una reduccion significativa de
las hospitalizaciones por empeoramiento de la IC. Esto ocurre en situaciones de déficit funcional de
hierro (ferritina < 300 ng/ml con indice de saturacion de transferrina < 20 %) o déficit absoluto (ferri-
tina < 100 ng/ml), incluso sin anemia (Hb > 12 g/1)

« Los estimuladores de la eritropoyetina no estan recomendados

Anemia

Enfermedad | - El ictus puede dificultar el autocuidado del paciente con IC
cerebro vas- | - Es preciso realizar una valoracion precisa sobre el riesgo de eventos isquémicos y el ries-
cular go hemorragico de cara a decidir el tratamiento antitrombotico mas adecuado

- Los betabloqueantes tienen una contraindicacion relativa en el asma, pero no en la EPOC,
aunque se prefiere el uso de un antagonista selectivo del receptor adrenérgico beta-1 (biso-

Enfc:rmedad prolol, succinato de metoprolol o nebivolol)
z:ch;::: - En asma leve se pueden comenzar los bloqueadores beta cardioselectivos a dosis bajas y se
asmay vigila estrechamente los signos de obstruccion de vias aéreas (sibilancias, falta de aire con
EPOC) ralentizacion de la espiracion)

- Los corticoides orales causan retencion de sodio y agua, que puede empeorar la IC, aunque
no se cree que esto ocurra con los corticoides inhalados

(Contintia en la pagina siguiente)
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Trastornos
respiratorios
durante el
sueiio

Tabla lll. Manejo de los sintomas y comorbilidades mas frecuentes de la ICA**°65815

COMORBILIDADES

- Presente en el 50 % de los pacientes

« Se puede tratar mediante cualquiera de estos métodos (CPAP, BiPAP y suplementacion de
oxigeno nocturno), los cuales se han demostrado efectivos para este fin

- CPAP mejora la funcion emocional, la fatiga, el sentido de control, funcién social y vitalidad
en los pacientes con disfuncion sistolica ventricular izquierda y apnea del suefio, pero no el
prondstico ni la tasa de hospitalizaciones por IC

Diabetes
Mellitus

+ Se debe considerar la administracién de metformina como tratamiento de primera linea para
el control glucémico de los pacientes con diabetes e IC si no esta contraindicado

« El uso de empaglifozina (SLGT2) ha demostrado una reduccion de las hospitalizaciones por
IC y mortalidad en pacientes diabéticos y riesgo CV elevado

- La insulina tiene un alto poder de retencion de sodio y puede exacerbar la retencion de flui-
dos y causar un empeoramiento de la IC

- Los derivados de sulfonilureas también se asocian a un aumento del riesgo de empeora-
miento de la IC y deben emplearse con precaucion

- Las glitazonas no se recomiendan porque causan retencion de sodio y agua, aumentan el
riesgo de empeoramiento de la IC y hospitalizacion

« Los inhibidores de la dipeptidil peptidasa 4 (gliptinas) y los agonistas del receptor del péptido de
tipo glucagon 1 (GLP-1) de accion lenta, mejoran los indices glucémicos pero no reducen e inclu-
so pueden aumentar el riesgo de complicaciones cardiovasculares y empeoramiento de la IC

« A medida que avanza la IC y el deterioro glucémico, las decisiones sobre el control de la
glucemia se tomaran teniendo en cuenta las condiciones generales, calidad de vida, objetivos
y pronostico del paciente

Deterioro
cognitivo y
delirium

- Su prevalencia es de 15 % de demencia 'y 24 % de deterioro cognitivo leve en pacientes mayores
de 70 afios, significativamente superior a la poblacion sin IC. El deterioro cognitivo se considera
un factor de mal pronéstico independiente, ya que ejerce efectos negativos significativos sobre la
calidad de vida, discapacidad, morbilidad y mortalidad de pacientes con insuficiencia cardiaca

- La importancia de hacer no detectar y no documentar en la historia clinica el deterioro cog-
nitivo se asocia a mayor riesgo de mortalidad y reingresos, asi como el no poderse benefi-
ciar de los mecanismos de apoyo y tratamiento de la demencia

- La IC es una de las causas mas comunes de delirio en pacientes hospitalizados

- El tratamiento incluye reducir dosis o eliminar los posibles farmacos responsables (como los
opiaceos o benzodiacepinas) si es factible

« Son importantes las medidas no farmacolégicas como cuidar el ambiente para garantizar la luz
solar adecuada durante el dia y la evitacion de la perturbacion del suefio por la noche

- En pacientes con delirio recurrente o persistente, especialmente si esta asociado a agitacion
o0 agresividad, pueden ser efectivas pequefas dosis de haloperidol, pero se deben monitori-
zar los posibles efectos secundarios extrapiramidales
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Tratamiento farmacologico especifico de la insuficiencia cardiaca

Salvo contraindicaciones o intolerancia, es recomendable mantener los farmacos que han demostrado
mejorar la supervivencia de la IC con fraccion de eyeccion reducida como son los betabloqueantes, los
inhibidores de la enzima convertidora de la angiotensina (IECA)/antagonistas de los receptores AT1 de la
angiotensina Il (ARA-II), los antagonistas de los receptores de mineralcorticoides (aldosterona, eplereno-
na), ivabradina y recientemente los inhibidores del receptor de la neprilisina-angiotensina (ARNI) como
el sacubitril-valsartan'. Estos farmacos son el mejor tratamiento paliativo de los sintomas cardiacos'. A
diferencia de los farmacos antes mencionados, no se ha demostrado que los diuréticos ofrezcan beneficios
en términos de morbimortalidad, sin embargo son necesarios para el control sintomético de la congestion.
Antes de cada decision farmacolégica debemos tener una comprension realista de los riesgos y beneficios
potenciales, y valorarlo con el paciente y la familia para poder realizar la toma de decisiones de forma
adecuadad y compartida®.

La Tabla IV explica el enfoque para la reevaluacion de la medicacion en la insuficiencia cardiaca avanzada.

Tabla IV. Enfoque para la reevaluacion de la medicacion en la insuficiencia cardiaca avanzada®™

FARMACO MEJORA SU- | MEJORA EL CONTROL EFECTOS EVALUAC[ON /
PERVIVENCIA DE SINTOMAS SECUNDARIOS REVISION
IECA (inhibidor | Si Si: al mejorar la Tos, hipotension, Detener durante cualquier
de la enzima disnea/fatiga; mejora | aturdimiento, enfermedad intercurrente
convertidora de la capacidad funcional; ' hipercalemia, que cause hipovolemia
angiotensina) puede reducir los insuficiencia renal | Precaucion en la insu-
ingresos hospitalarios ficiencia renal u otra

medicacion ahorradora
de potasio. |dealmente
deberia ser revisada por
el equipo de insuficiencia

cardiaca
Amiodarona No Si: al disminuir Disfuncion Detener durante cualquier
las arritmias, hepatica, enfermedad intercurrente
especialmente la fotosensibilidad, que cause hipovolemia
fibrilacion auricular disfuncion tiroidea, | Precaucion en la insu-
nauseas ficiencia renal u otra

medicacion conservadora
de potasio. Idealmente
deberia ser revisada por
el equipo de insuficiencia

cardiaca
ARA-II Si Si: como los IECA Hipotension, Detener durante cual-
(bloqueadores aturdimiento, quier enfermedad in-
de receptor de hipercalemia, tercurrente que cause
angiotensina-I1) empeoramiento de | hipovolemia

la funcion renal

(Contintia en la péagina siguiente)
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Tabla IV. Enfoque para la reevaluacion de la medicacion en la insuficiencia cardiaca avanzada™

asa
(furosemida,
torasemida)

respiratoria, edema,
puede reducir las
hospitalizaciones

(uremia),
hipotension,
hipocalemia, gota
(el agente mas
efectivo en la

fase aguda es la
prednisona a dosis
bajas; cuidado

con la retencion
de liquidos. Usar
alopurinol para la
prevencion a largo
plazo una vez que
los sintomas estén
controlados)

FARMACO MEJORA SU-  MEJORA EL CONTROL EFECTOS EVALUAC!ON /
PERVIVENCIA DE SINTOMAS SECUNDARIOS REVISION
Acido acetil No, en in- No Irritacion Detener si causa algin
salicilico suficiencia gastrointestinal / sintoma.
cardiaca. Si, hemorragia
en cardiopatia
isquémica
Betabloqueantes | Si Si: como los IECA Fatiga/debilidad Puede requerirse la re-
muscular, pesa- duccion de dosis en caso
dillas, depresion, de fatiga significativa,
frialdad distal hipotension sintomatica o
bradicardia
Digoxina No Si: como los IECA Nauseas, vomi- Riesgo de toxicidad (p.
tos, bradicardia/ | e. en insuficiencia renal)
bloqueo cardiaco, | por lo tanto monitoriza-
bigeminismo cion niveles
Riesgo de interacciones
significativas
Diuréticos de No Si: mejora la dificultad | Deshidratacion Requiere monitorizacion

regular y reajuste de
dosis.

Probablemente sea ne-
cesario hasta los ultimos
dias de vida

Hidralazina

Si, con nitratos
de accion pro-
longada (solo
demostrado en
pacientes de
raza negra)

No

Enrojecimiento,
trastorno Gl,
hipotension,
sindrome de lupus
sistémico con el
uso a largo plazo

Uso limitado

Solo utilizado si hay
intolerancia a IECAs y
ARA I
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Tabla IV. Enfoque para la reevaluacion de la medicacion en la insuficiencia cardiaca avanzada™

MEJORA SU-

MEJORA EL CONTROL

EFECTOS

EVALUACION /

FARMACO PERVIVENCIA DE SINTOMAS SECUNDARIOS REVISION
Nitratos Si, con hidrala- | Si: nitratos Cefalea Tratamiento estandar
de accion zina (solo raza | sublinguales pueden para la angina de pecho
prolongada negra) disminuir la disnea Papel muy limitado en
(dinitrato de la insuficiencia cardiaca
isosorbide) avanzada
Espironolactona | Si No Hipercalemia, Detener durante cual-

y eplerenona alteraciones quier enfermedad in-
Gl, sensibilidad tercurrente que cause
en los senos, hipovolemia.
ginecomastia con Detener si el potasio se
espironolactona eleva (> 5,5 mmol/l)

Estatinas No, en in- No Néauseas, Detener si efectos se-

suficiencia disfuncion cundarios

cardiaca. Si, hepatica, mialgia |y no lo reemplace con
en cardiopatia otras drogas
isquémica

ARNI Si Si, reduccion de Hipotension En casos de hipotensién

(inhibidores hospitalizaciones por | sintomatica. sintomatica es prefe-

del receptor de IC, la mortalidad total y | Hiperpotasemia rible primero reducir

la neprilisina- cardiovascular dosis de otros farmacos

angiotensina)

antihipertensivos conco-
mitantes como los diuré-
ticos (en situaciones de
euvolemia) o nitratos. Si
persisten sintomas, se
recomienda reducir a la
maxima dosis tolerada o
retirar si no se tolera.
Reducir dosis o detener
si hiperpotasemia signifi-
cativa. Contraindicado su
uso en insuficiencia renal
grave (CICr 15 ml/min) o
insuficiencia hepatica.
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Tabla IV. Enfoque para la reevaluacion de la medicacion en la insuficiencia cardiaca avanzada™

FARMACO MEJORA SU-  MEJORA EL CONTROL EFECTOS EVALUAC!ON /
PERVIVENCIA DE SINTOMAS SECUNDARIOS REVISION
Ivabradina Si Si, reduccion de Bradicardia. Reducir o retirar si FC
la mortalidad CV'y Alteraciones en reposo es inferior a
hospitalizaciones por IC | visuales (fosfenos, |50 lpm.
vision borrosa) Se trata de un farmaco

que debe usarse solo en
ritmo sinusal por lo que
no posee efecto y debe

retirarse si aparece FA.

Comunicacion

Una buena comunicacion con el paciente es clave para asegurar la atencion integral, ya que realizar valoracion
multidimensional incluye la valoracion de necesidades fisicas, emocionales, sociales y familiares. La comunica-
cién con el paciente también es muy importante para potenciar su autocuidado para que el paciente pueda pre-
venir y detectar precozmente complicaciones y/o reagudizaciones, y optimizar su calidad de vida, pues cuando
los pacientes comprenden su enfermedad, saben manejar sus sintomas y reciben soporte emocional, perciben
mejor calidad de vida. Es importante haber creado un buen vinculo de confianza con el paciente para fomentar
su participacion en la toma de decisiones y afrontar su final de vida. Es recomendable iniciar con el paciente
de forma temprana conversaciones sobre sus valores y preferencias e ir conformando un plan de decisiones
anticipadas (PDA)" debido a la alta incidencia de muerte subita en este grupo de pacientes y, sobretodo, con
los pacientes que han rechazado o han sido considerados no tributarios de terapias invasivas. En la Tabla V
se exponen algunos ejemplos de como introducir este tipo de conversaciones’®. Segin avanza la enfermedad
y en los puntos de inflexion clinicos clave, se recomienda reevaluar los objetivos de atencion y las estrategias
de cuidados al final de la vida y conviene incluir una discusion explicita sobre la posible desactivacion de tera-
pias de los dispositivos de estimulacion cardiaca, en caso de llevarlos. Cada vez es mas frecuente encontrar
pacientes portadores de desfibrilador automéatico implantable (DAI) en final de vida (en Espafia se implantan
més de 5000 al afio) y la permanencia de estos dispositivos activos en esta fase de la enfermedad puede pro-
longar sufrimientos innecesarios ya que, con frecuencia, reciben descargas que son dolorosas y disminuyen
su calidad de vida. Los estudios muestran que pocos pacientes con DAl son informados sobre los beneficios y
peligros de estos dispositivos en las etapas avanzadas de la enfermedad, y en pocos se plantea la desactivacion
de las terapias antitaquicardia. Esta desactivacion de las terapias anti-taquicardia del DAI debe ser vista como
una forma de adecuacién del esfuerzo terapéutico y deberia informarse al implantar el dispositivo (Tabla VI).
La desactivacion se realiza en su centro de revision de dispositivos intracardiacos, pero en caso urgente de no
haberse desactivado y estar produciendo descargas repetidas dolorosas, puede aplicarse un iman doméstico
sobre el generador del DAI, que suspenderia temporalmente todas las terapias antitaquicardia, manteniendo la
funcion antibradicardia (funcion de marcapasos)?.
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Tabla V. Sugerencias para introducir conversaciones sobre planificacion de decisiones

anticipadas™
Comprension $Qué conoce sobre la situacion de su enfermedad?
:Sobre qué le gustaria que le informara de su enfermedad? ;Sobre situacion
Preferencias de infor- clinica? ¢ Sobre expectativas y pronostico?
macion Por ejemplo, a algunos pacientes les gusta saber sobre el tiempo, a otros les

gusta saber qué esperar, a otros les gusta saber ambas cosas

Si su situacion empeora, jqué objetivos serian los méas importantes para us-

Objetivos ted? 4Cuales serfan sus prioridades?

Temores/ preocupaciones | 4Cuéles son sus principales preocupaciones o temores respecto a su futuro?

;Cuales son las capacidades funcionales mas importantes en su dia a dia?

Funcion ¢Hay alguna de ellas sin la que no querria vivir?

Si empeora, jcon qué medidas terapéuticas estaria de acuerdo y con cuéles

Compensacion , S
P no? ;Cuales preferiria evitar?

s Cuanto sabe su familia sobre sus prioridades y deseos?
Familia (sugiera traer un familiar o cuidador en la proxima visita para discutir estos
temas juntos)

Tabla VI. Terapias programables del DAl y recomendaciones generales sobre su reprogramacion
en el paciente terminal®™®

PRODUCE DESACTIVAR EN FASE
DOLOR TERMINAL

TERAPIA FUNCION

TIPO DE PRESENTE

EN TODO DAI

Estimulacion Si Terminar taquicardias No Segln la taquicardia
antitaquicardia mediante sobrestimulacion
Marcapasos Si Estimular si bradicardia No No
Resincronizacion | No Mejorar sincronia No No
ventricular

CONCLUSIONES. IDEAS CLAVE

— Hablamos de insuficiencia cardiaca avanzada (ICA) para describir la presencia de signos y sintomas
graves progresivos y persistentes de fallo cardiaco a pesar de un tratamiento 6ptimo, ya sea médico,
quirdrgico o con dispositivos.

— Una de las razones que dificultan el manejo paliativo de la atencion en la IC es la dificultad en identificar
la situacion de terminalidad.

— Los objetivos del abordaje de la ICA se centra en aliviar sintomas, maximizar la calidad de vida y no solo
en reducir las hospitalizaciones y la mortalidad.
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- Es recomendable mantener activos la mayoria de los tratamientos que prolongan la supervivencia de la
IC durante toda la enfermedad porque son a la vez el mejor tratamiento paliativo de los sintomas cardia-
COS.

— El uso de diuréticos es la piedra angular del tratamiento de la disnea. Cuando esta es refractaria, dosis
bajas de opioides son el tratamiento mas efectivo.

- La administracion de O2 suplementario solo esta indicada si hay hipoxemia.

- El tratamiento de las comorbilidades es un elemento clave para la atencion integrada de los pacientes
con IC.

- La depresion no debe subestimarse en los pacientes con ICA, pues es un predictor de mortalidad inde-
pendiente. Su identificacion temprana y manejo podria mejorar los resultados del paciente.

- Es importante iniciar de forma temprana conversaciones con el paciente sobre sus valores y preferen-
cias para hacer un plan de decisiones anticipadas (PDA).

— Con la comunicacion y la educacion del autocuidado se consigue mejorar la percepcion de calidad de
vida del paciente.

- En individuos portadores de DAI es importante planificar la desactivacion de las terapias antitaquicardia si
se prevé una evolucion de su enfermedad a una situacion terminal.
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® &
Introduccién

La enfermedad cronica avanzada (ECA) impacta en la vida psiquica del paciente a través de una serie de
cambios, tanto fisicos como psicolégicos, sociales y espirituales. Desde el momento en el que es diagnosticado
hasta la fase final de la enfermedad, el paciente experimenta una serie de pérdidas a las que hara frente con
los mecanismos de los que dispone.

En este capitulo se tratara de describir de manera genérica lo que experimenta una persona en un proceso de
ECA, pero es importante sefialar que cada paciente vive esta situacion con sus propios mecanismos de afron-
tamiento. Cualquier experiencia vital es percibida desde nuestro mundo subjetivo y la misma pérdida puede ser
vivida de manera muy diferente dependiendo de cada persona.

Otro elemento importante a tener en cuenta es que la enfermedad no solo afecta al paciente, sino que influye en
todo su entorno. La atencién y el cuidado tanto al paciente como a sus familiares es una realidad de la préactica
clinica diaria y de la filosofia paliativista.

PERDIDAS EN LA ENFERMEDAD CRONICA AVANZADA

Durante un proceso de ECA son habituales una serie de pérdidas que afectan a todos los ambitos de la vida
del paciente y de sus familiares: pérdidas en la dimension fisica (debilidad, el sindrome constitucional [con
caquexia, anorexia y astenial, dolor, deterioro cognitivo o pérdida de la funcionalidad), pérdidas en la dimen-
sion psicolégica (sentimientos como la tristeza, la ansiedad, la culpabilidad, el miedo a la muerte, el miedo a
la dependencia, el miedo a la pérdida de la autonomia, el sentimiento de inutilidad o el enfado), pérdidas en la
dimension social (merma de la vida social del paciente y de sus cuidadores, cambios en los roles familiares, im-
pacto econémico), pérdidas en la dimension espiritual (crisis de creencias, replanteamiento de como se ha de-
sarrollado la vida, de lo que hemos hecho por los demas o lo que hemos aportado al mundo en el que vivimos).

EMOCIONES ADAPTATIVAS Y DESADAPTATIVAS

Frente a una clasificacion de las reacciones del paciente como normales o anormales, Buckman propone una
distincion basada en la adaptacion o desadaptacion del individuo. Es decir, lo importante es si dichas reacciones
ayudaran al enfermo a resolver sus problemas o, por el contrario, agravaran su situacion'.

Se podria decir que una emocion desadaptada es aquella que invalida o incapacita al sujeto en la realizacion de
determinadas actividades?®. Hay que tener en cuenta que cualquier sintoma o expresion emocional es la mejor
manera que encuentra la psique de la persona de hacer frente a una situacion compleja y que, por tanto, es
una manera de adaptarse a lo que le sucede.
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MODELO DE ADAPTACION A LA ENFERMEDAD CRONICA AVANZADA

El modelo utilizado por excelencia en cuidados paliativos para la ECA es el modelo circular de adaptacion
de Averil Stedeford (1984). Se desarrollo para el paciente oncologico, pero puede aplicarse a la enfermedad
cronica no oncologica. En su origen esta el modelo de adaptacion a la enfermedad paliativa de Elisabeth Ku-
bler-Ross (1969), aplicable a toda situacion que requiera al paciente transitar por una pérdida tanto simbélica
como imaginaria o real.

Modelo de Kiibler-Ross?®

Segln el modelo de Kubler-Ross, el sujeto desarrollara mecanismos de defensa para pasar por cinco etapas de
adaptacion a la enfermedad: negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion. Afiadiremos dos etapas mas:
incertidumbre y shock inicial.

1. Incertidumbre: esta fase puede acompafiar al paciente cronico y a sus familiares durante toda su
enfermedad, ya que en ese proceso le iran surgiendo muchas dudas que pueden generar gran incerti-
dumbre y, consiguientemente, angustia. Gestionar la falta de control sobre algunos aspectos de su vida
supone un gran esfuerzo y trabajo psicolégico para el paciente y su familia.

2. Shock: en psicologia, el shock emocional es el resultado de un evento traumatico que anula la facultad
que tiene el sujeto para hacer frente a las emociones que siente. Se produce en el momento en que al
paciente le comunican una noticia que no esperaba y no sabe como reaccionar. Aparece un bloqueo
emocional ante la comunicacion de la enfermedad o en el desarrollo de la misma.

3. Negacion: sentimiento que experimenta el individuo al negar lo que esta pasando, no se lo cree e
incluso puede actuar como si nada hubiera pasado. Permite al sujeto defenderse del sufrimiento
que suponen las pérdidas tanto fisicas como emocionales, sociales o espirituales por las que ha
de transitar él y su familia. Se trata de un rechazo consciente o inconsciente de los hechos que
esta viviendo, ya que procesa solamente la informacion que su psique esta en disposicion de
soportar.

Preguntas como «ges cierto?», «;me estard sucediendo esto a mi?», o frases como «no puede ser»,
«seguro que se han equivocado», pueden ser una reaccion habitual como respuesta a lo que nos esta
pasando. Da tiempo a la persona para poder soportar el hecho y le ayuda a ir asimilando la informacion
de manera correcta.

En este primer momento el individuo se ve superado por el desarrollo de la enfermedad crénica. Si el
proceso se desarrolla de manera adaptada, serd una etapa que dure un tiempo determinado, pero poco
a poco se ira diluyendo y el paciente ira reconociendo la realidad de lo que le esta pasando.

4. Ira: cuando ya no nos es posible negar lo que nos esta ocurriendo, aparece la realidad del proceso al
que tenemos que hacer frente y, por consiguiente, el sufrimiento que esto nos genera. Cualquier tipo
de pérdida puede generar un periodo de rabia al no querer afrontar los cambios a los que nos va a
someter la ECA. Frases como «;por qué a mi?», «;qué he hecho yo para tener esta enfermedad?» o
sentimientos de injusticia pueden aparecer durante la etapa de rabia o ira.
La rabia nos hace liberar energia y nos empuja a exteriorizarla, algo nos esté pasando por dentro y no
encontramos mejor manera de sacarlo fuera. Nos hace comportarnos de forma impulsiva y a veces sin
control sobre nuestras palabras y nuestros actos. Normalmente en el desarrollo de una enfermedad
cronica encubre insatisfaccion, dolor y expectativas no resueltas.

5. Negociacion: el sujeto que se va enfrentando a pérdidas se empieza a dar cuenta de que la pérdida en cual-
quiera de las areas descritas antes es real e intenta negociar para volver al estado anterior. En el caso de
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las ECA suele haber negociaciones para llevar habitos de vida mas saludables o intentar que la pérdida se
ralentice lo maximo posible. Se confronta continuamente la realidad con nuestras fantasias y deseos.

6. Depresion: aunque Kubler-Ross nombra esta etapa como etapa de depresion, actualmente debemos
ser algo méas cautos con la denominaciéon para no crear confusion. Se trata de un momento en el que
la emocion de pena y tristeza inunda el estado animico del sujeto, pero no debe confundirse con un
diagnostico de depresion del DSM-V.

Esta etapa de tristeza estd muy conectada con el presente. Es el comienzo de la aceptacion por parte
de la persona de lo que le esta ocurriendo, ya que toma conciencia de que no puede hacer nada para
evitar el cambio. Deja de fantasear con lo que nunca seray aparece una sensacion de vacio.

7. Aceptacion: fase en la que se acepta el estado actual del paciente y las pérdidas que le ocasiona la
enfermedad cronica, tanto por parte del paciente como de la familia. Recientemente, se ha cambiado
el nombre a esta etapa por una nomenclatura méas general, denominandola «etapa de adaptacion», ya
que hay pérdidas a las que se enfrenta un paciente crénico avanzado que nunca estara dispuesto a
aceptar, pero no tiene otra solucion que adaptarse a ellas.

Modelo circular de Stedeford*

Como se ha indicado anteriormente, este modelo fue completado por Stedeford, quien a partir del de
Kubler-Ross elabor6 el modelo circular de adaptacion a la enfermedad, que es el que se aplica actualmente en
la préactica clinica con enfermos en fase avanzada.

Para Stedeford, las fases descritas por Kubler-Ross no se transitaban de manera lineal o consecutiva ni todas
las personas pasaban por todas ellas. Describié que se podia pasar de una etapa a otra y que se podia volver
siempre a etapas anteriores en el transcurso de una enfermedad crénica avanzada.

También incorporo el concepto de negacion activa, una negacion que hace la persona de manera consciente en
la que opta por retirar de sus pensamientos lo que supone encontrarse en esa situacion. Esto lo hace como me-
canismo de defensa consciente y otorga tiempo para que se pongan otras herramientas de afrontamiento en uso.

La ultima aportacion de este modelo es el concepto de resignacion. Esta es una actitud psicolégica méas pasiva
que la de aceptacion, ya que permite al individuo no realizar cambios para ajustarse al nuevo estado y genera
la posibilidad de regresar a la primera etapa para comenzar el proceso de adaptacion.

ABORDAJE DEL PACIENTE CRONICO AVANZADO

En lo esencial, la atencion paliativa en ECA es practicamente la misma que en las enfermedades oncologicas y
neumomotoras. El paciente con ECA se enfrenta de la misma manera que el paciente paliativo a la posibilidad
de su futuro fallecimiento. En los dos casos se trata de una enfermedad progresiva e incurable que limita su
funcionalidad y merma su salud hasta causarle la muerte. Y, por tanto, la actitud del profesional médico ante
esta situacion ha de ser la misma.

No obstante, los pacientes cronicos avanzados son pacientes con un prondstico méas incierto que los pacientes
paliativos. Por ejemplo, se dan diferencias en el ajuste del pronéstico: el profesional sanitario puede incorporar
de manera inconsciente (0 consciente) que con el paciente paliativo tiene un tiempo mas preciso de trabajo.
Esto puede influir tanto en la frecuencia de las visitas como en la intensidad de las intervenciones. Por ejemplo,
si el médico sabe que el paciente tiene mal pronéstico a corto plazo, puede manejar con él y su familia visitas
enfocadas hacia otros objetivos.

Los pacientes cronicos avanzados pueden llegar a acostumbrarse a convivir con su enfermedad y con los pro-
cesos agudos de esta. Puede ocurrir que tanto el paciente como su entorno estén tan familiarizados con estos
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episodios y con los frecuentes ingresos en el hospital como con la superacion de los mismos. Esto puede crear
en el paciente y su familia falsas expectativas de recuperacion y, por lo tanto, alejar en ellos el pensamiento
de la proximidad del fallecimiento. De la misma forma, el profesional sanitario puede llegar a normalizar los
momentos agudos de la enfermedad del paciente, aplazando la atencién especifica que si ofrece a los enfermos
paliativos y a sus familiares en sus ultimos dias.

Es especialmente importante como el profesional paliativista acompafia al enfermo y su familia en el afronta-
miento de las pérdidas que van transitando. Una actitud comprensiva y ayudar al enfermo y a su familia a que
entiendan o que les esta ocurriendo mejora la adaptacion de cada uno de ellos. Ya hemos mencionado como
afecta la incertidumbre a este tipo de pacientes. Por tanto, todo aquello que permita reducir cierto grado de
incertidumbre sera muy beneficioso para la adaptacion. Es muy importante que el paciente cronico avanzado
tenga confianza en su equipo médico, y para lograrlo el profesional paliativista ha de favorecer la relacion de
la persona y su nucleo familiar con la ECA. Al generar confianza con el paciente, este se sentira con la libertad
de preguntar al sanitario todas aquellas dudas surgidas en relacion con su enfermedad y, de esta manera,
incrementar la sensacion de control sobre o que le esté sucediendo.

Todo aquello que mejora la adaptacion en el paciente paliativo se puede aplicar al paciente cronico avanzado.
Herramientas como el manejo de la informacion, el establecimiento de un vinculo, la ayuda en la toma de de-
cisiones, la limitacion del esfuerzo terapéutico, el trabajo con la familia, el abordaje del impacto emocional y el
manejo de instrucciones previas se utilizaran y tendran la misma efectividad.

En resumen, una actitud empatica y una escucha activa son elementos indispensables en la atencion al pa-
ciente cronico avanzado. Es decir, es imprescindible atender al paciente, respetando y entendiendo su contexto
personal de creencias y valores subjetivos, evitando que interfieran los nuestros. Esto es especialmente impor-
tante a la hora de ayudarle en la toma de decisiones.

Por ultimo, sefialar que el cuidado y la atencion a estos pacientes puede considerarse un «arte» que adquiri-
mos y depuramos con la experiencia, que exige una importante capacidad de aprendizaje y grandes dosis de
flexibilidad para adaptarnos a cada persona con la que nos encontramos.
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Introduccién

El paciente cronico complejo es un paciente que aparece en el sistema sociosanitario para quedarse. Es tratado
en el mismo por medio de un plan preventivo y de tratamiento, y se caracteriza por necesitar de asistencia
continuada del sistema sanitario y social, donde el eje fundamental de la intervencion es la coordinacion, no
solo dentro de los distintos niveles en el sistema, sino dentro de diferentes sistemas, el social y el sanitario entre
otros (sistema de pensiones, incapacidad, educativo, vivienda, etc.). Aunque hablemos de sistema sociosanita-
rio, en la practica (seamos benévolos), esta lejos de estar perfectamente integrado y armonizado para dar una
respuesta integral e integrada al paciente con patologias crénicas avanzadas.

Para esta atencion integral a los pacientes con patologias crénicas avanzadas debemos considerar a la perso-
na, su entorno sociofamiliar, su comunidad y la gobernanza.

DE LOS ASPECTOS SOCIALES DE LA CRONICIDAD AVANZADA

La Conferencia Internacional de Edimburgo de la Organizacion Mundial de la Salud en 2015 establece
que la atencion integrada de salud, centrada en la persona, debe pivotar entorno a la creacion de un
entorno propicio, en la que el empoderamiento y la participacion ciudadana, junto al fortalecimiento de
la gobernanza, el rendimiento de cuentas (transparencia), la reorientacion de los modelos de cuidados y
los servicios de coordinacion sean estrategias que garanticen la atencion a todas las personas. Ademas
dicha Conferencia hace referencia al «informe de la Comision sobre los determinantes sociales de Salud,
haciendo hincapié en la necesidad de un enfoque social, econémico y ambiental, en las causas de la mala
salud. Y subrayé como circunstancias individuales, incluido su acceso a los servicios de salud y la capacidad
de respuesta y efectividad de estos, influyen en la salud de las personas. Ademas, el informe solicité forta-
lecimiento de la gobernanza en el dmbito de la salud y una mejor participacion en la toma de decisiones»'.

Los cuidados de los pacientes créonicos han venido recayendo de forma habitual sobre el propio paciente y sobre su
entorno familiar, que se venia encargando de los cuidados de estas personas en la medida en que estos iban nece-
sitando del apoyo de terceros. Queda patente que las familias han sido fundamentales en la atencion a los pacientes.

Pero los sistemas familiares estan cambiando en Espafia a un ritmo vertiginoso; asi se recoge en el Ultimo
informe FOESSA en su capitulo sobre la transformacion de las familias en Espafia desde una perspectiva so-
ciodemografica: «Se han diversificado las vias de formacion familiar, y la organizacion interna de las familias, en
especial el modo en que se reparten y comparten las responsabilidades econémicas y las tareas de cuidado, esta
experimentando un profundo cambio»?. Entre algunos de los cambios mas significativos se sefialan:

— Descenso del numero de hijos por familia (1,27 hijos por mujer en 2013), comenzando a tenerlos en
edad muy tardia.

- Diversidad de formas de convivencia y diversidad de vias de formacion de familias: matrimonio, pareja
de hecho, maternidad en solitario, incremento de las rupturas conyugales y creacion de nuevos vincu-
los familiares y/o relacionales. Menos matrimonios y mas tardios.
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— Familias con dos sustentadores econémicos e incremento de las parejas en las que Unicamente trabaja
la mujer y aumenta de forma alarmante el porcentaje de familias en las que ninguno de los miembros
de la pareja trabaja (16,6 %).

- Creciente aumento de las familias monoparentales. Segun datos de la OCDE, el 39 % de estas familias
en Espafia se hallan en riesgo de pobreza, teniendo ingresos inferiores a la mitad de la renta media del
pais.

—Y aunque la mayoria de las personas viven en nucleos familiares, estan creciendo las familias uniper-
sonales (23 % en 2011 segun datos censales). Y el 59,2 % de los hogares unipersonales esta formado
por personas de mas de 65 afos.

— Las familias reconstituidas, formadas por una pareja con hijos no comunes de una relacion anterior, son
un fenébmeno emergente cada vez mas frecuente en nuestro panorama familiar.

- Y junto a ellas empiezan a crecer las familias multiculturales.

- Junto al escalofriante envejecimiento de la poblacion, se esta produciendo un cambio en el papel de
las personas mayores dentro del sistema familiar, que han debilitado su posicion de ser cuidados en
beneficio de reforzar su papel de personas cuidadoras® y proveedoras de recursos econoémicos.

Hasta el momento ha venido recayendo en la familia toda la responsabilidad en ambitos como los cuidados y la
proteccion de sus miembros, pero sin l0os recursos y apoyos que puedan necesitar para hacerlo. Tradicional-
mente la mujer ha venido teniendo un rol de cuidadora y de subordinacion, circunscrito al ambito del hogar.
Ante la nueva realidad social y los profundos cambios realizados en las familias, se hace necesaria una apuesta
por una estrategia de coordinacion efectiva de servicios sanitarios y sociales, sin merma de reconocimiento
de los derechos sociales de las personas y sin degradar los dispositivos de prestaciones de ambos sistemas.

De tal forma, que ciertas consecuencias verdaderamente relevantes de las enfermedades crénicas son aque-
llas que van a dar lugar a discapacidad. Por ello, un verdadero objetivo de las intervenciones sociosanitarias en
las personas mayores y otros pacientes crénicos avanzados seria la de mantener, pese a la elevada morbilidad,
la autonomia o bien una adecuada atencion a la dependencia®.

La pérdida de funcionalidad implica una disminucion de la actividad personal, asi como limitaciones en la par-
ticipacion social, afectando en las actividades de la vida diaria, pudiendo desembocar en una dependencia de
terceras personas. En este supuesto se puede llegar a dar una activacion de sistemas de proteccion social:
prestaciones sociales, sistemas de pensiones, desempleo, atencion a la dependencia, etc.

Del mismo modo que se va generando una mayor dependencia en los pacientes que deben ser atendidos, se
van realizando profundas modificaciones en los nicleos familiares y en las respuestas que estos pueden dar
hacia los cuidados, con el afladido de que las viviendas pueden no estar adaptadas, ser inseguras, o no apro-
piadas a las necesidades de pacientes que puedan desarrollar dependencia.

Otro dato a tener en cuenta es que en Espafia hay mas de 40.000 personas sin hogar. Segun la Estrategia
Nacional Integral para Personas Sin Hogar 2015-2020 aprobada en Consejo de Ministros, existe un importante
incremento de personas que viven solas y carecen o no tienen un soporte familiar de cuidados.

Asi pues, presentamos una serie de realidades que identificamos como aspectos sociales que condicionan
las necesidades del paciente y/o de su sistema familiar durante el proceso de enfermedad/es avanzadas,
destacando limitaciones del entorno, como pueden ser: condiciones de la vivienda inadecuadas, la falta de
recursos econoémicos o sociales, la existencia de otras personas en situacion de dependencia en el nucleo
familiar, la existencia de una red social y/o familiar de apoyo deficitaria o nula, los conflictos en las familias,
la falta de competencia de los cuidadores, el riesgo de claudicacion familiar, la presencia de hijos pequefios
y/0 personas fragiles o discapacitadas en los nucleos familiares, la edad del paciente y/o de sus familiares.
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demas, se pueden afadir a las anteriores otras variables de complejidad social como son: el alcoholismo o el
abuso de otras sustancias, el maltrato, el analfabetismo real o funcional, la privacion de libertad (prisién), la
situacion de irregularidad de inmigrantes, el tener otra referencia cultural religiosa, las experiencias previas
de enfermedad o de duelo no resuelto, ser paciente de profesion social y/o sanitaria o tener un familiar directo
que sea profesional de ello, etc.

Esos aspectos sociales deben ser atendidos por profesionales de lo social, dentro del marco sanitario y so-
ciosanitario donde se desarrolle, en coordinacion con aquellos profesionales necesarios, para que junto al
paciente y su nucleo familiar, si lo tuviera, «poder dar respuesta a estas situaciones que, necesariaomente, debe
contemplar la movilizacion de recursos externos e internos de la familia, combinando el conocimiento y manejo de
las diferentes prestaciones y reconocimientos por la pérdida/modificacion de capacidades existentes, y la movili-
zacion de recursos de la persona y de la comunidad; abordando la necesidad como consecuencia de una situacion
poliédrica, susceptible de modificarse en alguno de sus aspectos»®.

CONCLUSIONES

- Los cambios demograficos, sociales y sanitarios de las Ultimas décadas, junto a variables de comple-
jidad social en pacientes con enfermedades cronicas avanzadas y sus familias (cuando las tengan) y
entorno o comunidad, constituyen un reto de intervencion especializada multidisciplinar, con un abor-
daje de intervencion centrada en el paciente.

- Laintervencion desarrollada en otras areas: [0s servicios sociales, educacion, seguridad, vivienda, aporta
un valor significativo a la atencion a los pacientes cronicos avanzados, que debe estar centrada en la per-
sona, desde un modelo de préacticas colaborativas con una intervencion integrada, basada en una cultura
organizativa compartida por los profesionales (informacion, investigacion, formacion y evaluacion).

— Urge promover la identificacion de estas y otras variables sanitarias, sociales, econémicas, con mayor
precision por los diferentes profesionales, facilitando la pronta derivacion a los profesionales que
completan, coordinando las actuaciones en una intervencion eficiente y eficaz.

- Es primordial dotar de (invertir en) servicios, prestaciones y canales de coordinacion adecuados,
creando una adecuada planificacion y organizacion, haciéndose imprescindible la investigacion en la
atencion a los aspectos sociales de la cronicidad avanzada para seguir avanzando en la calidad de
nuestras intervenciones preventivas y asistenciales.

—Y por Ultimo, pero no por ello menos importante, favorecer el empoderamiento de las personas afec-
tadas, sus capacidades para el autocuidado, asi como el cuidado de los suyos.
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CLAVES EN LA PLANIF!CACI()N COMPARTIDA DE
LA ATENCION. DEL DIALOGO AL DOCUMENTO

Ifaki Saralegui, Cristina Lasmarias, Javier Judez, Nuria Pérez de Lucas, Julia Fernandez, Tayra
Velasco, Helena Garcia, Nani Granero, Virginia Carrero

Alicia tiene 76 afos, es viuda y vive con su hija mayor. Los problemas respiratorios derivados de
su fibrosis pulmonar le impiden realizar las actividades que hasta hace bien poco eran cotidianas
para ella: dar un paseo con sus amigas, ir a recoger a sus nietos al colegio o preparar la comida
familiar del domingo. Se fatiga. A pesar de tanta medicacion y del oxigeno, la situacion cada vez va
empeorando, lentamente. Ya no duerme bien y se despierta cansada. Esta nerviosa y se angustia
pensando en el futuro. Cuando trata de hablar de ello con su médica o con su hija, todos le dicen lo
mismo: tranquila, ya iremos viendo.

La Planificacion Compartida de la Atencion (PCA), seguin el Grupo de Trabajo Espafiol de PCA, «es un proceso
deliberativo, relacional y estructurado, que facilita la reflexién y comprension de la vivencia de enfermedad y
el cuidado entre las personas implicadas, centrado en la persona que afronta una trayectoria de enfermedad,
para identificar y expresar sus preferencias y expectativas de atencion. Su objetivo es promover la toma de
decisiones compartida en relacion con el contexto actual y con los retos futuros de atencion, como aquellos
momentos en los que la persona no sea competente para decidir». La denominacion PCA es fruto de la evolu-
cion de los términos y practicas que han pasado del living will o testamento vital, a las advance directives (do-
cumentos de instrucciones previas o voluntades anticipadas) y advance care planning o planificacion anticipada
de cuidados y tratamientos'. El Grupo de Trabajo propone planificacion compartida de la atenciéon (shared care
planning) como término a utilizar porque refleja con mas exactitud los tres &mbitos del proceso: el desarrollo
de un plan de atencién, la deliberacion compartida entre los implicados en el proceso de enfermedad (paciente,
familia y profesionales) y la vision integral de la atencion mas alla del ambito puramente sanitario.

La PCA se refiere al proceso de toma de decisiones anticipadas de una persona competente, informada y ayudada
por los profesionales del equipo asistencial, acerca de la atencion que desea recibir en posibles escenarios clinicos
futuros sobre los que la persona enferma expresa sus preferencias para el caso en el que ya no pueda decidir por si
misma. Esta planificacion puede incluir la designacion de algin representante, asi como la elaboracion y registro de
un documento que refleje los valores y preferencias de tratamiento. Todo ello debiera anotarse en la historia clinica
del paciente para que pueda ser consultado por los profesionales implicados en el proceso asistencial.

Al contrario de lo que sucede en otros paises, en Espafia la PCA se ha centrado casi exclusivamente en la
elaboracion y registro de documentos. Hemos olvidado que lo més relevante es la reflexion personal y la elabo-
racion compartida de un plan de atencion para mejorar la toma de decisiones, especialmente para la etapa final
de la vida en la que la persona enferma puede perder su capacidad de comprender la informacion y expresar
su decision de aceptacion o rechazo de procedimientos y tratamientos?.

Aunque la PCA puede ser beneficiosa para cualquier persona, esta especialmente recomendada para aquellas
que padecen una enfermedad crénica avanzada, en cuyo proceso se puede prever la evolucion y la aparicion
de complicaciones®“.

Tanto las sociedades cientificas como las asociaciones de pacientes aconsejan el establecimiento de espacios
de comunicacion con las personas que sufren patologias cronicas para conocer sus preocupaciones, sus va-
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lores y preferencias, el impacto de la enfermedad en su calidad de vida y el soporte familiar y relacional con
el que cuentan®. Con ello se pueden establecer unos objetivos de cuidados y tratamientos mas adecuados a las
necesidades y vivencias personales, ademas de procurar una toma de decisiones compartida, involucrando no
solo al paciente sino también a sus familiares.
Este modo de actuar, centrado en la persona, no es muy habitual en nuestro entorno por distintas razones®,
entre las que podemos destacar:

— La escasa formacion de los profesionales sanitarios en PCA, incluyendo las habilidades de comunica-

cion y el afrontamiento de los aspectos emocionales.
— La falta de tiempo necesario para realizar las entrevistas en profundidad debido a la carga asistencial.

— La escasez de programas especificos sobre PCA integrados en la ruta asistencial o via clinica de per-
sonas con enfermedades cronicas.

— La percepcion de los profesionales que la PCA solo se refiere al proceso de moriry, por lo tanto, hablar
de ello puede perjudicar emocionalmente a las personas enfermas.

- La excesiva (y en ocasiones desconocida) burocracia asociada a la elaboracion, registro y consulta de
los documentos de instrucciones previas o voluntades anticipadas.

Teniendo en cuenta las dificultades que plantea la implementacion de la PCA en la préactica cotidiana, es nece-
sario resaltar las ventajas que ofrece’:

- Promueve la calidad de la relacion asistencial.
— Ayuda a establecer los objetivos del cuidado y tratamiento.
- Aumenta la participacion de la persona y su familia en la toma de decisiones.

— Disminuye el nUmero de tratamientos no deseados, incluyendo ingresos hospitalarios y reduciendo
costes socio-sanitarios sin comprometer la eficacia y calidad de los cuidados.

— Aumenta la satisfaccion de la ciudadania con el sistema sanitario.

- Fomenta la toma de decisiones sanitarias en el final de la vida, generando una mayor conciencia social
sobre la importancia de abordar el morir como parte de la vida.

— Facilita el proceso de duelo familiar tras el fallecimiento del paciente.

La PCA puede encuadrarse en el catalogo de derechos de los pacientes y deberes de los profesionales. Es
evidente que para que un paciente cronico pueda ejercer su derecho a participar en la toma de decisio-
nes tiene que existir un proceso previo de informacion sobre el diagnostico, el pronéstico y las opciones
de tratamiento. Es deber de los profesionales sanitarios ofrecer espacios de encuentro apropiados para
conversar sobre la elaboracion de un plan conjunto de cuidados y tratamientos. No se trata Gnicamente
de comunicar una decision o de aconsejar en el mejor de los casos, sino de acompafiar y capacitar a la
persona enferma y su familia para participar en el disefio de su propio plan de atencion.

Para fomentar la integracion de la PCA en los planes de atenciéon coordinada a personas con enfermedad
cronica avanzada, los esfuerzos deberian centrarse en los siguientes aspectos®®:

1. La divulgacion de programas comunitarios (incluyendo a las asociaciones de pacientes) que expliquen
la conveniencia de elaborar un plan personalizado de cuidados y tratamientos.

2. Laformacion especifica de profesionales de la salud y del ambito sociosanitario para que puedan faci-
litar la elaboracion, registro y consulta de dichos planes.

3. La evaluacion del impacto de la PCA en la toma de decisiones y en la calidad de la atencion en el final
de la vida.
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La PCA entendida como un proceso relacional, de ayuda, basado en la deliberacion y el diadlogo y no centrado
en la simple elaboracion de documentos, es una practica que se ha demostrado eficaz para mejorar la calidad
de la atencion de las personas con enfermedad cronica avanzada'™ (Figura 1).

Figura1

Alicia necesita ser escuchada para
que tanto la familia como los profe-
sionales puedan ayudarle a disminuir
el impacto de la enfermedad en su
calidad de vida, para que pueda pre-
pararse para afrontar el futuro, para
poder expresar sus preocupaciones
y preferencias. Necesita que dedi-
guemos nuestro tiempo a escucharle,
a acompanarle, a cuidarle. Una PCA
basada en las conversaciones, no en
los documentos.

Temores
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ANEXO. POSICION DE SECPAL ANTE LA
CRONICIDAD AVANZADA Y LA PRIMERA
TRANSICION PALIATIVA

El encuentro CRONICIPAL se llevo a cabo como una actividad previa de la XIl Jornada de la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos, celebrada en Reus el 27 de octubre de 2017.

En él participaron 24 lideres profesionales de los cuidados paliativos representando a 11 comunidades auténo-
mas y a la Junta Directiva de la SECPAL.

Los objetivos generales del encuentro fueron:

a) Fijar la posicion de SECPAL respecto a la primera transicion paliativa (1™) como parte del corpus pro-
fesional paliativista.

b) Concretar acciones a corto plazo de la sociedad en este &mbito.

¢ES LA 1™ UN TEMA RELEVANTE Y ESTRATEGICO PARA SECPAL?

La 1™ deberia ser un tema prioritario para SECPAL. Prioritario es aquello que no solo obliga a un proceso de
reflexion y posicionamiento, sino también de pase a la accion. No es un tema nuevo, en el sentido de que ya se
estan haciendo actuaciones en diversos territorios por parte de los paliativista y en relacion a la 1. Nuestra
sociedad es consciente de ambitos de desatencion de las personas en 1, asi como situaciones de inequidad
territorial. Atender dichas necesidades con un sentido de equidad y justicia forma parte del alma paliativista y
la mirada de los profesionales de CP tiene mucho que aportar en este ambito.

¢ QUE LIDERAZGO DEBE ASUMIR SECPAL EN LOS MODELOS DE ATENCION A LA 1?2

SECPAL debe asumir una posicion de liderazgo. Dicho liderazgo debe ser compartido y con intencion colaborativa.
En ninglin caso hegemonico o monopolistico, con los siguientes objetivos:

— Generar opinion favorable a la 1™ en los colectivos profesionales, institucionales y ciudadanos.

— Transmitir una cultura, un conocimiento y una actitud adecuadas en cuanto a los enfoques clinicos que
se finalmente se adopten.

— Modelizar las propuestas asistenciales.
- Disefiar y ofrecer productos formativos para otros colectivos (y el propio).
— Actuar como referencia o asesoria para otros profesionales.

La posicion de liderazgo preferente y con voluntad de influir debe manifestarse en los ambitos de las politicas
y la modelizacion.

En cambio, en la atencion directa a los pacientes, se asume que el liderazgo pueda recaer en otros actores
(fundamentalmente atencion primaria), asumiendo los profesionales de CP una funcion de soporte.

El colectivo con quien compartir las propuestas seria, fundamentalmente, el de los profesionales de la atencién
primaria. Pero no debemos olvidar otros colectivos relevantes como geriatras, internistas (y, por extension,
otros profesionales del &mbito hospitalario), oncologos, trabajadores sociales o incluso los servicios de urgen-
cias y emergencias.
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¢ QUE POSICIONAMIENTO GENERAL DEBE ASUMIR SECPAL?

SECPAL quiere actuar como un colectivo experto, presente e influyente en todos los @mbitos referidos a la
1™ la cronicidad evolutiva o la atencion a personas con criterios de complejidad: disefio de politicas publicas,
desarrollo e implementacion de proyectos y evaluacion de resultados.

REFLEXIONES FINALES

- La mirada centrada en la 1" es un enfoque novedoso y conviene recordar que son mas de 450.000
las personas que en Espafa estan ahora en este estadio clinico y que son, por tanto, tributarias de un
modelo de atencion mejor, mas centrado en sus necesidades y preferencias.

- La experiencia de las comunidades que han profundizado en este ambito (como por ejemplo Catalu-
fia) demuestra que cuando se producen cambios organizativos sistémicos en la manera de proveer
atencion paliativa anticipada, con la intencioén consciente de atender mejor la primera transicion, los
pacientes reciben mejores cuidados y muestran un perfil mas adecuado de uso de recursos sanitarios.

- En este contexto, la disponibilidad del recursos de atencion intermedia contribuyen significativamente a
la mejora.

— Entodo caso, es importante considerar dos hechos: en primer lugar la relevancia de los recursos socia-
les y, en segundo lugar, el error estratégico que puede suponer generar los cambios sistémicos desde
orientaciones Unicamente primaristas: la ascendencia del colectivo paliativista es un vector de cambio
muy importante.

— El cambio de paradigma es un cambio de paradigma dinamico, trabajando en red, cada uno en su mo-
mento, aportando en funcién de las necesidades. Las crisis estan en los cambios. Tenemos que cambiar
la manera en que pensamos y actuamos, y pensar como podemos trabajar colaborativamente.

Este posicionamiento SECPAL es fruto del trabajo realizado en Reus el 27 de octubre de 2017, en una
reunion a la que asistieron: Pilar Aguiran, Roberto Alvarez, Helena Camell, Marta Cano, Rosa Diez,
Miguel Fombuena, Marcos Lama, Esther Limén, Mercé Llagostera, Alberto Meléndez, Rafael Mota,

Miguel Angel Navarro, Ana Maria Navarro, Catalina Pérez, Inmaculada Raja, M.* Catalina Rossello,
Miguel Angel Sanchez, Maria Soto Sesma, Ana Maria Tordable y Carmen Valdés. La sesion fue di-
namizada por Carles Blay.
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