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Médulo 6: Tratamiento de la EPOC en situaciones especiales

Tema 5: Atenciodn al final de la vida y los cuidados paliativos en la enfermedad pulmonar obstructiva crénica

OBJETIVOS DE APRENDIZAJE

* Conocer el paradigma de la atencion al final de la vida y los cuidados paliativos en la enferme-
dad pulmonar obstructiva cronica.

e Reconocer la necesidad de iniciar cuidados paliativos y una atencion al final de la vida en la
enfermedad pulmonar obstructiva crénica.

e Revisar las recomendaciones de las principales guias de practica clinica al respecto.
e Saber decidir a quién, dénde, cuando y cémo aplicar este tipo de atencién y cuidados.

e Contribuir al desarrollo de los objetivos general y especificos de la linea estratégica de cuidados
paliativos de la Estrategia en la enfermedad pulmonar obstructiva crénica del Sistema Nacional
de Salud.

INTRODUCCION A LA ATENCION AL FINAL DE LA VIDA'Y LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN
LA ENFERMEDAD PULMONAR OBSTRUCTIVA CRONICA

El objetivo que persigue la atencién paliativa que cualquier paciente precise es prevenir y aliviar su sufri-
miento, proporcionando al paciente y sus familiares la mejor calidad de vida posible en su afrontamiento
de las enfermedades graves. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) reconoce que los cuidados pa-
liativos pueden ser administrados a los pacientes junto con otras terapias especificas, independientemente
del riesgo de muerte a corto o medio plazo, en funcién de las necesidades y preferencias de los pacientes,
no estando restringidos a los momentos evolutivos terminales de las enfermedades.

Los cuidados paliativos no constituyen en la actualidad una especialidad médica en Espana, a
diferencia de numerosos paises europeos, si bien en los Gltimos afios existe gran interés por parte de
varias sociedades cientificas —entre ellas la de Medicina interna— en que se autorice la posibilidad
de formarse en este terreno como area de capacitacion especifica, dado que el aprendizaje de conoci-
mientos y habilidades a lo largo del programa de especializacion suele ser insuficiente. Por ello, y dado
que la necesidad de ofrecer esta atencion a los pacientes se va incrementando paralelamente a la mayor
longevidad y prestaciones sanitarias de nuestros pacientes, es recomendable incluir la atencion paliativa
en nuestra practica diaria.

La historia natural de la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) describe basicamente tres
patrones evolutivos: el de aquellos que presentan una estabilidad mantenida durante anos; el de los que
su capacidad funcional va reduciéndose progresivamente, y el de los que presentan episodios de agudi-
zacion que aceleran la pérdida de dicha capacidad funcional. En cualquiera de los dos dltimos grupos de
pacientes puede alcanzarse un estado clinico dominado por la sintomatologia refractaria a los tratamientos
convencionales, que podemos denominar estadio final de la EPOC, en el que encontramos un estado fun-
cional deficiente, una sintomatologia elevada y una calidad de vida global reducida. En estos escenarios
avanzados de la enfermedad, muchos pacientes y sus cuidadores experimentan distrés fisico y psicolégico,
lo que se traduce en unas necesidades no cubiertas de cuidados paliativos. Dado que la EPOC no puede
curarse, el principal objetivo clinico es mantener la calidad de vida y la funcionalidad, lo cual esta en
consonancia con los principios del tratamiento paliativo.

Los sintomas van sumandose a medida que la enfermedad avanza, siendo la disnea, el dolor, la as-
tenia, la tos y los rasgos de ansiedad y depresion los mas habituales, los cuales conllevan una reduccion
en las actividades fisicas y sentimientos de aislamiento social. En un estudio se detalla que el 41 % de los
pacientes que fallecieron por EPOC salieron de sus domicilios una o menos veces al mes en el dltimo afo
de vida, lo cual nos da una idea de la reducida calidad de vida que presentan los pacientes con EPOC en
etapas avanzadas de la enfermedad.
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Por el contrario, la dificultad de establecer una adecuacién del esfuerzo terapéutico en pacientes con
EPOC facilita resultados como los de un estudio que evalué los cuidados al final de la vida para todos los
pacientes fallecidos en hospitales del Veterans Administration, destacando que aquellos con insuficiencia
cardiopulmonar tenfan mas probabilidad de fallecer en las unidades de cuidados intensivos (UCI) que los
que tenian cancer (34 % vs. 13,4 %). Los familiares de aquellos que fallecieron por cancer o demencia
comunicaron una mejor calidad de cuidados al final de la vida que aquellos con insuficiencia cardio-
rrespiratoria, en parte porque tenian mejor acceso a los servicios de cuidados paliativos que abordan los
objetivos adecuados de atencién. La percepcién de los familiares de una peor calidad de cuidados al final
de la vida fue la realizada en las UCI.

RECUERDE

Dado que la EPOC no puede curarse, el principal objetivo clinico es mantener la calidad de vida y la fun-
cionalidad, lo cual estda en consonancia con los principios del tratamiento paliativo.

Estos datos han dado pie a que la OMS considere la EPOC como una de las patologias mas comunes
para la que la atencion paliativa no es adecuada, en el sentido de que se encuentra claramente infrautili-
zada (Fig. 6.5-1y 6.5-2).

Alzheimer y otras demencias 1,65 %
Cirrosis 1,70 %
Enfermedad de rindn 2,02 %
Diabetes mellitus 4,59 %
VIH/SIDA 5,71 %

Enfermedad pulmonar
obstructiva crénica 10,26 %

Tuberculosis multirresistente 0,80 %
Parkinson 0,48 %

Artritis reumatoide 0,27 %
Esclerosis multiple 0,04 %

Cancer 34,01 %J Enfermedades

cardiovasculares 38,47 %

Figura 6.5-1. Distribucion de adultos necesitados de cuidados paliativos al final de la vida, por grupos de enfermedades.

Dificultades para aplicar cuidados paliativos en pacientes con enfermedad pulmonar
obstructiva crénica

Dejando a un lado la importancia de las politicas en salud de las administraciones y sus recursos destina-
dos a la cobertura de esta necesidad asistencial, encontramos una serie de barreras para llevar a cabo una
atencion paliativa efectiva, que incluyen: una percepcion confusa de los cuidados paliativos, dificultad
para establecer el prondstico de la enfermedad y una prediccion segura de la mortalidad a corto plazo,
una comunicacién médico-paciente que a veces debe ser liderada por familiares, escasas directrices en las
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Figura 6.5-2. Distribucion de adultos necesitados de cuidados paliativos al final de la vida,

por edades y grupos de enfermedades.

guias de practica clinica para la aplicacion y evaluacién de la atencién paliativa, unos sistemas sanitarios

con cartera de servicios heterogéneas, etc. (Tabla 6.5-1) .

Tabla 6.5-1. Barreras para los cuidados paliativos

A. Relacionadas con el paciente y su familia
1. Rechazo a discutir el prondstico vital y los cuidados al final de la vida
2. Falta de confianza en el personal sanitario
3. Falta de conocimiento de la enfermedad y su progresion
4. Falta de conocimiento de los servicios disponibles

B. Relacionadas con el médico
1. Comunicacién pobre con los pacientes
a. Incomodidad con la discusidn al final de la vida
b. Escasez de tiempo para las discusiones
c. Miedo a desesperanzar al paciente
d. Variabilidad en la trayectoria del curso de la EPOC
2. Falta de formacién en cuidados paliativos

C. Relacionadas con el Servicio de Salud
1. Recursos e instalaciones inadecuadas
2. Heterogeneidad de recursos

3. Falta de herramientas clinicas integrales para la evaluacion de la calidad de vida

Modificado de Hardin KA et al.

La comunicacién entre médicos y pacientes continda siendo una barrera para los cuidados paliativos
avanzados y el tratamiento sintomatico de la EPOC. Se anaden otras barreras que parten de los médicos,
como la creencia de que los cuidados paliativos deben iniciarse en situaciones de dltimos dias, o que su
planteamiento genera ansiedad o depresion, la falta de tiempo para dedicarlo al intercambio de opiniones,
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o la falta de continuidad asistencial entre niveles, lo que dificulta la perspectiva temporal para recomendar
su inicio. Por parte de los pacientes, también se identifican barreras de comunicacién, como la creencia
de que sean los médicos los que inicien estas conversaciones, miedo y rechazo a hablar de ello, asi como
escaso conocimiento de su enfermedad.

Por tanto, la de la comunicacion es una barrera que podria mejorarse potenciando determinados he-
chos y circunstancias que pueden darse, tales como:

e Por parte del médico: habitual buena relacion médico-paciente, médicos que atienden a muchos
pacientes con enfermedad pulmonar, médicos que atienden a pacientes con episodios agudos
previos.

e Por parte del paciente y familia: la confianza de los pacientes en su médico, los pacientes inter-
pretan las habilidades de los médicos como muy buenas, la creencia de los pacientes de que los
médicos realmente se preocupan por ellos, o encontrar pacientes que tenian familiares o amigos
que han fallecido recientemente.

Una barrera que inquieta al clinico atafie al hecho de que la EPOC se ha considerado como una enfer-
medad progresiva caracterizada por la aceleracién de la pérdida normal de la funcién pulmonar asociada
a la edad; sin embargo, disponemos de pruebas que hacen relativizar esta consideracién. Asi, aunque mas
de la mitad de los pacientes pueden seguir esta trayectoria, en varios estudios de longitudinales de cohortes
se demuestra una estabilizacién, e incluso mejoria, con el tiempo de la funcién pulmonar en otros pacien-
tes tratados, al igual que disponemos de la evidencia de individuos que con funcién pulmonar subéptima a
edad temprana desarrollan EPOC con un ritmo de pérdida funcional con la edad dentro del rango de nor-
malidad. Autores como Soler-Catalufa et al. sugieren cambiar el concepto de progresion por el de control
de la EPOC para evaluar clinicamente su avance o estabilizacion. Por ello, junto con la caracteristica de
que su curso evolutivo puede venir interrumpido por agudizaciones, es dificil marcar un punto en el que
identificar el tiempo adecuado de aplicar una atencion paliativa.

Hacia un modelo de provision de cuidados paliativos integral

Los criterios con los que iniciar y seleccionar a los pacientes para las necesidades tempranas de cuida-
dos paliativos necesitan ser establecidos (Tabla 6.5-2). Ademas, sera necesario asignar las responsabi-
lidades de aplicar estos cuidados, estimandose indispensable una formacion especifica y experiencia
en los principios generales y practicas de la atencion paliativa para los clinicos que los apliquen a los
pacientes con EPOC.

Tabla 6.5-2. Criterios de seleccion para cuidados paliativos en pacientes con EPOC grave

¢ Estadios avanzados de la GOLD (II-1V)

e >2ingresos hospitalarios en el ultimo afo por agudizacion de la EPOC
+ indice BODE 25

¢ Ingreso en UCI por fallo respiratorio

e VMNI en domicilio con CPAP o BiPAP

e Oxigenoterapia cronica domiciliaria

e Pérdida de peso mayor a un 10 % en los Gltimos 6 meses, 0 <21 kg/m?
e Concomitante insuficiencia cardiaca

¢ Pacientes sometidos a cirugia pulmonar

e Mal soporte sociofamiliar

e Presencia de ansiedad o depresion

e Pacientes con mal control sintomatico

¢ Pacientes dependientes para sus ABVD

ABVD: actividades basicas de la vida diaria; BiPAP: presion positiva binivel de vias aéreas; CPAP:
presion positiva continua de vias aéreas; VMNI: ventilacion mecanica no invasiva.
Modificado de Hardin KA et al.
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El modelo preconizado aboga por una progresividad de la atencién paliativa en los pacientes con
EPOC. Lo ideal seria iniciarla precozmente, al tiempo del diagnéstico, y continuar en el seno familiar hasta
que finalice el periodo de duelo (Fig. 6.5-3). Los objetivos de cuidado del paciente dirigiran la extension de
las medidas que se han de tomar, que pueden cambiar a lo largo del tiempo. Una atencién paliativa simul-
taneamente combinada con la terapia dirigida a la enfermedad ofrece resultados positivos, al igual que en
otros tipos de pacientes, proporcionando una mayor garantia de que el paciente incluido en este modelo
de atencidn fallezca en el domicilio, frente a los que reciben unos cuidados convencionales.

Diagnéstico Muerte

Prevencion

-
©
173
o
—
©
o
=
5
L

\ Objetivo prolongar la vida

\ Objetivo preservar la funcién

‘ Objetivo confort

Figura 6.5-3. Cuidados paliativos integrados para pacientes con EPOC y sus familiares.
Adaptado de GesEPOC-2012.

Proyectos como The Education of Palliative and End-of-Life Care (EPEC) han desarrollado guias para
mejorar la comunicacion general a fin de establecer los objetivos de cuidado con el paciente, comunicar
malas noticias, o no aplicar o suspender cuidados iniciados. En paises donde los cuidados paliativos se
reconocen como especialidad, el curriculum debe abordar unos dominios de conocimiento y habilidades
que mejoren la atencion a los pacientes (Tabla 6.5-3).

Tabla 6.5-3. Dominios principales del curriculum de cuidados paliativos

e Comunicacién con los pacientes y sus familias, incluida la comunicacidon de malas
noticias y la discusion de metas y preferencias

e Eticay toma de decisiones

e Cuestiones legales

e Evaluaciony manejo de los sintomas. Evaluary mejorar la calidad de viday la funcionalidad

e |dentificacion y manejo de comorbilidades médicas y complicaciones

e Apoyo psicosocial y espiritual

e Muerte y morir

e Apoyo de duelo para la familia

e Abordaje de la atencion paliativa y los cuidados residenciales (hospice)

e Trabajo en equipo interdisciplinario

Adaptado de Lynn J et al.

La rehabilitacion pulmonar proporciona un acercamiento multidisciplinar con metas a menudo idén-
ticas a la de la atencion paliativa, mas focalizada en el ejercicio y la educacién sobre la enfermedad, con
el objetivo primordial de mejorar la calidad de vida a través de una mayor tolerancia al esfuerzo, mejo-
rando el estado funcional y el control de sintomas. Se recomienda un programa de rehabilitacion integral
de ejercicio individualizado, fortalecimiento, acondicionamiento pulmonar y estrategias de abandono del
tabaquismo en pacientes sintomdticos. La integracion de la rehabilitacion pulmonar en los cuidados pa-
liativos de pacientes con EPOC podria ser de gran beneficio para los pacientes, tal y como proponen The
National Consensus Project for Quality Palliative Care (NCP) guidelines (Tabla 6.5-4).
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Tabla 6.5-4. Componentes de la rehabilitacion pulmonar

e Ejercicios de fortalecimiento
e Evaluacion de la composicién corporal
e Educacion de la enfermedad
e Abandono del tabaquismo
e Autogestion/eficiencia
e Evaluacidn psicosocial
- Depresion
- Ansiedad
- Apoyo social
- Evaluacion familiar
- Sexualidad
* Etica
- Directivas anticipadas: planificacion de la atencion avanzada
- Final de la vida/espiritualidad

Modificado de The National Consensus Project for Quality Palliative Care (NCP] guidelines.

RECUERDE

Para llevar a efecto una mayor asistencia paliativa a los pacientes con EPOC es preciso superar unas barre-
ras tanto por parte del paciente como del médico.

RECOMENDACIONES DE LAS PRINCIPALES GUIAS DE PRACTICA CLiNICA SOBRE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS EN PACIENTES CON ENFERMEDAD PULMONAR OBSTRUCTIVA
CRONICA
Conscientes de la necesidad de proporcionar cuidado paliativos a un grupo numeroso de pacientes con
EPOC, las guias de practica clinica de mayor difusién han ido incorporando paulatinamente recomenda-
ciones mas o menos detalladas del abordaje de la atencion paliativa a estos pacientes y sus familias.

Recomendaciones de atencion paliativa en la guia GOLD

En los primeros informes, la guia GOLD (Global Obstructive Lung Disease) no hacia mencién expresa a
la necesidad de ofrecer cuidados paliativos a los pacientes con EPOC, siendo la actualizacion de 2015 la
primera en la que se recogen; y ya en la reciente revisién de 2019 es cuando ha pasado a incorporar de
manera clara las pruebas que respaldan el tratamiento de prevencion y de mantenimiento, con un breve
apartado especifico que se centra en los sintomas principales y en los centros para pacientes terminales
(hospice). Entiende que los cuidados paliativos abarcan los enfoques para el control de sintomas indepen-
dientemente de la etapa de la enfermedad o la necesidad de otras terapias, asi como el manejo de pacien-
tes terminales cercanos a la muerte. Apunta a que el ingreso hospitalario puede ser una ocasién adecuada
para iniciar con el paciente y sus familiares las conversaciones sobre los cuidados paliativos avanzados,
dialogar sobre su opinién a cerca de la reanimacion, directivas avanzadas y preferencias del lugar de falle-
cimiento. Destaca numerosos sintomas que confluyen en pacientes con EPOC, tales como fatiga, disnea,
depresion, ansiedad, insomnio, que requieren tratamientos paliativos basados en sintomas. Se les avisa de
que los pacientes con EPOC tienen menos probabilidades de recibir tales servicios en comparacién con
los pacientes con cancer de pulmon.

Destaca, como terapia relevante para la disnea en todos los pacientes con EPOC que lo precisen, el
empleo de los opidceos, la estimulacion eléctrica neuromuscular, la vibracion de la pared toracica y los
ventiladores que soplan aire en la cara. También resalta la mejora de la fatiga mediante una apoyo nutri-
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cional, la educacién en el autotratamiento, la rehabilitacion pulmonar y las intervenciones psicosomaticas
(Tabla 6.5-5).

Tabla 6.5-5. Cuidados paliativos, terminales y centros para pacientes terminales en la EPOC

e Los opiaceos, la estimulacion neuromuscular eléctrica, la oxigenoterapia y los ventiladores
enfocados a la cara pueden aliviar la dificultad respiratoria (nivel de evidencia C).

¢ En los pacientes desnutridos, los suplementos alimenticios pueden mejorar la fuerza de los
musculos respiratorios y el estado de salud global (nivel de evidencia B).

e La fatiga puede aliviarse con la educacion sanitaria del autotratamiento, la rehabilitacién
pulmonar, el apoyo nutricional y las intervenciones psicosomaticas (nivel de evidencia B).

Adaptada de GOLD-2019.

Recomendaciones de atencion paliativa en la guia GesePOC

Desde el primer informe de GesEPOC (Grupo espafiol para el estudio de la EPOC), en 2012, hasta la re-
ciente revision de 2017, esta guia nacional recogia un espacio significativo para recomendar el modo de
proceder en la evaluacién y tratamiento de los pacientes con EPOC que pueden fallecer en los siguientes
6-12 meses (Tabla 6.5-6). Aclaran que los cuidados paliativos por si mismos no aceleran la muerte y me-
joran la calidad de vida.

Tabla 6.5-6. Perfil del paciente que puede fallecer en los siguientes 6-12 meses

Dependencia de otros para las actividades basicas de la vida diaria
No se viste cada dia

No puede subir unos pocos escalones sin parar

Anda menos de 30 minutos al dia

Tres o mas exacerbaciones graves (visitas a urgencias u hospitalizaciones) en

Consumo de recursos sanitarios el ano anterior

Mas de 21 dias ingresado en el hospital el ano anterior

Comorbilidades
Indice de masa corporal < 21

Afectacion del estado general Disnea (3-4) en la escala modificada de la MRC

Valores indice BODE entre 7y 10
FEV1 <30 %

Situaciones personales y sociales Edad avanzada

Adaptada de GOLD-2019.

Resaltan que entre los sintomas asociados a la EPOC avanzada el mas prevalente es la disnea (97 % de
los pacientes), la somnolencia, la falta de energia (68 %), la depresién (50 %), el dolor (43 %) y la ansiedad
(25 %). Estos sintomas pueden pasar desapercibidos si no se interroga de forma dirigida, pues los pacientes
acaban incorporando los sintomas y las limitaciones derivadas de estos a su estilo de vida.

Afirman que la decision de iniciar los cuidados paliativos para el control de sintomas refractarios a
la terapia convencional no debe basarse en la esperanza de vida, sino que se deben incorporar segtn las
necesidades del paciente mediante la valoracion periédica de los sintomas y la incorporacién progresiva
de las medidas de paliacién sin abandonar el tratamiento reglado de la enfermedad (Fig. 6.5-4). Previenen
sobre la confusién entre los cuidados paliativos y la sedacion paliativa (que se incluye como un apartado
de uso eventual dentro de los cuidados paliativos), y la conveniencia de que lo que se pacte con el pacien-
te y su familia debe quedar claramente reflejado en la historia clinica, sabiendo que puede variar durante
el ingreso en funcién de la evolucién del paciente.

Siendo fundamental la comunicacion con el paciente y sus familiares, esta debe realizarse preferente-
mente con el paciente estable, a través de varias entrevistas, y las preferencias del paciente deben reflejarse
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Morfina oral de
DI liberacion rapida,
isnea
d morfina oral de
e reposo . o
liberacion lenta.
Parches de fentanilo
Disn,ee_x Morfina oral de
Mérficos  —|  esporadica liberacion rapida,
predecible antes del esfuerzo
(esfuerzo)
+
Medidas no )
farmacolégicas Disnea Morfina oral de
esporadica liberacion rapida.
+ no predecible Fentanilo sublingual
Optimizar tratamiento
Broncodilatador
Oxigenoterapia

Figura 6.5-4. Escalonamiento del tratamiento de la disnea en pacientes con EPOC. El cambio de nivel no implica en
ningun caso abandonar el tratamiento anterior. Adaptado de GesEPOC-2017.

en la historia clinica y revaluarse durante la evolucién de la enfermedad. En caso de crisis con riesgo vital
sin toma previa de decisiones, puede ser Gtil pactar con el paciente y su familia el limite de las interven-
ciones. Es importante que el paciente y sus familiares entiendan que discutir sobre el prondstico o realizar
un plan terapéutico no significa dejar de cuidar al paciente, ni suspender los tratamientos que le sean
Gtiles. Tampoco se puede obligar al paciente a recibir informacién no solicitada. Durante las entrevistas,
el profesional debe plantearse si el paciente quiere mas informacion, qué es lo que quiere saber y si esta
preparado para recibir la informacion.

Destacan como puntos claves generales que hay que tener en cuenta en el tratamiento de los pacien-
tes EPOC avanzados los recogidos en la tabla 6.5-7. Reconocen la posible necesidad de contactar con un
equipo especializado en cuidados paliativos para dar respuesta a situaciones clinicas complejas.

Tabla 6.5-7. Puntos clave sobre como tratar la EPOC al final de la vida

¢ Los cuidados paliativos son complementarios y no sustituyen el tratamiento convencional de
la EPOC.

e Los cuidados paliativos deben basarse en las necesidades de los pacientes y no en la
esperanza de vida.

e | a comunicacion con el paciente y los familiares o cuidadores es fundamental y constituye
una herramienta terapéutica esencial que da acceso al principio de autonomia, al
consentimiento informado, a la confianza mutua y a la seguridad e informacion que el
paciente necesita para recibir ayuda y ayudarse a si mismo.

¢ Se debe atender de forma especial al tratamiento farmacoldgico de la disnea y de la ansiedad
o depresion.

Adaptado de GesEPOC-2017.

En la primera edicion de la guia GesEPOC se resefiaban las conclusiones de una encuesta realizada a
pacientes con EPOC, en la que quedan patentes hechos que necesitan mejorarse, tales como que el 11 %
de los pacientes manifiesta que la informacion recibida ha sido nula en el momento del diagnéstico, el
29 % indica que deberia mejorarse la coordinacién entre médicos, un 30 % tiene contacto con mas de 4
profesionales, la cuidadora suele ser la esposa, aprecian un escaso papel del neumélogo en la agudiza-
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cion, solo el 27 % de los pacientes estarian dispuestos a tomar decisiones por ellos mismos en el curso de
la agudizacion (previo consejo médico), y que el ingreso hospitalario es una de las situaciones que mas
temen los pacientes. En dicha guia se apuntan unas recomendaciones surgidas del debate estructurado con
pacientes EPOC (Tabla 6.5-8).

Tabla 6.5-8. Puntos clave resultantes del debate estructurado con pacientes EPOC

Especialmente al inicio de la enfermedad.
Explicar la relacion causal con el consumo de tabaco.

Informacion a lo largo de la evolucién de la enfermedad, especialmente en las
fases avanzadas.

Educacion para la salud (autocuidado)

Importancia de los programas de educacion terapéutica.
Buena valoracion de las actividades grupales.

Implicar al paciente en su propio cuidado (planes de accion).
Importancia del ejercicio fisico y de la rehabilitacién.

Deshabituacion tabaquica

Las unidades de deshabituacion no son la Unica solucion.
Los pacientes requieren tratamientos personalizados.

Calidad asistencial

Simplificar los procedimientos administrativos.

Garantizar la continuidad de los cuidados y la coordinacion de los distintos dispositivos
asistenciales.

Valoracion muy positiva del profesional responsable de la «gestién de casos»

Agilizar las remisiones cuando sean precisas

Promover la atencién de proximidad siempre que sea posible

Agudizaciones

La agudizacion es uno de los problemas que mas preocupa al paciente.

La existencia de un profesional de referencia podria ejercer un papel muy importante
en el tratamiento de las agudizaciones.

Mecanismos para anticipar las agudizaciones y actuar de forma temprana.

Apoyo personal y social para poder difundirla.

Se reconoce la importancia de garantizar el soporte al cuidador (incluido el acceso a
recursos econémicos).
Acceso de los profesionales sanitarios a la informacion sobre apoyo personal y social

El apoyo psicoldgico debe considerarse tanto para el paciente como para el cuidador.
Poca presencia practica de las organizaciones de pacientes (deberia aumentar el
papel de estas organizaciones).

Adaptado de GesEPOC-2012.

DE LA TEORiA A LA PRACTICA: A QUIEN, CUANDO, DONDE Y COMO LLEVAR A CABO
UNA ATENCION PALIATIVA A PACIENTES CON ENFERMEDAD PULMONAR OBSTRUCTIVA

CRONICA

A quién

Basandonos en los sistemas de clasificacién de gravedad de la EPOC mas aceptados a nivel nacional e
internacional, podriamos incluir en este estadio avanzado de la EPOC a aquellos pacientes clasificados en
el grupo de riesgo alto y estadio grave o muy grave del Grupo espafiol para el estudio de la EPOC (GesE-
POC), o en estadio 4 de la Global Obstructive Lung Disease (GOLD). Estos sistemas de clasificacién han
ido ampliando los criterios basandose en los que establecian la gravedad de los pacientes, hasta el punto
de que la cuantificacion del grado de obstruccion de la via aérea ha quedado relegada a un segundo plano,
primando los criterios clinicos (grado de disnea, calidad de vida, comorbilidad, exacerbaciones previas)
(Tabla 6.5-6).

Se dispone de otros instrumentos de cribado de los pacientes con patologias crénicas que pueden
ser candidatos a recibir atencién paliativa, como el instrumento NECPAL-CCOMS-ICO. Asimismo, son
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de utilidad para graduar el nivel de complejidad de la situacion clinica y la prioridad en la atencién otros
instrumentos, como el IDC-Pal.

RECUERDE

Los cuidados paliativos deben ofrecerse de modo precoz a todos los pacientes con EPOC, con la intensi-
dad y graduacion requeridas individualmente en su evolucion clinica.

Dénde

El lugar en el que pueden aplicarse los cuidados paliativos puede ser tanto en Atencién primaria (domi-
cilio, centro de salud) como en Atencion especializada (consultas de especialidad, servicio de urgencias,
hospital de dia, hospitalizacién de agudos, hospitalizacion de crénicos), con la intensidad proporcional a
los recursos disponibles en cada lugar, y en funcion de los programas puestos en marcha por las politicas
de cada administracion responsable.

El elemento clave en la organizacién de los cuidados es la continuidad asistencial. Por este motivo, es
imprescindible garantizar la cooperacion y la unidad de objetivos de los diversos dispositivos asistenciales,
aunque operen en diferentes entornos asistenciales.

Un ejemplo de planificacién de la asistencia sanitaria de los pacientes con necesidades de cuidados
paliativos puede ser el Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos que existe en la Consejeria de
Salud de la Junta de Andalucia.

Cuando

El planteamiento de iniciar los cuidados paliativos en pacientes con EPOC es controvertido, tanto por la
seleccion de los casos como por la eleccién del momento.

El estudio de parametros que permitan predecir un pronéstico vital en pacientes con EPOC en etapas
avanzadas selecciona habitualmente el FEV1, la frecuencia de exacerbaciones, hipoxemia, hipercapnia,
hipertension pulmonar, indice de masa corporal (IMC), edad, escalas de sintomas y comorbilidad. Sin
embargo, debido a la gran variabilidad individual, los estudios que emplean estos pardmetros han tenido
resultados contradictorios, dificultando el establecimiento de un prondstico de supervivencia en estos
pacientes.

Pese a que la EPOC es una patologia crénica limitante de la vida, el establecimiento cierto del pro-
nostico de un individuo continda siendo un reto clinico. El curso natural de una progresiva reduccién de la
funcionalidad en la EPOC suele verse interrumpido por exacerbaciones agudas con riesgo vital, que en el
mejor de los casos suelen conllevar a grados de recuperacién funcional inferiores a los de partida. Esta evo-
lucion errética de progresion de la enfermedad dificulta la identificacién de un punto de transicién hacia
un estadio clinico terminal. Ademas de ello, otras comorbilidades frecuentes en los pacientes con EPOC
influyen en la dificultad de establecer un pronéstico vital. En el Study to Understand Prognoses and Prefe-
rences for Outcomes and Risks of Treatments (SUPPORT) se evaluaron los pacientes con EPOC basandose
tanto en caracteristicas respiratorias especificas de la enfermedad como generales, resultando el ingreso
en un centro de cuidados (hospice) la variable predictiva mas significativa de mortalidad a los 6 meses.

Los estudios cldsicos aportan pruebas mas especificas en la EPOC sobre factores como la edad, co-
morbilidades, grado de obstruccién pulmonar, indice de masa corporal, agudizaciones respiratorias graves
y estado funcional. Sin embargo, en una reciente revision sistematica de estudios originales que destaca-
ban criterios relacionados con el inicio de cuidados paliativos se seleccionaron los que presentaban una
relacion con la mortalidad a un ano, aunque, cuando se prob6 su comportamiento en una cohorte de
validacién, no se mostraron con suficiente capacidad predictiva. Entre los criterios con mayor capacidad
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predictiva destacaron una puntuacién de los indices BODE > 7 (HR: 3,74) o CODEX > 7 (HR: 2,42) y de las
escalas de calidad de vida especifica Saint George = 61 (HR: 2,60), de depresion Yesavage > 5 (HR: 2,24)
o de disnea mMRC = 3 (HR: 1,80), que contrast6 con la falta de significacion estadistica del consagrado
valor predictivo de una FEV1 < 30 %. Otra revision sistematica reciente exploré la capacidad predictiva de
muerte en los 12 meses siguientes de variables prondsticas identificadas (PCR, estado de fumador, peso,
estado nutricional, etc.), indices multicomponentes validados (ADO, BODE, Charlson, DOSE, etc.) y he-
rramientas disefiadas especificamente por expertos para conocer las necesidades de cuidados paliativos
(NECPAL, RADPAC, GSF-PIG, SPICT), sin ofrecer resultados predictivos fiables.

Por tanto, ninguno de los criterios considerados deberia emplearse como criterios exclusivos para
indicar el inicio de cuidados paliativos en pacientes con EPOC, por su baja capacidad predictiva de mor-
talidad a corto y medio plazo.

Una herramienta para identificar a los pacientes en estadio avanzado es la pregunta «sorpresa», em-
pleada con frecuencia en los pacientes en enfermedad renal avanzada. Con este método, el médico se
pregunta: «;Me sorprenderia si mi paciente pudiese fallecer en los proximos 12 meses?». Segun la respues-
ta sea negativa o afirmativa, los cuidados paliativos basicos o los avanzados debieran ser considerados.
La aplicacion de este criterio en pacientes con EPOC no deja de ser controvertida cuando tenemos en
consideracion la metodologia de algunos estudios que propugnan su empleo, debido a que en el estudio
SUPPORT las entrevistas a los clinicos fueron realizadas 5 dias antes del fallecimiento de los pacientes con
EPOC, y los médicos predijeron una probabilidad de supervivencia del 50 % a los 6 meses (SUPPORT).
A esta imprecision se afiade la obtenida de médicos intensivistas que trataban a pacientes con EPOC y
asma, que estimaron una supervivencia del 10 % a los 6 meses, comprobandose que alcanzé al 40 % en
su seguimiento.

Contintan realizdndose, no obstante, esfuerzos por grupos de estudio con el objetivo de disefiar he-
rramientas especificas para pacientes con EPOC que detecten casos que se beneficien del inicio proactivo
de los cuidados paliativos. Recientemente, unos autores holandeses han desarrollado la herramienta Pro-
Pal-COPD, que aglutina unos factores predictivos (la «pregunta sorpresa», cuestionario CCQ, edad, hos-
pitalizaciones previas, comorbilidad, dependencia, disnea, IMC, FEV1, VMNI) que le confieren un poder
discriminatorio aceptable (AUC: 0,82) en la cohorte de estudio para predecir la mortalidad en un afo, si
bien habra que verificarla en la practica clinica de nuestro entorno.

Estos resultados explican en parte que el comienzo de cuidados paliativos y discusion del enfoque del
final de la vida no suele hacerse hasta etapas muy avanzadas, o en momentos de agudizaciones, en los
que con frecuencia el paciente no puede manifestar su voluntad. Incluso en estadios finales de la EPOC,
los cuidados paliativos son infrautilizados; aunque su empleo se ve incrementado paulatinamente en los
Gltimos anos, las cifras de uso en los pacientes con EPOC no alcanzan el 3 %.

El criterio guia fundamental para contemplar el inicio de los cuidados paliativos en un paciente con
EPOC debera ser la refractariedad de sintomatologia al tratamiento habitual, ajustado a las preferencias del
paciente, pasando a un segundo plano los criterios de estimaciones de supervivencia debido a la impreci-
sion de los criterios empleados actualmente.

Los cuidados paliativos pueden ser empleados en cualquier estadio de la enfermedad, no solo en
situaciones de ultimos dias, afadiendo valor a la terapia convencional y el maximo bienestar al paciente
y sus familiares. Lo recomendable es no esperar a alcanzar los estadios clinicos graves para plantear la
inclusion de medidas paliativas en el tratamiento de los pacientes y sus familias, con la progresividad
e intensificacion requeridas en cada momento, compatibilizandolas con aquellas medidas terapéuticas
mas especificas de la enfermedad que se estimen (tiles para el control sintomatico y mejorar su bien-
estar. En los estadios mds precoces hay mayor probabilidad de que el paciente pueda participar en una
toma de decisiones compartida, una vez que reciba la informacién adecuada, y manifestar con claridad
sus deseos.

Pueden ser buenas ocasiones para plantear este tipo de discusiones los momentos de transicion,
como el inicio de tratamientos nuevos o diferentes que supongan cierto impacto en el estilo de vida de los
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pacientes (oxigenoterapia, ventilacién mecanica no invasiva), la falta de mayores opciones de tratamiento
que prolonguen la supervivencia, la constatacion de una reduccién significativa de la funcién pulmonar,
un aumento de la frecuencia de visitas a los servicios de urgencias u hospitalizaciones, planteamiento de
tratamientos quirdrgicos (trasplante, reduccion de volumen pulmonar).

Como

Una vez se haya estimado conveniente el momento de acordar una primera entrevista dirigida a plantear
informacién sobre el prondstico, las opciones de tratamiento, el «techo terapéutico» que se desee, el lugar
en el que recibir los cuidados avanzados y cualquier otra informacion referente a los recursos disponibles
en el ambito en que se encuentre el paciente, la discusion deberia estar centrada en el paciente y presen-
tar la informacion equilibrando las expectativas con la realidad. La informacion que se obtenga sobre la
percepcion del paciente del impacto de la enfermedad en su vida, la gravedad de la enfermedad y el pro-
nostico guiaran al clinico a lograr este equilibrio. Debe mostrarse sensibilidad a la respuesta del paciente
a la discusion de estos problemas debido a la amplia variacién en las respuestas que pueden encontrarse.
Existen guias que ayudan a establecer una orientacién metddica para explorar las necesidades de informa-
cién de los pacientes en riesgo vital.

El contenido de las conversaciones con paciente y familiares en relacién con su plan de cuidados
deberia incluir aspectos de interés como el curso evolutivo esperado, las opciones de tratamiento, las me-
tas de cuidado del paciente (mayor supervivencia, mayor tiempo en domicilio, control de determinados
sintomas, etc.), los valores prioritarios y creencias del paciente, asi como el proceso de la muerte.

Toda la informacion recogida en las entrevistas planteadas deberia resumirse y quedar reflejada en
la historia clinica del paciente, para servir de orientacién en las propuestas de cuidados, reevaluandolas
periddicamente, segln las eventualidades clinicas y deseos del paciente.

Debe ofrecerse al paciente y su familia informacion sobre el derecho a cumplimentar un documento
de voluntades vitales anticipadas, que dejaria constancia oficial en el Registro de Voluntades Anticipadas
de los deseos del paciente, y que se podria modificar a criterio del paciente. Se trata de un documento que
firma el paciente en el que se recogen expresamente sus deseos en lo que se refiere al tratamiento y los
cuidados que quiere recibir, en situaciones clinicas que no le permitan decidir por si mismo. Son de gran
ayuda a la hora de tomar decisiones terapéuticas en fases finales de la enfermedad. No sustituyen a las
decisiones que toma el paciente consciente, y en el uso de sus facultades mentales plenas. También puede
ser revocado por el propio paciente en cualquier ocasion futura.

RECUERDE

La atencion paliativa en los pacientes EPOC debe ofrecerse a la unidad paciente-cuidador, para la que
sera fundamental cuidar por su papel colaborador en el mantenimiento del maximo bienestar posible del
paciente.

Los cuidados paliativos en los pacientes con EPOC deberian considerar al menos la informacion de
un plan de cuidados, decisiones de cuidados al final de la vida, limitaciones de los tratamientos invasivos
y tratamiento sintomdtico, incluidas las particularidades fisicas, psicosociales, espirituales y preferencias
del paciente. Los cuidados paliativos avanzados en las Gltimas etapas de la vida deberian incluir revisiones
centradas en las directivas avanzadas del paciente, completar un documento de voluntades vitales antici-
padas, discutir los objetivos de los cuidados y limitaciones terapéuticas para eventuales agudizaciones, la
eleccion y momento de derivacién a un centro residencial de cuidados, etc. (Fig. 6.5-5).
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*BODE=>7

* Disnea invalidante (3-4 de la mMRC)
+ > 3 hospitalizaciones en ultimo afo
* Baja actividad fisica

+ Alta dependencia

* INsuficiencia respiratoria

Equipo

Cuidador S
< 5 sanitario

Pronéstico
Planes personales
Instrucciones previas
Plan de cuidados

Figura 6.5-5. Actitud frente al paciente con EPOC al final de la vida. Nivel de gravedad V.
Adaptado de GeseEPOC-2012.

Cuidar al cuidador

El impacto de la enfermedad también afecta al cuidador, por lo que es importante implicar al cuidador en
los planes de cuidados en las fases finales de la vida, e incluso estos cuidados deben extenderse durante
la fase de duelo.

La American Thoracic Society (ATS) respalda el concepto de que los cuidados paliativos deben estar
disponibles para los pacientes en cualquier estadio de la enfermedad e individualizarse en funcién de las
necesidades del paciente y su familia. Asimismo, plantea unas competencias basicas en cuidados paliati-
vos para los clinicos (habilidades de comunicacién y de relacién, asi como en la toma de decisiones). En
funcién de la complejidad del tratamiento, se consultaria con los equipos multidisciplinares especializa-
dos en cuidados paliativos, pasando de prestarse unos cuidados basicos precoces y longitudinales a unos
mas individualizados y dirigidos. Si bien existen escasos estudios que evalien los modelos de administra-
cion de cuidados paliativos en EPOC, se conocen resultados beneficiosos de programas como el INSPIRED
(Implementing a Novel and Supportive Program of Individualized Care of Patients and Families Living with
Respiratory Disease), en Canadd, que incluye cuidados paliativos avanzados, planes de accién personali-
zados y tratamientos paliativos, que obtienen buenos resultados en la reduccion de ingresos hospitalarios,
proporcionar soporte a los pacientes que deseen fallecer en el domicilio, y buena acogida por parte de
los pacientes y familiares. El equipo multidisciplinar lo componen neumélogos, especialistas en cuidados
paliativos, enfermeras, fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales.

Control de sintomas

El enfoque terapéutico en las fases finales de la vida debe estar dirigido al control de sintomas y a atender
las alteraciones psiquicas y emocionales que acompanan a los sintomas.

Disnea

La disnea es el sintoma mas prevalente y, a la vez, mas incapacitante en los pacientes con EPOC avanzada.
Existen varias terapias para el alivio de la disnea que pueden emplearse en combinacioén. La terapia
broncodilatadora, con los distintos dispositivos de inhalacién, la oxigenoterapia continua domiciliaria, la
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ventilacién mecdnica no invasiva domiciliaria y la rehabilitacion pulmonar. Los opiaceos desempenan un
papel muy importante en el alivio sintomético de la disnea, lo que permitiria evitar el hecho constatado de
que muchos pacientes con EPOC avanzada viven y fallecen con disnea incapacitante.

El enfoque tradicional del alivio de la disnea no resulta efectivo en pacientes en fase avanzada, en la
que entran en juego también aspectos psiquicos y emocionales, asi como la relacién paciente-cuidador.

e Opiaceos

El Gnico medicamento con un efecto comprobado en la disnea es la morfina por via oral o parente-
ral. Los opidceos son de utilidad en pacientes con EPOC grave que han alcanzado el techo terapéu-
tico con el tratamiento convencional. Alivian la sensacién disneica. Como efectos adversos suelen
asociar estrefiimiento, y, desde el punto de vista respiratorio, no hay evidencias de que interfieran
en el intercambio de gases, aunque puedan inducir depresion respiratoria. En pacientes con crisis
intercurrentes intensas o en situacién de tratamiento paliativo, se les ofrecerd los opiaceos por via
parenteral (Tabla 6.5-9).

Tabla 6.5-9. Dosis recomendadas de morfico al inicio del tratamiento, ajuste y mantenimiento

Morfina oral de liberacién rapida Morfina de liberacion Otras presentaciones
prolongada
2,5-5 mg/4-6 h 10 mg/1 vez al dia Morfina s.c.: equivalencia 3:1 (30
Inicio Doblar dosis nocturna mg de morfina oral corresponden
a 10 mg de morfina s.c.)
Incrementar dosis lentamente si Incrementar dosis El fentanilo en parches puede ser
no hay buen control (2,5 mg/4 h) lentamente (10 mg/ Gtil en pacientes estabilizados.
. . semana) hasta 30 mg/ Dosis de inicio: 12-25 mg/3 dias
Ajuste de dosis ; o .
dia (60 mg diarios de morfina
corresponden a unos 25 mg de
fentanilo en parche cada 3 dias)
Si el paciente esta controlado, Si precisa dosis de Prevenir efectos secundarios:
pasar a morfina de liberacion rescate, morfina oral de estrefimiento (laxante), nduseas
Mantenimiento | prolongada liberacidn réapida (haloperidol: 10 gotas/dia).
Disminuir la dosis en caso de
insuficiencia renal o bajo peso
s.c.: subcutanea.
Adaptado de GesEPOC-2017.

e Benzodiacepinas
Pueden considerarse en el tratamiento de la disnea intensa a la que se anaden sintomas de ansie-
dad. No obstante, siempre debe contraponerse el efecto depresor del centro respiratorio en pacien-
tes con hipercapnia.

e Rehabilitacion pulmonar y ventilacién mecanica no invasiva
Un programa de rehabilitacién mejora significativamente la capacidad de ejercicio y la calidad
de vida, reduce la intensidad de la percepcion de disnea y disminuye la ansiedad y la depresion
asociadas. Se recomienda en todos los pacientes con EPOC con un nivel A de evidencia.
La combinacién de rehabilitacion pulmonar y tratamientos adyuvantes, como el oxigeno suple-
mentario o la ventilacién no invasiva con dispositivos de presion positiva, podria afiadir algunos
beneficios en pacientes con EPOC avanzada. Pero existen controversias sobre el efecto del oxigeno
y la ventilacion fuera de los programas de estudio. La rehabilitacion pulmonar también contempla
la educacion terapéutica, el automanejo y el apoyo psicosocial, componentes todos ellos que po-
drian beneficiar sintomaticamente a estos pacientes.

e Ansiedad y depresion
Son trastornos frecuentes en los pacientes con EPOC, fundamentalmente en las fases avanzadas.
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Es frecuente también que se den en asociacién, incluso solapada con la sintomatologia propia de
la enfermedad. Muy pocos estudios han investigado la efectividad de los ansioliticos en la EPOC.
Existe muy poca evidencia sobre el tratamiento farmacolégico para poder recomendar un farmaco
en concreto. En el abordaje no farmacolégico, la rehabilitaciéon pulmonar ha demostrado reducir la
ansiedad, siempre que las técnicas educacionales se asocien a un entrenamiento muscular super-
visado. La psicoterapia o la relajacién muscular progresiva se han evaluado en pocos estudios, con
resultados controvertidos.
Para el tratamiento de los sintomas de depresién mayor se recomiendan antidepresivos. La eleccién
del antidepresivo dependerd del patrén de depresion y de las condiciones respiratorias, pues debe
evitarse que tenga accion sedante. Los antidepresivos mas antiguos han demostrado tener poco efecto
en el estimulo ventilatorio. Con los inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina y los nuevos
antidepresivos (venlafaxina, duloxetina y mirtazapina), no se han descrito estos efectos secundarios.
e Tos
Es importante distinguir entre la tos no productiva (en la que estan indicados los antitusigenos) y
la tos productiva. Los antitusigenos pueden ser de dos tipos: los no narcéticos (dextrometorfano;
10-30 mg/4-8h v.o., que carece de los efectos analgésico, narcético y depresor del sistema nervio-
so central) y los opioides, representados por la codeina y la morfina. El farmaco de eleccién es el
dextrometorfano. Se puede asociar con un opioide si no cede la tos.
* Secreciones respiratorias
Los mucoliticos y los ciclos de antibidticos pueden ser dtiles en situaciones de aumento de secre-
ciones, que pueden aumentar la disnea. En situacion de ultimos dias, en los pacientes con indica-
cion de sedacién terminal, resulta de utilidad la butilescopolamina, para disminuir las secreciones
y aliviar los estertores pre mortem.
La rehabilitacion pulmonar no se reconoce técnicamente como una intervencion paliativa, sin em-
bargo, cubre muchas de las necesidades de los pacientes con enfermedad avanzada.
Una referencia de consulta practica sobre el control de la sintomatologia general que pueden pre-
sentar los pacientes incluidos en el proceso asistencial paliativo puede obtenerse de los manuales
practicos editados para la ayuda de los clinicos, como el Manual de bolsillo de cuidados paliativos
para enfermos oncolégicos y no oncoldgicos.

RECUERDE

El enfoque terapéutico en las fases finales de la vida debe estar dirigido al control de los sintomas y a aten-
der las alteraciones psiquicas y emocionales que acompafian a los sintomas.

Aspectos éticos de la adecuacion del esfuerzo terapéutico

La adecuacion (antes denominada limitacion) del esfuerzo terapéutico, como resultado de un proceso
de valoracién clinica ponderada, recomendablemente colegiada entre diferentes profesionales sobre
el grado de adecuacion, proporcionalidad, necesidad o futilidad de una determinada intervencion
médica, no es una practica contraria a la ética, no es punible, no es eutanasia y es buena practica
clinica. El articulo 27.2 del Cédigo de Etica y Deontologia Médica de 1999 de la Organizacién Mé-
dica Colegial (OMC) establece la correcta practica deontoldgica de la limitacién de los esfuerzos
terapéuticos.

Es importante senalar que existe acuerdo practicamente unanime entre los juristas acerca de que la
limitacion de los esfuerzos terapéuticos no esta tipificada por el articulo 143 del Codigo Penal ni tampoco
por el articulo 196, que tipifica el delito de omisién del deber de socorro de los profesionales. La limita-
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cion de los esfuerzos terapéuticos constituye, por todo ello, una buena practica clinica. En el marco del
desarrollo de un «derecho a la dignidad del proceso de muerte», la limitacién de los esfuerzos terapéuticos
actda de dos maneras:

* por un lado, introduce el derecho del paciente a que se limiten las intervenciones que puedan pro-
ducirle un sufrimiento innecesario (es lo mismo que decir que el paciente tiene derecho a que los
profesionales eviten caer en practicas de obstinacion terapéutica) y,

* por otro lado, la limitacién de los esfuerzos terapéuticos introduce limites en un ejercicio de la li-
bertad de decidir por parte del paciente o, méas frecuentemente, de sus familiares o representantes.
(Dicho limite impide reclamar como necesariamente legitima toda demanda de atencién sanitaria
con independencia del grado de justificacion que pueda tener desde el punto de vista de la evi-
dencia cientifica disponible y la experiencia clinica. Esto viene a decir que los pacientes no tienen
derecho a reclamar tratamientos que sean claramente ftiles).

Situacion de los ultimos dias

La situacién de agonia o de Ultimos dias se define como la fase que precede a la muerte cuando esta
ocurre gradualmente. Se manifiesta por la presencia de deterioro fisico grave, debilidad extrema, trastor-
nos cognitivos y de conciencia, dificultad de relacién y de ingesta y prondstico vital de dias, en el curso
de una enfermedad con diagndstico y pronéstico sin posibilidad de tratamiento curativo. Su duracién
no suele pasar de la semana, siendo inferior a 3 dias cuando aparece deterioro importante del nivel de
conciencia.

El equipo asistencial tiene un papel muy importante en la fase final de la vida. Los pacientes y sus
familias se enfrentan a decisiones dificiles y vivencias intensas. Los profesionales que le han atendido de-
ben prestar la ayuda necesaria y no delegar la responsabilidad en otros en la fase final. En algunos casos,
el paciente puede decidir donde quiere morir. Los pacientes que eligen morir en su domicilio necesitan
la atencién de un equipo de soporte, especializado en cuidados paliativos. Independientemente del lugar
elegido, en la fase agdnica el tratamiento farmacolégico debe simplificarse al maximo, empleando solo
medicamentos de utilidad inmediata. La via oral de administracién puede estar limitada, por lo que sera
necesario un cambio de via de administracion (rectal, subcutidnea o transmucosa). La via subcutanea es
muy empleada en cuidados paliativos, ya que ofrece muchas ventajas y es de facil manejo, incluso para
los familiares. La nutricion e hidratacion artificiales no estan indicadas.

Sedacion paliativa

Se entiende por sedacion paliativa la administracion deliberada de farmacos, en las dosis y combinaciones
requeridas, para reducir la consciencia de un paciente con enfermedad avanzada o terminal, tanto como
sea preciso, para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios y con su consentimiento explici-
to, implicito o delegado.

Un sintoma refractario es aquel que no puede ser adecuadamente controlado a pesar de los intensos
esfuerzos para hallar un tratamiento tolerable en un plazo de tiempo razonable, sin que comprometa la
conciencia del paciente.

Los farmacos mas utilizados en la sedacién terminal, de forma aislada o en combinacién, se clasifican
en cuatro grupos:

* Benzodiacepinas: el fairmaco mds utilizado en sedacién terminal es el midazolam. Otras alternati-
vas son diazepam y clometiazol.

e Neurolépticos: levomepromazina u otros: haloperidol y clorpromazina.

e Barbitdricos: fenobarbital.

* Anestésicos: propofol.

© EDITORIAL MEDICA PANAMERICANA Experto Universitario en Tratamiento de la EPOC | 17



Médulo 6: Tratamiento de la EPOC en situaciones especiales

Tema 5: Atenciodn al final de la vida y los cuidados paliativos en la enfermedad pulmonar obstructiva crénica

LA ESTRATEGIA EN LA ENFERMEDAD PULMONAR OBSTRUCTIVA CRONICA DEL SISTEMA

NACIONAL DE SALUD
La Estrategia en EPOC aprobada por el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, actualizada
en 2014, incluye un capitulo dedicado a los cuidados paliativos. Establece un conjunto de objetivos que se
han de alcanzar para contribuir a mejorar la calidad de las intervenciones y de los resultados en relacién
con la enfermedad en fase avanzada o terminal, de forma realista en funcién de los recursos disponibles y
del dambito de competencias de las Comunidades Auténomas y en coherencia con la evidencia cientifica
disponible.

Entre los puntos criticos sefalados por los comités elaboradores de la Estrategia de Cuidados Paliativos
se encuentra el de una cobertura paliativa especifica, reducida a pacientes con cancer y, aiin menor, en
enfermos no oncolégicos, y, en consecuencia, intervenciones a veces tardias de los equipos de cuidados
paliativos. Por ello, una de las dreas prioritarias sefaladas por aquella Estrategia era la de potenciar los
cuidados paliativos en los pacientes no oncolégicos. La Estrategia en Cuidados Paliativos se estructura en
torno a cinco grandes lineas:

e Un proceso asistencial continuo, ya que la atencién de los pacientes en fase avanzada y terminal
no puede ser una atencion aislada, sino que debe de formar parte de la atencién a su proceso de
forma continuada y coordinada entre Atencién primaria y especializada, siendo el plan terapéutico
Gnico e interdisciplinar y abarcar todos los ambitos asistenciales.

* La organizacion de los cuidados: las personas con enfermedad en fase avanzada o terminal de-
ben recibir una atencién basada en las mejores practicas y evidencias cientificas disponibles y de
forma continuada y coordinada entre los distintos niveles asistenciales. Los equipos de Atencion
primaria, en colaboracién y corresponsabilidad con los recursos de Atencién especializada, son
los elementos clave en su papel de referentes y gestores de los cuidados paliativos de las personas
enfermas en fase avanzada o terminal, con el soporte de equipos especificos de cuidados paliativos
en situaciones de complejidad.

e La autonomia del paciente: es fundamental la aplicacién de los principios bioéticos y la participa-
cién de la persona enferma en su proceso de acuerdo con los principios, valores y contenidos de la
Ley de Autonomia del Paciente. La inclusién de medidas generales sobre atencién al final de la vida
en los servicios sanitarios y el acceso a equipos especificos de cuidados paliativos es un derecho
de los pacientes y de sus familias.

* Laformacion del personal sanitario: los programas de formacién continuada y especifica, asi como
de soporte a los profesionales del sistema sanitario, son imprescindibles para atender adecuada-
mente a las necesidades biopsicosociales de estos pacientes y su familia.

* La investigacion: el Ministerio de Sanidad y Politica Social ha financiado y promovido lineas de
investigacion en cuidados paliativos mediante su inclusion en las convocatorias de proyectos de
investigacion.

Fases finales de la enfermedad

e En pacientes con enfermedad muy avanzada se deberia acordar un plan de actuacion entre el pa-
ciente y los cuidadores.

e El planteamiento para un correcto manejo terapéutico de la persona con EPOC en fase muy avan-
zada debe contemplar las dimensiones clinicas y sociales que le rodeen.

Basandose en estas lineas estratégicas se marcan unos objetivos y recomendaciones:

Objetivo general

Proporcionar una atencion especial al paciente con EPOC en fase avanzada terminal, asi como a su familia
o cuidadores, segtn los criterios de la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.
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Objetivos especificos

e Fomentar la aplicacién de los principios bioéticos y la participacién de la persona con EPOC en su
proceso de acuerdo con los principios, valores y contenidos de la Ley de Autonomia del Paciente y
de la legislacion vigente en las distintas Comunidades Auténomas.

e Establecer procedimientos de identificacion, de actuaciéon y evaluaciéon del proceso de cuidados
paliativos en pacientes con EPOC en fase avanzada terminal que incluyan sistemas de informacion
y registro.

* Las personas con EPOC en fase avanzada o terminal recibiran atencién en el sistema organizativo
de cuidados paliativos de su zona bésica y area de salud, a nivel domiciliario o especializado y con
los equipos de soporte que precisen de acuerdo con sus necesidades y en el momento apropiado,
adaptado a las distintas situaciones y delimitaciones territoriales.

e Implantar progresivamente, para pacientes y familiares, un sistema de acceso especifico para reci-
bir apoyo psicolégico y sociofamiliar especializado y adaptado a sus necesidades.

 Establecer programas de apoyo al cuidador que proporcionen informacién sobre servicios, recursos
y materiales para el cuidado y que faciliten y agilicen los tramites burocraticos dentro de lo estable-
cido en la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.

e Realizar acciones de sensibilizacion e informacion a la poblacién general y a los profesionales
sobre los objetivos, los principios y los recursos de los cuidados paliativos.

e Establecer programas de formacion continuada y especifica para profesionales de Atencién prima-
ria y especializada, a fin de que puedan atender adecuadamente las necesidades de los pacientes
con enfermedad en fase avanzada/terminal y las de sus familias.

RECUERDE

La estrategia del Sistema Nacional de la Salud en EPOC fija unos objetivos razonables para sus cuidados
paliativos, aunque debe trabajarse adin en formacién especifica de profesionales, recursos organizativos y
continuidad asistencial.

@ BIBLIOGRAFIA

Agusti A, Noell G, Brugada J et al. Lung function in early adulthood and health in later life: a transgenerational
cohort analisys. The Lancet Resp Med. 2017;5:935-45.

Almagro P, Yun S, Rodriguez-Carballeira M et al. Palliative care and prognosis in COPD: a systematic review with
a validation cohort. Int ] Chron Obstruct Pulmon Dis. 2017;12:1721-9.

Barbero Gutiérrez J, Romeo Casabona C, Gijén P et al. Limitacién del esfuerzo terapéutico. Med Clin (Barc).
2001;586-94.

Bernacki RE, Block SD, American College of Physicians High Value Care Task Force. Communication about serious
illness care goals: a review and synthesis of best practices. JAMA Intern Med. 2014;174:1994-2003.

BrumLey R, Enguidanos S, Cherin D. Effectiveness of a home-base palliative care program for end-of-life. ] Palliat
Med. 2003;6:715-24.

Buckman RA. Breaking bad news: the S-P-I-K-E-S strategy. Community Oncology 2005;2:138-42 [consulta el 15 de
diciembre de 2018]. Disponible en: http://www.icmteaching.com/ethics/breaking %20bad %20news/spikes/
files/spikes-copy.pdf.

Casanova C, de Torres JP, Aguirre-Jaime A et al. The Progression of Chronic Obstructive Pulmonary Disease is
Heterogeneous: The Experience of the BODE Cohort. Am J, Respir Crit Care Med. 2011;184:1015-21.

Center to Advance Palliative Care (CAPC). The case for hospital-based palliative care. 2005 [consulta el 15 de
diciembre de 2018]. Disponible en: http://www.capc.org/support-from-capc/capc.publications/making-the-
case.pdf.

© EDITORIAL MEDICA PANAMERICANA Experto Universitario en Tratamiento de la EPOC | 19



Médulo 6: Tratamiento de la EPOC en situaciones especiales

Tema 5: Atenciodn al final de la vida y los cuidados paliativos en la enfermedad pulmonar obstructiva crénica

Cia Ramos R et al. Cuidados paliativos: Proceso Asistencial Integrado. 2007. [consulta el 15 de diciembre de 2018].
Disponible en: https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/salud_5af1956ee2f38_cpali_guia_rapida.
pdf.

Clayton JM, Hancock KM, Butow PN et al. Clinical practice guidelines for communicating prognosis and end-of-
life issues with adults in the advanced stages of a life-limiting illness, and their caregivers. The Medical Journal
of Australia 2007;186 (Supplement):S77-S108 [consulta el 15 de diciembre de 2018]. Disponible en: https://
www.mja.com.au/journal/2007/186/12/clinical-practice-guidelines-communicating-prognosis-and-end-life-
issues-adults.

Duenk RG, Verhagen C, Bronkhorst EM et al. Developement of the ProPal-COPD tool to identify patients with
COPD for proactive palliative care. IntJ Chron Obstruct Pulmon Dis. 2017;12:2121-8.

Duenk RG, Verhagen C, Dekhuijzen P et al. The view of pulmonologists on palliative care for patients with COPD:
a survey study. Int ) Chron Obstruct Pulmon Dis. 2017;12:299-311.

Elkington H, White P, Addington-Hall ] et al. The healthcare needs of chronic obstructive pulmonary disease patients
in the last year of life. Palliat Med. 2005;19:485-91.

Estrategia en EPOC del Sistema Nacional de Salud. 2014 [consulta el 15 de diciembre de 2018]. Disponible en:
https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/EPOC_version_junio_2014.pdf.

Fletcher C, Peto R. The natural history of chronic airflow obstruction. Br Med J. 1977;1:1645-8.

Fox E, Landrum-McNiff K, Zhong Z et al. Evaluation of prognosis criteris for determining hospice elegibility in
patients with advanced lung, heart, or liver disease. SUPPORT Investigators. Study to Understand Prognoses
and Preferences for Outcomes and Risks of Treatments. JAMA. 1999;282:1638-45.

Galindo FJ, Herndndez C. Manual de bolsillo de cuidados paliativos para enfermos oncoldgicos y no oncolégicos,
ed. 2018 [consulta el 15 de diciembre de 2018]. Disponible en: http://www.secpal.com/Documentos/Blog/
Manual%20bolsillo%20cuidados%20paliativos%2 0ONLINE.pdf.

Global strategy for the diagnosis, management, and prevention of chronic obstructive pulmonary disease, executive
summary. Updated 2019 [consulta el 15 de febrero de 2019]. Disponible en: http://www.goldcopd.org.

Gomez-Batiste X et al. Recomendaciones para la atencion integral e integrada de personas con enfermedades o
condiciones crénicas avanzadas y prondstico de vida limitado en Servicios de Salud y Sociales: NECPAL-
CCOMS-ICO® 3.1. 2017 [consulta el 15 de diciembre de 2018]. Disponible en: http://mon.uvic.cat/catedra-
atencion-cuidados-paliativos/.

Grupo de trabajo de Cuidados Paliativos de la FEMI. [Consulta el 15 de diciembre de 2018]. Disponible en: https://
www.fesemi.org/grupos/cuidados-paliativos/quienes-somos.

Grupo de Trabajo de GesEPOC. Guia espanola de la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (GesEPOC) 2017.
Arch Bronconeumol. 2017;53(Supl 1):2-64.

Guia Espanola de la EPOC. Guia espafiola de la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (GesEPOC) 2012. Arch
Bronconeumol. 2012;48(Supl 1):2-58.

Hajizadeh N, Goldfeld K. Burden of Transitions After Invasive Mechanical Ventilation for U.S. Individuals with
Severe Chronic Obstructive Pulmonary Disease: Opportunity to Prepare for Preference-Congruent End-of-Life
Care? ] Am Geriatr Soc. 2016;64:434-5.

Hardin KA, Meyers F, Louie S. Integrating Palliative Care in Sever Chronic Obstructive Lung Disease. COPD: Journal
of Chronic Obstructive Pulmonary Disease. 2008;5:207-20.

Harrington SE, Rogers E, Davis M. Palliative care and chronic obstructive pulmonary disease: where the lines meet.
Curr Opin Pulm Med. 2017, 23:154-60.

Heffner JE. Advance care planning in chronic obstructive pulmonary disease: barriers and opportunities. Curr Opin
Pulm Med. 2011;17:103-9.

Higginson 1], Bausewein C, Reilly CC et al. An integrated palliative and respiratory care service for patients with
advanced disease and refractory breathlessness: a randomised controlled trial. Lancet Respir Med. 2014;2:979-
87.

Kohansal R, Martinez-Camblor P, Agusti A et al. The natural history of chronic airflow obstruction revisited: an
analysis of the Framingham offspring cohort. Am J Respir Crit Care Med. 2009;180:3-10.

Lanken PN, Terry PB, Delisser HM et al. An oficial American Thoracic Society clinical policy statement: palliative
care for patients with respiratory diseases and critical illneses. Am ] Respir Crit Care Med. 2008;177:912-27.

Lynn J, Eli EW, Zhong Z et al. Living and dying with chronic obstructive pulmonary disease. ] Am Geriatr Soc.
2000;48:591-S100.

Martin-Rosell6 ML et al. IDC-PAL: instrumento diagnéstico de la complejidad en cuidados paliativos: documento
de apoyo al PAI cuidados paliativos. 2014 [consulta el 15 de diciembre de 2018]. Disponible en: https://www.
juntadeandalucia.es/export/drupaljda/salud_5af1956edd07e_idc_pal_2014.pdf.

Mata AM. El final de la vida en la EPOC. MITEPOC: la primera wiki de Medicina Interna sobre las Enfermedades
Pulmonares [consulta el 15 de diciembre de 2018]. Disponible en: https:/www.mitepocwiki.net/glosario/el-
final-la-vida-la-epoc/

© EDITORIAL MEDICA PANAMERICANA Experto Universitario en Tratamiento de la EPOC |

20


http://mon.uvic.cat/catedra-atencion-cuidados-paliativos/
http://mon.uvic.cat/catedra-atencion-cuidados-paliativos/
https://www.fesemi.org/grupos/cuidados-paliativos/quienes-somos
https://www.fesemi.org/grupos/cuidados-paliativos/quienes-somos

Médulo 6: Tratamiento de la EPOC en situaciones especiales

Tema 5: Atenciodn al final de la vida y los cuidados paliativos en la enfermedad pulmonar obstructiva crénica

McGhan R, Radcliff T, Fish R et al. Predictors of rehospitalization and death after a severe exacerbation of COPD.
Chest. 2007;132:1748-55.

Morrison RS, Meier D. Palliative care. N Eng ] Med. 2004;350:2582-90.

Murray SA, Boyd K, Sheikh A. Palliative care in chronic illness. BMJ 2005;330:611-2.

Nishimura M, Makita H, Nagai K et al. Annual Change in Pulmonary Function and Clinical Phenotype in Chronic
Obstructive Pulmonary Disease. Am J Respir Crit Care Med. 2012;185:44-52.

Reticker AL, Nici L, Zuwallack R. Pulmonary rehabilitation and palliative care in COPD: two sides of the same coin?
Chron Respir Dis. 2012;9:107-15.

Rush B, Hertz P, Bond A et al. Utilization of palliative care in patients with end-stage chronic obstructive pulmonary
disease on home oxygen: national trends and barriers to care in the United States. Chest. 2017;151:41-6.
Samar DA, Seamark CJ, Halpin DM. Paliative care in chronic obstructive pulmonary disease: a review for clinicians.

JRSoc Med. 2007;100:225-33.

Schroedl CJ, Yount SE, Szmuilowicz E et al. A qualitative study of unmet healthcare needs in chronic obstructive
pulmonary disease. A potential role for specialist palliative care? Ann Am Thorac Soc. 2014;11:1433-8.

Smith L-J E, Moore E, Ali | et al. Prognostic variables and scores identifying the end of life in COPD: a systematic
review. Int ] Chron Obstruct Pulmon Dis. 2017;12:2239-56.

Soler-Catalufa JJ, Alcazar-Navarrete B, Miravitlles M. The concept of control of COPD in clinical practice. Internat
J COPD. 2014;9:1397-405.

Tamayo Velazquez, MI, Simén Lorda P, Méndez Martinez C et al. Guia para hacer la voluntad vital anticipada.
Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia, 2012 [consulta el 15 de diciembre de 2018]. Disponible en:
https://www.juntadeandalucia.es/salud/rv2/pdf/guia_rva_nueva_v2.pdf.

Tavares N, Jarrett N, Hunt K et al. Palliative and end-of-life care conversations in COPD: a systematic literature
review. ER] Open Res. 2017;3:00068-2016.

The Education of Palliative and End-of-Life Care Project (EPEC) [consulta el 15 de diciembre de 2018]. Disponible
en: http://www.epec.net.

The National Consensus Project for Quality Palliative Care (NCP) guidelines [consulta el 15 de diciembre de 2018].
Disponible en: http://www.nationalconsensusproject.org/Guidelines.pdf. (

Vermylen JH, Szmuilowicz E, Kalhan R. Palliative care in COPD: an unmet area for quality improvement. Int |
Chron Obstruct Pulmon Dis. 2015;10:1543-51.

Vestbo J, Edwuards LA, Scanlon PD et al. Changes in Forced Expiratory Volume in 1 second over Time in COPD. N
Eng ) Med. 2011;365:1184-92.

Watchterman MW, Pilver C, Smith D et al. Quality of end-of-life care provided to patients with different serious
illnesses. JAMA Intern Med. 2016;176:1095-102.

Wildman MJ, Sanderson C, Groves J et al. Implications of prognostic pessimism in patients with chronic obstructive
pulmonary disease (COPD) or asthma admitted to intensive care unit in the UK within the COPD and asthma
outcome study (CAOS): multicentre observational cohort study. BMJ. 2007;335:1132-4.

World Health Organization. Global atlas of palliative care at the end of life [consulta el 15 de diciembre de 2018].
Disponible en: http://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care.

World Health Organization. WHO Definition of Palliative Care. Who.int. [Consulta el 15 de diciembre de 2018].
Disponible en: www.who.int/cancer/palliative/definition/en/.

Wysham NG, Cox CE, Wolf SP et al. Symptom burden of chronic lung disease compared with lung cancer at time
to referral for palliative care consultation. Ann Am Thorac Soc 2015;12:1924-1301.

© EDITORIAL MEDICA PANAMERICANA Experto Universitario en Tratamiento de la EPOC |

21


http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/

