2. Principios de los cuidados
paliativos

2.1. Definicion y objetivos

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2) define los cuidados paliati-
vos (CP) como «el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y fa-
milias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amena-
zantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento, por
medio de la identificacién temprana y la impecable evaluacién y tratamiento
del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales».

Tal y como muestra la figura 1 (3), los CP deberian comenzar en las
fases tempranas del diagndstico de una enfermedad que amenaza la vida,
simultdneamente con los tratamientos curativos. De la misma forma, incluso
en fases finales de la enfermedad, en las que el tratamiento es predominan-
temente paliativo, puede existir un espacio para el intento destinado a las
medidas curativas. La transicion de los cuidados curativos a paliativos es a

Figura 1. Adaptada de la Universidad de California con permiso de Steven Z. Pantilat,
MD, FACP
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menudo gradual, y debe basarse en las necesidades individuales de la perso-
na mas que en un plazo concreto de supervivencia esperada (1; 4).

Algunos conceptos relevantes en CP, como son la calidad de vida, el sufri-
miento o la autonomia del paciente, se recogen en el glosario de términos.

2.2. Aspectos organizativos

El enfermo tiene derecho a recibir CP en diversos dmbitos y Opinién de

servicios: domiciliario, hospitalario o centros sociosanitarios. expertos
4
Los objetivos organizativos consisten en asegurar que los

servicios cumplen los siguientes requisitos (5):

¢ Estan disponibles para todos los pacientes que los nece-
siten y cuando los necesiten.

¢ Son de calidad y sensibles a las necesidades de los pacientes.

¢ Trabajan de forma coordinada para asegurar que las ne-
cesidades de los pacientes y de los cuidadores sean aten-
didas sin pérdida de continuidad y se establezcan compe-
tencias y criterios claros de derivacion.

Tanto en el dmbito domiciliario, como hospitalario y en unida- RS de
des de CP, existe evidencia de los beneficios de los CP (6-9). Los  distintos
estudios muestran un consistente beneficio en la satisfaccion de los ~ tiPos de
cuidadores y un efecto modesto a nivel de resultados sobre los pa- ~ &Studios
cientes (dolor, control de sintomas, disminucion de la ansiedad) (6-8). 1+/2+
Existe también evidencia de los beneficios de la coordinaciéon con
equipos de CP en enfermos con necesidades de atencion mds com-
plejas (1; 10). La Estrategia Nacional sobre Cuidados Paliativos
formula la siguiente recomendacion: «Establecer un sistema organi-
zativo que garantice la coordinacion entre los diferentes recursos
sanitarios y sociales y promueva acciones integradas».

En nuestro medio, los enfermos y cuidadores perciben la Investigacion
falta de continuidad como una barrera que repercute negativa- cualitativa
mente en sus experiencias. Q

Si bien no hay evidencias claras de cudl es el mejor modelo  Opinién de
organizativo (5), la mayoria de los programas contemplan varios  expertos
niveles de atencion, dependiendo del volumen y de la complejidad 4
de los problemas del paciente.
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¢ El nivel de CP basicos, primarios, generales o enfoque
paliativo hace referencia a los cuidados que deben pro-
porcionarse a todos los pacientes que lo precisen en
cualquier ambito de atencidn.

¢ Elnivel de CP especificos, secundarios, especializados o
avanzados contempla intervenciones complejas que re-
quieren técnicas o procedimientos especializados.

Algunos autores denominan tercer nivel a la atencion hos-
pitalaria en unidades de CP.

Nivel basico

El nivel basico deberia (5):

¢ Evaluar las necesidades de los pacientes en los distintos
momentos y en las distintas dreas de los cuidados.

e Responder a estas necesidades, de acuerdo con sus pro-
pias capacidades en cuanto a conocimientos, habilidades,
competencias y recursos.

e Saber cudndo derivar a los pacientes a otros servicios.

Nivel avanzado

El nivel avanzado deberia:

e Proporcionar la atencion a pacientes con necesidades
asistenciales mas complejas e intensivas.

e Realizar pruebas diagnésticas complementarias o trata-
mientos muy especificos que precisan realizarse en el
ambito hospitalario o tratamientos ante sintomas de
dificil control.

¢ Atender determinadas necesidades que no tienen por qué
ser clinicamente complejas, sino de tipo social o familiar.

En nuestro medio las unidades de atencion especializada
pueden ser:

¢ Equipos de soporte de cuidados paliativos: Pueden inter-
venir en el &mbito domiciliario u hospitalario, con distin-
tos patrones, desde asesoramiento a intervenciones pun-
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tuales, intermitentes o con responsabilidad compartida en
la atencién directa. A nivel domiciliario en Espafia se
dispone de diversos modelos: unidades de hospitalizacion
a domicilio, Programa de Atencién Domiciliaria y Equipos
de Soporte (PADES), Equipos de Soporte de Atencién
Domiciliaria (ESAD) y equipos domiciliarios de la Aso-
ciacion Espaifiola contra el Cancer (AECC), entre otros.

También puede optarse por formulas mixtas con equipos
que intervienen en los &mbitos domiciliario y hospitalario.

¢ Unidades de Cuidados Paliativos: Son unidades de hos-
pitalizacion especificas de CP, atendidas por un equipo
interdisciplinar. Pueden ubicarse en hospitales de agudos,
especificos o de tipo sociosanitario. Con frecuencia las
unidades realizan también labores de equipo de soporte
hospitalario y consulta externa (1).

Recomendaciones

D | Las intervenciones paliativas deberian basarse en las necesidades del en-
fermo y de su familia mas que en un plazo de supervivencia esperado.

D | Todos los enfermos en fase final de la vida (FFV) deberian tener ac-
ceso a un nivel basico de cuidados en todos los ambitos de atencion.

B | Las organizaciones sanitarias deberian fomentar la formacion de sus
profesionales para proporcionar unos CP basicos, independientemente
del ambito asistencial.

D | Las organizaciones sanitarias deberian garantizar la accesibilidad de
los cuidados especializados cuando sean necesarios.

B | Los CP de cualquier nivel deberian ser proporcionados, preferente-
mente, por un equipo multidisciplinar adecuado.

B | Las organizaciones sanitarias deberian definir las funciones que tienen
que desempefiar y la capacitacion con la que deben contar los dife-
rentes niveles de prestacion de servicios en la atencién en CP a los
pacientes y sus familias.

B | Las organizaciones sanitarias y los servicios asistenciales deberian garan-
tizar la coordinacion entre los distintos servicios y &mbitos asistenciales y
la continuidad de cuidados, durante 24 horas al dia, los 365 dias del aio.
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2.3. Prediccion de la supervivencia

Preguntas para responder:

vencia en pacientes en FFV?

e ;Cudl es la validez de las escalas prondsticas para predecir la supervi-

La prediccion de la supervivencia y su comunicacion al paciente
constituyen un proceso complejo que implica una evaluacion
individual del prondstico y unas habilidades adecuadas en co-
municacion. Es importante para poder proporcionar la informa-
cién requerida a los pacientes y familiares, y para establecer
planes diagnésticos y terapéuticos apropiados (11).

Con el objetivo de mejorar la precision diagndstica, se han
valorado distintos factores pronosticos y modelos de prediccion.
Estos tltimos (desarrollados fundamentalmente para el cancer)
pueden ser de utilidad, siempre que se tenga en cuenta que su
valor es probabilistico y que su aplicacion a un paciente individual
estd mds sujeta a incertidumbre, lo que exige gran cautela a la hora
de proporcionar la informaciéon. Ademas, debe tenerse en cuenta
que muchos instrumentos no se han validado en nuestro medio,
y se desconoce el impacto de su uso en la préctica clinica.

2.3.1. Enfermo oncoldgico

La estimacidn clinica de la supervivencia es un predictor inde-
pendiente importante de la supervivencia real en pacientes con
cancer avanzado, aunque tiende a sobrestimarla. La estimacion
es mas precisa cuanto menor sea el tiempo de supervivencia y
en enfermos con un indice de Karnofsky <40 (12).

La experiencia clinica mejora la precisiéon prondstica,
pero empeora cuando la relacion médico-paciente es muy
cercana (11).

Los factores prondsticos en pacientes con cancer asociados
a menor supervivencia son: el bajo estado funcional (Karnofsky),
la estimacion clinica de la supervivencia, el deterioro cognitivo,
la anorexia, la disnea, la xerostomia, la pérdida de peso y la
disfagia (13).
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El Palliative Prognostic Score (PaP score) (14; 15) clasifica  Reglas de
de forma aceptable a los pacientes con cancer avanzado en tres prediccion
grupos, en funcién de su probabilidad de supervivencia alos 30 clinica
dias, y ha sido validada en contextos diferentes (16), fundamen- 2+
talmente en unidades especializadas de CP y en servicios de
oncologia. No es aplicable a pacientes con tumores hematoldgi-
cos. Es la escala recomendada tras la revision sistematica reali-
zada por la European Association for Palliative Care (16). La
regla estd insuficientemente validada para su uso en el paciente
no oncolégico (14; 15; 17).

2.3.2. Enfermo no oncologico

Los modelos prondsticos genéricos para estimar la supervivencia RS de
inferior o igual a seis meses en pacientes sin cancer tienen bajo estudios de
valor predictivo (18), lo que refleja el curso poco predecible de  Pronéstico
las enfermedades no malignas (figura 2). Se han identificado 2+
varias variables predictoras especificas para algunas enfermeda-

des y algunas escalas (19; 20), que pueden ayudar a los médicos

a identificar a los pacientes de edad avanzada con peor pronds-

tico y con mayores necesidades de CP (18):

¢ Enla demencia: estado funcional (>7C en la escala FAST,
Functional Assessment Staging), dependencia (escala
ADL, Activities of Daily Living) o historia médica de
complicaciones.

e En la EPOC: Edad, FEV1 <30%, gasometria, cor pul-
monal con hipertensiéon pulmonar, nivel de disnea, ca-
pacidad para el ejercicio (V02 pico), cuestionario de
calidad de vida de Sant George (SGRQ), etc.

En pacientes con insuficiencia cardiaca congestiva (ICC) Reglas de
y fraccion de eyeccion <30%, el Seattle Heart Failure Model prediccién
predice de forma aceptable la supervivencia a uno, dos y cinco  clinica
afos (21). 2+

En pacientes con enfermedad hepdtica avanzada el MELD
(Model for End Liver Disease) predice la supervivencia a los
tres meses de forma aceptable (20).

La escala de Walter clasifica de forma aceptable el riesgo
de mortalidad al afio en pacientes mayores de 70 afios tras hos-
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pitalizacidn en base a seis factores prondsticos: sexo masculino,
indice Katz modificado, comorbilidad (indice Charson), cancer,
creatinina >3 mg/dl y albumina <3-3,4 g/dl; pero requiere mayor
validacion (22).

Figura 2. Trayectorias hasta la muerte

(a)

(c)

(b)

(d)
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Diferentes trayectorias hasta la muerte. En el eje de ordenadas, el estado de salud;
en el eje de abscisas, el tiempo.

Muerte subita, (b) Muerte por cancer, (c) Muerte por enfermedad avanzada no

oncolégica (EPOC, insuficiencia cardiaca, SIDA), (d) Muerte por demencia.

Recomendaciones

C

Para la estimacion de la supervivencia en enfermos con cdncer avan-
zado, ademas de la impresion clinica, se recomienda tener en cuenta
otros elementos, como la presencia de factores pronosticos, el estado
funcional (Karnofski) o la escala pronéstica PaP (Palliative Prognos-
tic Score). Esta tltima se recomienda en el contexto de unidades es-
pecializadas de CP o en oncologia, ya que no ha sido validada en otros
ambitos.
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En enfermos no oncolégicos, los modelos predictivos generales de
supervivencia precisan una mayor validacion. Es preferible consid-
erar los factores de mal prondstico de cada enfermedad o escalas
validadas (Seattle Heart Failure Model para ICC y MODEL para
insuficiencia hepatica), siempre teniendo presente la incertidumbre y
el curso poco predecible de las enfermedades no malignas.

La forma en que se comunica el prondstico es tan importante como
la precision del mismo.

Es necesaria la validacion de los distintos instrumentos en nuestro
medio, asi como la evaluacion del impacto de su utilizacion sobre la
préctica clinica.
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