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RESUMEN

Introduccidn: El papel de los cuidados paliativos se ha limitado cldsicamente a los
pacientes oncoldgicos en situacién terminal. En los ultimos afios, sin embargo, este
concepto ha sufrido una renovacién, ya que se ha comprobado el beneficio de la
integracion precoz de los mismos como parte del tratamiento de los pacientes con

enfermedades crdnicas avanzadas no oncoldgicas.

Objetivos: Analizar las medidas paliativas recomendadas en las principales
patologias crdnicas no oncoldgicas, las consecuencias de su integracién precoz en este

tipo de pacientes, y la realidad de su implantacién en la practica clinica habitual.

Material y métodos: Se ha llevado a cabo una revision bibliogréfica en la base de
datos Pubmed, mediante la realizacion de varias estrategias de busqueda con la
combinacion de diferentes términos Mesh. Ademas se ha consultado la informacion

disponible en algunas sociedades especializadas en la materia.

Resultados: Las patologias cronicas no oncolégicas presentan una frecuencia e
intensidad de sintomas similar e incluso superior a las de aquellos pacientes con cancer.
Las medidas paliativas, tanto farmacdélogicas como no farmacolégicas, junto con la
elaboracion precoz de un plan de cuidados, han demostrado en su conjunto mejorar la

calidad de vida de estos pacientes.

Conclusidn: A pesar del beneficio que ha demostrado la inclusién precoz de los
cuidados paliativos en el tratamiento de los enfermos con patologias crénicas no
oncolégicas, la realidad es que muchos de ellos no los reciben o lo hacen Unicamente
en la etapa final de su enfermedad. La realizacién de mads estudios y la impulsién de
diversas medidas educativas e institucionales son aspectos necesarios para lograr su

generalizacion en la practia clinica habitual.

Palabras clave: Cuidados paliativos, patologias crdnicas no oncolégicas, calidad

de vida, manejo sintomatico, intervencidon temprana de los cuidados paliativos.



ABSTRACT

Introduction: The role of palliative care has been classically limited to cancer
patients in terminal condition. In recent years, however, this concept has undergone a
renewal, as the benefit of early integration of the same has been proven as part of the

treatment of patients with chronic advanced non-oncological diseases.

Objectives: To analyze the recommended mitigation measures in the main chronic
non-oncological pathologies, the consequences of their early integration into this type

of patients, and the reality of their implementation in the usual clinical practice.

Material and methods: A bibliographic review has been carried out in the
Pubmed database, by performing several search strategies with the combination of
several Mesh terms. In addition, the information available in some companies

specialized in the field has been consulted.

Results: Chronic non-oncological pathologies have a similar frequency and
intensity of symptoms and even higher than those cancer patients. Palliative measures,
both pharmacological and non-pharmacological, together with the early development
of a care plan, have been shown as a whole to improve the quality of life of these

patients.

Conclusion: Despite the benefit shown by the early inclusion of these care in the
treatment of patients with chronic non-oncological pathologies, the reality is that many
of them do not receive them or do so only in the final stage of their disease.
Therealization of more studies and the drive of various educational and institutional
measures are necessary aspects to achieve their generalization in the usual clinical

practice.

Keywords: Palliative care, chronic nononcological diseases, quality of life,

symptom management, early palliative care intervention.



1. INTRODUCCION

El término de cuidados paliativos (CP) ha sido clasicamente vinculado a pacientes
oncolégicos en situacién terminal, en los que su prondstico de supervivencia se databa
inferior a seis meses. En los ultimos afios, sin embargo, este concepto ha sufrido una
renovacion, no solo en el tipo de paciente que hoy en dia se considera candidato a los
mismos, si no también acerca del momento dptimo en el que estos deberian ser

contemplados.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos de la siguiente
forma: “Enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan
a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la
prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana, la
impecable evaluacion y el tratamiento del dolor, asi como de otros problemas fisicos,

psicoldgicos y espirituales"?.

Consiste por lo tanto en proporcionar al enfermo una atencién integral, centrada no solo
en el alivio del dolor y otros sintomas de dificil manejo, sino también en ofrecer un
sistema de apoyo que en conjunto suponga una respuesta a las necesidades del paciente

y familia y consecuentemente una mejora de la calidad de vida.

En funcién de la proximidad temporal de la muerte, se pueden distinguir tres situaciones

consecutivas en la trayectoria de un paciente al final de la vida: 2

- Enfermedad incurable avanzada: enfermedad de curso progresivo, con respuesta
variable al tratamiento especifico y diversa afectacién de la calidad de vida, que
evolucionara hacia la muerte a medio plazo.

- Enfermedad terminal: enfermedad muy avanzada con escasa o nula respuesta al
tratamiento especifico y grave afectacion de la autonomia y de la calidad de vida,
gue evolucionara hacia la muerte en un plazo de semanas o meses.

- Situacién de agonia: situacion que precede a la muerte cuando esta se produce de
forma gradual, con un prondstico vital de horas o dias y en la que existe un deterioro

y debilidad extremos.



La actualidad cientifica reivindica que el papel de los cuidados paliativos no debe
limitarse exclusivamente a aquellos pacientes en situacién terminal y fase de agonia,
como se ha hecho clasicamente, si no que estos resultan fundamentales en el manejo
de aquellas enfermedades incurables de curso progresivo, en las que no se consigue una
respuesta dptima con el tratamiento especifico y que cursan con diversa afectacién de
la autonomia y de la calidad de vida. En este contexto es preciso desligar la idea del
paciente paliativo como paciente oncolégico, ya que la mayor parte de los pacientes que

actualmente precisan este tipo de cuidados sufren enfermedades no oncoldgicas®.

Consecuentemente podemos dividir a los pacientes subsidiarios de recibir este tipo de

cuidados en dos grandes grupos, con caracteristicas y evolucién muy diferentes:?

- Pacientes con enfermedad oncolédgica avanzada no subsidiarios de tratamiento
curativo. La trayectoria al final de la vida suele ser mas predecible y de menor
duracién, con un deterioro funcional mds rapido.

- Pacientes con enfermedades crénicas avanzadas no oncoldgicas. La trayectoria al
final de la vida tiene una mayor duracion, generalmente afios, y su evolucién es
menos predecible, alternando frecuentes descompensaciones con periodos de
estabilidad clinica mas o menos largos. Tanto los pacientes como sus familias suelen

tener menos consciencia de la gravedad y prondstico de su enfermedad.

En referencia al momento en el que la instauracién de los cuidados paliativos deberia
ser considerada, la OMS afirma que la mayor efectividad se alcanza cuando estos son
contemplados en fases tempranas de la enfermedad®. Nos encontramos por lo tanto
ante un nuevo concepto de cuidados paliativos, en el cual su aplicabilidad ya no se limita
a suceder ni sustituir al tratamiento curativo cuando la enfermedad alcanza su fase
terminal. La tradicional visién dicotdmica ha dado paso a una visidn progresiva e
integral, en la que ambos tipos de cuidados han de administrarse de manera conjunta
en los pacientes con enfermedades crdnicas avanzadas, cuyo abordaje multidisciplinar
permite un mejor control sintomatico, una mayor comunicacion con el paciente y la
familia, asi como una planificacién temprana de los cuidados. Todos estos aspectos

tienen como consecuencia una mejora en la calidad de vida.



2. OBIJETIVOS

Los principales objetivos de esta revisidn se citan a continuacién:

e Revisar y analizar la bibliografia mas actual acerca del papel de los cuidados
paliativos en el manejo de las patologias crdnicas no oncoldgicas.

e Aportar la mayor evidencia disponible acerca de las medidas paliativas
recomendadas en estos grupos de pacientes.

e Determinar las consecuencias de la inclusion precoz de los cuidados paliativos en
el manejo de las patologias crénicas avanzadas.

e Analizar la realidad de su implantacion en la practica clinica habitual.

3. MATERIAL Y METODOS

Se ha realizado una revision bibliografica sobre el papel de los cuidados paliativos en el
manejo de las patologias crdnicas no oncoldgicas. Para ello se procedié primero a la
consulta de la informacidén disponible en algunos de los principales organismos
internacionales y agrupaciones especializadas en la materia, como la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) y la Sociedad Espafiola de los Cuidados Paliativos (SECPAL).
Posteriormente se llevé a cabo una busqueda exhaustiva en la base de datos Pubmed

para conocer la evidencia cientifica actualmente disponible.

Para la busqueda en Pubmed, se realizaron diferentes estrategias de busqueda
mediante la combinacién de los siguientes términos Mesh: Palliative care, End of life
care, Chronic illness, Hear failure, Chronic obstructive pulmonary disease, Liver cirrhosis,
End stage live disease, Dementia, Renal insufficiency, Kidney failure. Se aplicaron ademas
los siguientes filtros: Humanos, ultimos cinco afios y acceso libre gratuito, y se
seleccionaron aquellos en inglés o castellano. Atendiendo a la calidad de la evidencia 'y
al abordaje de la mayor informacidn posible, se priorizaron las publicaciones en forma
de revisiones sistematicas y metaanalisis sobre los ensayos controlados con bajo

numero de pacientes. Una busqueda adicional de las bibliografias fue llevada a cabo



para recuperar publicaciones no cubiertas por las estrategias de busqueda iniciales. A

continuacion, se incluye informacién mas detallada:

Seleccidn tras Seleccion
Patologia Estrategia de busqueda | Resultados lectura tras lectura
Abstract completa
Insuficiencia | “Heart failure” AND 196 25 12
cardiaca “Palliative care”
“Chronic obstructive 74 10 4
EPOC pulmonary disease”
AND “Palliative care”
Enfermedad | “Liver cirrhosis” AND 33 9 6
hepatica “Palliative  care” OR
cronica “End stage liver disease”
AND “Palliative care”
Enfermedad | “Renal insufficiency” 89 11 8
renal AND “Palliaitve care” OR
crénica “kidney failure, chronic”
AND “Palliative care”
Demencia | “Dementia” and 234 22 8
“Palliaitve care"
“End of life care” AND 46 5 3
“Chronic illness”

4. RESULTADOS

Los pacientes con patologias crénicas no oncoldgicas tienen una frecuencia e intensidad
de sintomas comparables a las de los pacientes oncolégicos. Sin embargo, son mucho

menos subsidiarios de recibir cuidados paliativos®.

De acuerdo con la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL), tres de cada

cuatro muertes a nivel mundial estan relacionadas con patologias crénicas. En los paises



desarrollados como Espafia, la prevalencia de enfermos crénicos con necesidades
paliativas se estima en torno al 1,4% de la poblacién general, entre el 26-40% de los
ingresados en hospitales de agudos y entre el 60-70% de los centros sociosanitarios, con
una relacién de 1:8 entre los pacientes con patologia no oncolégica respecto a los
pacientes oncoldgicos®. Aproximadamente 80.000 personas mueren al afio en Espafia

sin haber recibido los cuidados paliativos necesarios’.

La mayor parte de los estudios realizados sobre cuidados paliativos hacen referencia a
pacientes con cancer. Consecuentemente la evidencia disponible en los pacientes con

patologias crénicas no oncoldgicas es limitada, y mas estudios deben ser realizados?®.

Dentro de este grupo de patologias crénicas no malignas candidatas a CP caben
destacar, debido a su elevada prevalencia, la insuficiencia cardiaca (IC), enfermedad
pulmonar obstructiva crénica (EPOC), insuficiencia hepatica, enfermedad renal crénica

y demencia®.

4.1 INSUFICIENCIA CARDIACA

La prevalencia de la insuficiencia cardiaca (IC) en los paises occidentales se estima en
2,2-2,5%, incrementandose con la edad. Los sintomas de estos pacientes no solo son
comparables a los de los pacientes con céncer, si no que estos pueden excederlos en
fases avanzadas de la enfermedad. A pesar de esto, el nimero de pacientes que
requieren cuidados paliativos dista mucho del que realmente lo reciben. Segin un
estudio llevado a cabo en Gran Bretafia en 2014, solo un 4% de los pacientes con
insuficiencia cardiaca recibieron cuidados paliativos, de los cuales 1/3 habian sido
incluidos en la Ultima semana de vida®. La OMS estima que el 39% de las personas con

patologia cardiovascular requieren CP anualmente. De estos, el 86% no los reciben?®.

Las guias mas actuales de las principales sociedades cientificas hacen referencia a la
necesidad de implementar los cuidados paliativos en la insuficiencia cardiaca avanzada,
con el objetivo de optimizar el control sintomatico y su calidad de vida. La Asociacion de
Insuficiencia Cardiaca de la Sociedad Europea de Cardiologia actualizé en 2018 la
definicion de esta situacion clinica, incluyendo a aquellos pacientes con IC en clase
funcional Ill o IV de la NYHA, con disfuncién cardiaca severa y grave repercusion en la
actividad fisica, que hayan presentado mas de una descompensacion en los ultimos doce
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meses'!. La American College of Cardiology Foundation recomienda el inicio de los
cuidados paliativos en todo paciente con IC avanzada sintomatica y como parte

fundamental del tratamiento en los pacientes con IC refractaria en estadio D*1%12,

Por definicién, la insuficiencia cardiaca avanzada no responde adecuadamente al
tratamiento estandarizado para la mismall. De hecho la optimizacion de estos
tratamientos no suele ser bien tolerada debido a un empeoramiento de la hipotension,
la aparicién de alteraciones idnicas y el desarrollo de insuficiencia renal (IR). La
necesidad de reduccién de dosis e incluso supresién de algunas de estas terapias

ensombrece notablemente el prondstico®.

El correcto manejo de la volemia resulta fundamental en estos pacientes, tanto para el
control sintomdtico como para la prevencién de descompensaciones. En el caso de
refractariedad a diuréticos de asa, una alternativa es afladir metolazona o clorotiazida,
ya que potencian la accién de los mismos a nivel del tubulo contorneado distal*3. Cuando
estas medidas no alcanzan una adecuada respuesta, la ultrafiltracién IV y didlisis
peritoneal pueden ser consideradas. ! La terapia domiciliaria con furosemida SC supone
una adecuada alternativa para los pacientes refractarios al tratamiento crénico con
diuréticos orales y repetidas descompensaciones que hayan requerido la administracién

de furosemida V4.

En relacién a la administracidon intermitente y ambulatoria de inotropos intravenosos
como parte del tratamiento paliativo en los pacientes con IC avanzada, la evidencia
actualmente disponible sugiere que esta terapia mejora la clase funcional y no
incrementa la mortalidad. Sin embargo, no hay un claro conocimiento acerca de su
impacto sobre las hospitalizaciones y aparicidén de arritmias ventriculares, asi como la
comparacion con otros tipos de tratamiento. La decisién por lo tanto debe

individualizarse, y mas estudios deben ser realizados®.

La hiponatremia constituye un marcador de mal prondstico en la IC avanzada. El
Tolvaptan, antagonista del receptor V2, mejora la concentracion de sodio, disnea y
pérdida de peso. Sin embargo, no ha demostrado beneficio a largo plazo, por lo que se
recomienda en pacientes con hiponatremia sintomatica y sobrecarga de volumen a

pesar de la restriccién hidrica y optimizacién del tratamiento farmacolégico!®. En
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pacientes que presenten anemia la administracion de hierro IV supone una mejora de
su capacidad funcional y calidad de vida. La actualidad cientifica, sin embargo,
desaconseja la administracion de eritropoyetina debido a la falta de beneficios y al

incremento de riesgo de eventos tromboembdlicos?®.

Los dispositivos de asistencia ventricular suponen una alternativa para aquellos
pacientes con IC avanzada y disfuncion sistélica izquierda no candidatos al trasplante.
Estos sistemas pueden suponer un incremento de la supervivencia y algunos estudios
recientes apoyan su indicacién incluso en casos ambulatorios con limitacién funcional
severa y no dependientes de drogas inétropas positivas. Sin embargo, hay que tener en
cuenta que su implantacidn conlleva la hospitalizacion y realizacion de una toracotomia,
lo que supone un alto riesgo de eventos adversos, especialmente en los pacientes mas
afiosos!. Dicho procedimiento, por lo tanto, deberd ser llevado a cabo Unicamente tras
una extensa discusién entre los profesionales, pacientes y familiares. Resulta ademas
fundamental la integracion de los cuidados paliativos para el manejo sintomatico tanto
antes como después de la intervencion, asi como para dirigir una posible transicién a

cuidados al final de la vida en caso de ser necesario?®.

En relacién a la implantacion de desfibriladores es preciso tener en cuenta que la
reduccion de la mortalidad se debe a la actuacién sobre arritmias potencialmente
mortales, sin modificar el curso de la enfermedad®3. Las guias actuales recomiendan su
implantacidn en pacientes con IC refractaria y FEVI <35% o en aquellos con taquicardia
o fibrilacion ventricular, siempre que la esperanza de vida sea superior a un afio. A pesar
de su potencial beneficio, la frecuencia de las descargas en pacientes con IC avanzada
provoca un incremento de la ansiedad y la angustia, por lo que su desactivacién deberia
ser considerada como parte de los cuidados al final de la vida en pacientes con IC en
estadio D. Aunque la mayor parte de profesionales entienden la necesidad de considerar
la desactivacion del desfibrilador, muchos de ellos no lo hacen o lo hacen en los estadios

que preceden la muerte®®,

En lo que respecta a la resucitacién cardiopulmonar, resulta fundamental que todos los

pacientes determinen de forma precoz qué medidas terapéuticas les gustaria recibir
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ante situaciones previsibles y potencialmente mortales, debiendo quedar

correctamente registrado en la historia clinica®.

Como ya se ha comentado uno de los fundamentos de los cuidados paliativos es el
adecuado control de los sintomas. Los sintomas mds prevalentes en la IC avanzada son

el dolor, la disnea, la astenia y la depresién??,
Dolor

Este se hace mas frecuente e intenso conforme progresa la enfermedad, estando

presente en el 89% de los pacientes con IC en estadio IV de la NYHA??,

A excepcion de una relativa pequefia proporcion de pacientes con dolor anginoso, la
mayoria presentan dolor de localizaciones similares a las de las personas de su misma
edad sin IC. Destaca por su elevada frecuencia el dolor musculoesquelético, el cual
tiende a empeorar debido a la inactividad fisica que supone el progreso de la
enfermedad. El mal control del dolor conlleva ademas una gran serie de consecuencias,
como la menor adherencia al tratamiento, la probabilidad de hasta cuatro veces mas de
padecer depresidn y ansiedad, una mayor dependencia y una mayor tasa de ingresos.
Es mas, el dolor podria incluso empeorar el curso de la propia enfermedad debido a una

activacion del SNS y el eje Renina-Angiotensina-Aldosterona (RAA)Y.

Un adecuado manejo debe comenzar siempre con una completa anamnesis, incluyendo
aspectos como frecuencia, localizacion, duracién y precipitantes. La OMS recomienda
empezar con el primer escaldn terapéutico, reservando los opioides cuando los primeros
no resultan efectivos. Para el tratamiento del dolor nociceptivo, los antiinflamatorios no
esteroides (AINES) suelen estar contraindicados debido al potencial deterioro de la
funcidn renal, retencién de sodio y hemorragia gastrointestinal®. Los AINES tdpicos son
una alternativa segura, ya que la concentracién plasmatica es menor del 1% respecto a
las formas orales. Otra opcidn seria el acetaminofén y la lidocaina tdpica, aunque esta

ultima no tiene una eficacia clara demostrada?’.

Para el dolor neuropdatico, hay multiples posibilidades farmacolégicas cuyo principal
problema es la gran cantidad de efectos secundarios. La lidocaina tépica es una opcién

segura con pocos efectos secundarios en el dolor neuropatico periférico. Los
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antiepilépticos, como la gabapentina, suelen ser efectivos, aunque requieren ajuste de
dosis en IR y presentan multiples interacciones. Por otro lado, los antidepresivos
triciclicos no estan recomendados debido a su efecto inétropo negativo, prolongacion

del QT y efectos antimuscarinicos'’.

Para el dolor muy severo o refractario, los opioides a dosis bajas se consideran de
primera linea®?. Tramadol, oxicodona, hidromorfina y fentanilo son los mas seguros. Se
desaconseja el uso créonico de morfina y codeina en aquellos pacientes con IR
concomitante. La metadona, por otro lado, debe ser evitada, ya que puede prolongar el
intervalo QT. Todos los pacientes deber ser monitorizados de estrefliimiento, nduseas,
retencidon urinaria y cambios en el estado mental. Aunque algunos estudios sugieren que
la administracién crénica de opioides puede incrementar los eventos adversos
cardiovasculares en pacientes sanos, existe consenso en que este posible riesgo es

menor que el que se asocia a las consecuencias del dolor no correctamente tratado?®.
Disnea

Presente en el 60-88% de los pacientes con IC congestiva. Uno de los principales
problemas es que muchos pacientes aceptan esta dificultad para respirar como algo
normal en su dia a dia, y solo afirman tener disnea cuando se trata de una reagudizacién.
Por este motivo resulta fundamental investigar sobre su existencia, preguntando acerca

de limitaciones funcionales o de si ha habido algin cambio en sus estilos de vida®°.

Numerosos estudios han tratado de encontrar sin éxito correlacidon entre el grado de
disnea referida por el paciente y parametros objetivos, tales como la presidén capilar
pulmonar o la FEVI. Esto se debe a que son muchos los factores que contribuyen al

desarrollo de la disnea, por lo que el abordaje ha de ser multifactorial®’.

El manejo inicial incluye el tratamiento estandar con vasodilatadores, farmacos
indtropos positivos y el correcto manejo de la volemia. El oxigeno suplementario no ha
demostrado beneficio en reposo, sin embargo, podria hacerlo durante el esfuerzo®. En
casos de disnea refractaria a las intervenciones hemodinamicas resulta de utilidad la
administracién de opioides a dosis bajas'?. No se recomienda el uso de benzodiacepinas

con este fin ya que no han demostrado ser mas efectivas que el placebo y tienen
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numerosos efectos secundarios. Es frecuente que en estos pacientes la ansiedad sea
consecuencia de la propia disnea y por lo tanto que se resuelva cuando esta haya sido

adecuadamente tratada?’.

Las estrategias no farmacoldgicas, como la rehabilitacién cardiaca o la realizacién de
terapias fisicas y ejercicios aerobios, han demostrado en varios estudios reducir
significativamente la disnea. Otras medidas que podrian ser aplicadas como método

complementario son la estimulacién eléctrica neuromuscular o el biofeedback®?.
Astenia

Presente en el 69-82% de los pacientes con IC. Muy relacionada con la disminucién del
gasto cardiaco, podria mejorar con la administracion de fadrmacos in6tropos positivos?®.
Otras casusas relacionadas con la fatiga son la pérdida de masa muscular y fuerza que
se produce conforme avanza la enfermedad, el desarrollo de una depresién
concomitante o diversos aspectos que interfieren en el adecuado descanso nocturno,
como la ortopnea, disnea paroxistica nocturna o la nicturia como consecuencia del
tratamiento con diuréticos. El abordaje inicial deberia centrase en una adecuada higiene
de suefio y en medidas generales como el ejercicio, modificaciones de la dieta, ajuste de
los diuréticos y diagndstico y tratamiento de los trastornos del suefio. Otras
medicaciones como los beta-bloqueantes podrian estar también involucradas, y se
podria tener que considerar la reduccién de dosis en estadios avanzados. Los
psicoestimulantes como el metilfenidato son cardiotdxicos y deberian ser evitados. La

melatonina, podria ser una opcién de tratamiento?’.
Trastornos del animo

Presentes en el 21-36% de las personas con IC, aumentando hasta un 70% en el caso de
pacientes ingresados. Estos tienen graves consecuencias ya que se han asociado a una

menor adherencia al tratamiento y a un aumento de la morbimortalidad®°.

Para un adecuado tratamiento se deben llevar a cabo medidas tanto farmacolégicas
como no farmacoldgicas. Los inhibidores selectivos de la recaptaciéon de serotonina
(ISRS) son los antidepresivos de primera linea, debido al menor riesgo de efectos

secundarios y complicaciones!?. Entre ellos, la Sertralina se considera de primera
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eleccion, debido al escaso potencial cardiotéxico y menor nimero de interacciones
farmacoldgicas. Paroxetina y Fluoxetina son de segunda eleccion. Deben evitarse los
antidepresivos duales y los triciclicos por sus potenciales efectos cardiovasculares. En
referencia a las terapias no farmacoldgicas, la psicoterapia cognitivo-conductual han
demostrado beneficio. También el ejercicio regular, los cuidados centrados en el

paciente-familia y la planificacion anticipada de la asistencia®’.
Trastornos gastrointestinales

Presentes en el 17-48% de los pacientes con IC°. Pueden exacerbarse con la
administraciéon de algunas medicaciones como AAS, espironolactona, amiodarona,
digoxina y especialmente los opioides, por lo que se recomienda en caso de ser posible
la reduccion de dosis e incluso retirada de algunos de estos farmacos. El incremento de
la uremia por insuficiencia renal también puede favorecer esta situacion. La mayoria de
los antieméticos mas comunmente utilizados, como la proclorperazina, prometazina,
ondasetrdon y metoclopramida pueden ser prescritos en aquellos pacientes que no estén
contraindicados por una prolongacién del QT, pero siempre bajo una estrecha
monitorizacién. Cuando los pacientes presenten QT alargado, podria considerarse el uso
de Dronabinol, a pesar de que no existen estudios en pacientes con IC y su efectividad
se extrapola de su uso en pacientes oncoldgicos en tratamiento con quimioterapia®’.

También podrian usarse dosis bajas de Haloperidol°.

Respecto a los pacientes con estrefiimiento, pueden ser Utiles los cambios en la dieta,
asi como los agentes osmoéticos o procinéticos. Hay que tener en cuenta que algunos
laxantes como el polietilenglicol deber ser mezclados con agua y pueden no ser bien
tolerados por estos pacientes. Para el estrefiimiento inducido por opioides que no
responde a los laxantes habituales existen farmacos antagonistas de los receptores

opioides periféricos, como la metilnaltrexona'’.

La IC terminal se define como la situacion evolutiva entre la IC avanzada y la fase de
agonia. Esta se caracteriza por la pérdida de autonomia, severidad y multiplicidad de los
sintomas que no responden a la optimizacidn del tratamiento®®. Los cuidados al final de
la vida, indicados en estos pacientes, tienen como objetivo el éptimo control de la

sintomatologia y la no prolongacion inapropiada de la vida, con la restriccion de aquellas
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medidas que no se encuentren en esta linea. Los farmacos como las estatinas, que no
proporcionan un beneficio sintomatico y cuyo Unico objetivo es reducir el riesgo CV a
largo plazo, pueden ser suspendidos?. El tratamiento domiciliario con furosemida
subcutanea supone una mejora del control sintomatico en estos pacientes'3. En este

contexto es preciso considerar la desactivacién de los desfibriladores?*®.

4.2 ENFERMEDAD PULMONAR OBSTRUCTIVA CRONICA (EPOC)

Constituye la tercera causa de muerte en el mundo y la séptima en término de afios de
vida perdidos o vividos con incapacidad. Aunque numerosos estudios han demostrado
que estos pacientes tienen un numero de sintomas similar o incluso superior en
comparacion a pacientes con cdncer de pulmdn inoperable, son mucho menos

subsidiarios de recibir cuidados paliativos?.

Se puede considerar como EPOC avanzada a los ultimos estadios de los principales
sistemas de clasificacién: GOLD, GesePOC. Muchos son los parametros utilizados para
tratar de estimar el prondstico y por lo tanto la necesidad de implantar los CP. La
cuantificacion del grado de obstruccién (FEVI) ha quedado relegada a un segundo plano
en relacién a los criterios clinicos. Estos ultimos, entre los que se incluyen aspectos como
la frecuencia de exacerbaciones, hipoxemia, hipercapnia o la puntuacién obtenida en
los indices BODE y CODEX, han demostrado tener una rentabilidad baja como
predictores de prondstico vital a corto-medio plazo, por lo que se deberian evitar como

criterios exclusivos??.

A pesar de la optimizacidn del tratamiento convencional, un significativo nimero de
pacientes contindan sintomaticos. Es en este punto donde deberia contemplarse el

inicio de los cuidados paliativos??.
Disnea

Presente en mas del 80% de los pacientes con EPOC. La severidad de la disnea no se
correlaciona con el grado de obstruccion al paso del aire, lo que explica por qué la
optimizacién del tratamiento convencional no garantiza un buen control de la misma.
Tras el fracaso de este, las intervenciones no farmacoldgicas parecen ser las mas eficaces

y deberian ser consideradas en primer lugar®.
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Muchos pacientes, con el objetivo de evitar la disnea llevan a cabo una reduccién de su
actividad fisica, lo que realmente provoca un empeoramiento de la misma. Con la
finalidad de actuar sobre su origen multifactorial, se ha propuesto el modelo Breathing-

Thinking-Funtioning (BTF: respiracion, pensamiento, funcionalidad). (Tabla)?3.

Breathing Thinking Funtioning
Técnicas de respiraciéon Terapia cognitivo Rehabilitacién pulmonar
conductual

Abanico Técnicas de relajacion Actividad fisica
Técnicas de aclaramiento del Mindfulness Dispositivos para caminar
esputo
Entrenamiento musculos Acupuntura Estimulacién eléctrica
inspiratorios neuromuscular
Vibracién de la pared
tordcica
Ventilacion mecdnica no
invasiva

Las terapias farmacoldgicas deberan ser implementadas junto a las anteriores cuando
estas no consigan un adecuado control. En este contexto, los opioides son los que tienen
una mayor evidencia y constituyen la primera linea de tratamiento. Han demostrado
beneficio las formas orales y parenterales, pero no existe ninguna evidencia para los
opioides nebulizados. Las benzodiacepinas, por otro lado, no han mostrado mejorar
significativamente la disnea???3. Estas poseen ademads una gran cantidad de efectos
secundarios, por lo que no existe evidencia para recomendar su uso. En la practica clinica
podrian ser consideradas en casos resistentes y con un componente ansioso

importante??,

La oxigenoterapia puede resultar de utilidad en pacientes con saturaciéon basal de
oxigeno inferior al 90%. Sin embargo, no existe evidencia de que la oxigenoterapia
disminuya la sensacién de disnea en pacientes sin hipoxia. La oxigenoterapia, a pesar

de revertir la hipoxemia, no mejora la disnea en pacientes con cancer de pulmon, y el
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escaso beneficio referido en los metaanalisis de los pacientes con EPOC es de

significatividad clinica dudosa?®.
Astenia

Al igual que la disnea, se beneficia de un incremento de la actividad fisica y de un
abordaje psicoldgico, como la terapia cognitivo-conductual y técnicas de relajacion. La
calidad y cantidad de suefo suele ser pobre, por lo que es importante insistir en una
adecuada higiene de suefio. Actualmente no existe evidencia para recomendar
tratamiento farmacolégico, aunque la investigacién se centra en el modafinilo y el

metilfenidato?2.
Tos

Resulta fundamental un correcto manejo de las secreciones. La fisioterapia para el
aclaramiento de esputo ha demostrado ser la medida mas util y eficaz para favorecer la
expectoracién?*. Con la actual evidencia, no se recomienda ningun farmaco antitusivo.
Se debe llevar a cabo la evaluacion de farmacos que actian a nivel central, como la

Gabapentina, ampliamente utilizada para tratar la tos refractaria®2.
Dolor

Relacionado con el impacto de la propia enfermedad y de su manejo, asi como de la
existencia de comorbilidades. Para su manejo se debe seguir la escala terapéutica de la
OMS. Los farmacos no opioides (incluyendo AINES) resultan de utilidad en pacientes con
dolor leve y pueden ser combinados con opioides para dolor moderado y severo. Todos
los farmacos deberian darse de forma oral siempre que sea posible y de manera regular,
sin esperar a que el dolor irrumpa. El tratamiento con opioides se deberia administras

con las menores dosis posibles?2.
Trastornos del animo

Los cambios en los estilos de vida, incluyendo el ejercicio, y las terapias conductuales,
cada vez mas incorporadas a los programas de rehabilitacién pulmonar, han mostrado
una mejora en la ansiedad y la depresidn. Respecto al tratamiento farmacoldgico, los

ISRS han demostrado beneficio y un adecuado perfil de seguridad?3.
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En relacidn al papel de la ventilacion mecanica no invasiva (VMNI) en el manejo de los
pacientes con EPOC avanzada, esta estd indicada ante la presencia de hipercapnia
crénica y sintomas tipicos de insuficiencia respiratoria, o bien cuando la hipercapnia
persiste mas de dos semanas tras la finalizacidon de la terapia ventilatoria por una
exacerbacidn con acidosis aguda?*. Esta ha mostrado tener efectos beneficiosos en alivio
de la disnea, los cuales pueden ser mayores cuando se combina con rehabilitacion
pulmonar. A pesar de la mejora del grado de insuficiencia respiratoria y de la calidad de
vida del paciente, también supone un riesgo de prolongar su sufrimiento y de evitarle
una muerte digna. Por este motivo resulta imprescindible un didlogo entre el médico y
el paciente y sus familiares sobre las posibles emergencias respiratorias y las opciones
terapéuticas al final de la vida. Este aspecto, como parte de la planificacion anticipada
de la asistencia, constituye la principal herramienta para evitar intubaciones indeseadas
que pueden desembocar en una ventilacién mecanica a largo plazo. La terapia con
ventilacion mecdnica domiciliaria, al igual que otros tratamientos, debe ser revisada
regularmente, comprobando que continda existiendo indicacién para la misma. Como
parte de los cuidados al final de la vida en pacientes terminales esta éticamente
justificado el planteamiento de limitacidon terapéutica y cese de la ventilacién mecdnica.
En caso de llevarlo a cabo debe hacerse de forma gradual, para permitir que la

hipercapnia, acidosis y la sedacidn progresiva eviten el sufrimiento?*.

4.3 INSUFICIENCIA HEPATICA CRONICA

En Europa la patologia hepatica supone la séptima causa de mortalidad?®. En Espafia, la
insuficiencia hepatica crénica constituye el 1,7% de todas las muertes?®. Los pacientes
cirroticos que todavia no han desarrollado ninguna complicacion se clasifican como
cirrosis compensada, con una expectativa de supervivencia en torno a diez aifios. Cuando
estos desarrollan algun tipo de complicacion, se denomina cirrosis descompensada,
empobreciéndose notablemente el prondstico, ya que sin trasplante hepatico la
supervivencia a los dos afios es menor del 50%. En comparacion a otras patologias
cronicas, la cirrosis afecta a pacientes mas jovenes, y la cantidad de afios perdidos se

estima en torno a veinte?.
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Es claro el beneficio de los cuidados paliativos en aquellos pacientes que ya han
desarrollado alguna descompensacion y que no son candidatos a trasplante. Este tipo
de cuidados, sin embargo, deben ser también contemplados en pacientes con cirrosis
compensada en estadio Child B-C no candidatos a trasplante, asi como en aquellos que
se encuentran en lista de espera. Estos Ultimos suelen experimentar un gran deterioro,
donde la propia incertidumbre genera un gran malestar en el paciente y su familia,
esperando a un trasplante que en muchas ocasiones nunca llega a producirse?”-28, Varios
estudios determinaron que Unicamente el 10-20% de los pacientes cirréticos
subsidiarios de recibir cuidados paliativos lo hicieron. De ellos, el 50% fueron remitidos

en los Ultimos tres dias de vida, y el 20% en el mismo dia del fallecimiento®.

En estos pacientes resulta fundamental la planificacidn precoz de los cuidados, antes de
gue desarrollen alguna de las complicaciones potencialmente mortales y especialmente
de la encefalopatia hepatica, en la que el enfermo puede perder su capacidad de
decision®°. Los sintomas y complicaciones mas prevalentes en la insuficiencia hepatica

se citan a continuacion:
Ascitis

La complicacion mas frecuente. Asocia una mortalidad a los dos afios del 50%; vy si se
hace refractaria la supervivencia se estima del 50% a los seis meses?®. La ascitis
refractaria se define como la ausencia de respuesta a la combinacién de dieta baja en
sodio y administracidn de diuréticos a altas dosis, o bien a la rdpida recurrencia tras una
paracentesis terapéutica. En estos casos existen dos opciones de tratamiento: la
realizacion de paracentesis seriadas o la realizacién de una derivacién portosistémica

intrahepatica transyugular (TIPS)?26:29:30,

Algunas publicaciones afirman que la realizacidén de paracentesis seriadas es la opcion
mas segura, con pocas complicaciones y que tiene la ventaja de poder llevarse a cabo
en el domicilio?®. Refieren ademdas una peor funcionalidad del TIPS en pacientes con
insuficiencia hepatica muy avanzada3C. Otras publicaciones, sin embargo, afirman que
el TIPS puede ofrecer un mejor control de las ascitis y de otras complicaciones como las
varices esofagicas. Se ha demostrado que la gravedad de la encefalopatia hepatica

desarrollada en este grupo de pacientes es mayor, por lo que deberia ser considerada
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en aquellos con poca probabilidad de desarrollar esta complicaciéon?®. Otra opcidon
terapéutica es el drenaje peritoneal permanente, aunque se ha asociado a una
considerable incidencia de infecciones. Podria considerarse en caso de intolerancia a las
paracentesis, contraindicacion para la realizaciéon de TIPS y una expectativa de vida de

meses30.

En aquellos pacientes sin disponibilidad para la via oral, es preferible la realizacién de
paracentesis evacuadoras, ya que la furosemida IV propicia la aparicién de encefalopatia

hepatica e insuficiencia renal®.
Encefalopatia hepatica

La primera medida terapéutica consiste en la identificacion de los posibles factores
precipitantes potencialmente reversibles, como el estrefiimiento, infecciones,
hemorragia digestiva, o la toma de benzodiacepinas y opioides3°. El excesivo consumo
de proteinas en la dieta también puede favorecer este proceso, por lo que podrian ser
de utilidad las formulaciones de aminodacidos de cadenas ramificadas. Los disacaridos no
absorbibles como la lactulosa, y la rifamixina en los casos refractarios, suponen los

tratamientos de eleccion?®.

En los pacientes con enfermedad terminal no seria fundamental tratar la somnolencia
producida por la EH, por lo que no estaria indicado continuar la administraciéon de
enemas de lactulosa. El uso de benzodiacepinas en esta complicacidén supone un mayor
riesgo de delirium. En caso de agitaciéon se recomienda la administracion de

antipsicoticos°.
Hemorragia por varices esofago-gastricas

Son responsables del 70-90% de los episodios hemorragicos en estos pacientes, con una
mortalidad global del 15-20% y de un 30% en estadio Child C?°. Se trata de una de las
complicaciones que mas temor y angustia provoca en el paciente y familiares, por lo
gue es necesario prepararles para tal eventualidad, especificando las preferencias de
tratamiento asi como las estrategias de prevencion3. En caso de hemorragia aguda es
fundamental un correcto manejo de la volemia, la administracion de farmacos

vasoactivos (somatostatina, terlipresina) y la ligadura endoscdpica o bien la esclerosis,
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en caso de que la primera no pueda llevarse a cabo. Si la hemorragia es refractaria a este
tratamiento, se recomiendo un segundo abordaje endoscdpico, y en caso de nuevo
fracaso se realizard un taponamiento con balén en espera a la realizacién de un
TIPS/trasplante?®. Si se trata de una hemorragia masiva en un paciente en el que no se

van a llevar a cabo medidas invasivas es necesario considerar la sedacion paliativa3°.
Sindrome hepatorrenal

Su aparicién determina muy mal prondstico. Se recomienda la monitorizaciéon y
suspension de los diuréticos. Para aquellos pacientes no candidatos al trasplante, suele
suponer un indicador de situacidn terminal, debido a la poca respuesta al tratamiento

con terlipresina y albimina, y a las potenciales complicaciones asociadas al TIPS?®.
Prurito

Sintoma muy prevalente, con frecuencia generalizado y de dificil tratamiento. Es
importante llevar a cabo medidas higiénicas, como la correcta hidratacion de la piel y el
evitar ropas irritantes. El tratamiento de primera linea son los antihistaminicos, que
aungue a menudo ineficaces, su efecto sedante permite el descanso nocturno si se
administran por la noche. En caso de obstruccidn biliar debe realizarse un drenaje biliar
y ante la existencia de colestasis, la colestiramina puede resultar de utilidad. En el
prurito refractario pueden considerarse otras opciones como la rifampicina, naltrexona

o sertralina?®.
Dolor

Muy frecuente y de intensidad comparable a patologias oncoldgicas avanzadas?®. Para
dolores leves-moderados el paracetamol supone el tratamiento de primera linea, ya que
su toxicidad es dosis dependiente y se puede usar con seguridad hasta 2-3g/24h en
pacientes con enfermedad hepatica crénica y hasta 2g/24h en alcohdélicos crénicos. Los
AINES estdn contraindicados por el riesgo de insuficiencia renal y de hemorragia
digestiva. En el caso del dolor grave o que no responde a los farmacos del primer
escalon, es preciso explicar al paciente las potenciales complicaciones relacionadas con
la administracion de opioides, ya que existe un mayor riesgo de acumulacién y de

precipitacion de la encefalopatia hepatica. El farmaco de eleccidén segun varios estudios
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es el fentanilo. Deben evitarse la codeina y el tramadol?®3°, La vida media de la morfina
puede estar aumentada, por lo que se recomienda la disminucién en la dosis inicial y en
la frecuencia de administracién?®. En todos los casos habra que tratar enérgicamente el
estrefiimiento relacionado a la administracién de estos farmacos, con el objetivo de
prevenir la aparicién de EH. Para el dolor neuropatico, los anticonvulsionantes como la
pregabalina o la gabapentina pueden ser administrados con seguridad, ya que no

presentan metabolismo hepatico.
Malnutricion

Presente en el 50-90% de los pacientes. Estd favorecida por varios factores, como la
diminucidon de la ingesta debido a la saciedad precoz que provoca la ascitis o el
incremento de la actividad catabdlica conforme la funcién del higado se deteriora?°.
Actualmente no se recomienda la restriccion proteica para prevenir la EH, ya que
estimula la protedlisis y se incremente su concentracion?’. Se aconseja una ingesta
calérica de 25-40 kcal/kg/dia. Varios estudios demuestran que una dieta rica en
proteinas vegetales y en aminodcidos de cadenas ramificadas es bien tolerada por
pacientes con EH y supone un beneficio en parametros psicométricos. Se aconseja
realizar entre cuatro y seis comidas al dia, evitando los periodos largos de ayuno y el alto

consumo de proteinas en una Unica comida?*.
Calambres musculares.

Muy frecuentes en los pacientes cirrdticos, tienen una grave repercusion en su calidad
de vida. Algunas medidas no farmacoldgicas, como los estiramientos y los masajes,
pueden proporcionar un alivio sintomatico. En relacién a las estrategias farmacoldgicas,
no existe una gran evidencia. El sulfato de Zinc y el sulfato de quinina pueden
considerarse en el abordaje inicial, aunque este ultimo asocia numerosos efectos
secundarios En casos refractarios, puede ensayarse la administracién de magnesio o de
gabapentina, a pesar de no disponer de datos reales de eficacia en este grupo de

pacientes°,
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Trastornos del animo

Las medidas no farmacolégicas, como la actividad fisica y la psicoterapia pueden resultar
de utilidad. Respecto al tratamiento farmacoldgico, los ISRS son considerados de

primera linea. Estos pueden requerir reduccion de dosis hasta del 50%2’.

4.4 DEMENCIA

El envejecimiento de la poblacidon ha supuesto un marcado incremento en la incidencia
de las demencias. La supervivencia tras su diagndstico varia entre tres y doce afios3!. Sin
embargo, la mayor parte de este tiempo corresponde a estadios avanzados de la
enfermedad. El estadio mds severo supone el 40% de la duracidn de la misma, lo que
provoca que una gran proporcion de estos pacientes sean internados en residencias en

comparacion a otras patologias3?.

Se puede definir como demencia avanzada a la etapa de la enfermedad en la que se ve
afectada la capacidad para la realizacién de las actividades basicas de la vida diaria3?. El
manejo de este grupo de pacientes es muy complejo debido a su edad avanzada y
consecuentemente a la gran frecuencia de comorbilidades. El deterioro cognitivo
supone ademas un problema para el manejo de la medicacién, asi como para la
comunicacidon, comprensién y toma de decisiones, por lo que resulta fundamental la
incorporacion precoz de los cuidados paliativos y la elaboracidén temprana de un plan de

cuidados33.
Problemas de alimentacion

Son la complicacién mas frecuente de la demencia avanzada3?. Incluyen la pérdida de
apetito, el rechazo de la comida o la disfagia orofaringea. Esta Ultima ademas constituye

una causa frecuente de neumonia por aspiracion3?34,

Primero se debe llevar a cabo la identificacién y resolucidn de las causas potencialmente
reversibles, como el exceso de medicacién sedativa o la deshidratacion3*. La ingesta oral
se puede mejorar con medidas conservadoras, como el ofrecimiento de comidas de

menor cuantia o con otras texturas, asi como suplementos hipercaldricos3?.
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En relacion a la nutricidn artificial, no existe evidencia de que la colocacién de sondas de
alimentacion suponga un beneficio en pacientes con demencia avanzada. Los estudios
no han demostrado un incremento significativo de la supervivencia y no previenen del
riesgo de aspiracién. Se han asociado ademds a un mayor nimero de complicaciones,
entre las que destacan la morbilidad directamente relacionada con el propio proceso de
insercién, la mayor incidencia de infecciones y ulceras por presién, la incomodidad del
paciente o la necesidad de usar medidas farmacoldgicas o de contencion para evitar su
retirada. La Sociedad Americana de Geriatria desaconseja su uso en pacientes con
demencia avanzada y recomienda en su lugar la alimentacion manual. Este método
resulta mas comodo, favorece la interaccidn social y evita las complicaciones asociadas

a la sonda®®.
Hidratacion

En la demencia avanzada, los sintomas de deshidratacion suelen ser inespecificos.
Aunque el uso de hidratacion por via intravenosa o subcutanea puede ser de utilidad
temporalmente, muchos expertos recomiendan evitar este tipo de medidas en la
demencia terminal, ya que no aportan beneficio y prolongan el estado de agonia. Se
debe ofrecer por via oral pequefias cantidades de liquido y comida a aquellos pacientes
gue mantengan la habilidad de tragar, y suspender los aportes en caso de mala
tolerancia. Es necesario informar a la familia de que en etapas terminales la correlacion
entre la hidratacidn y sensacidn de sed es solo modesta, y que la humidificacién de la

mucosa oral cada dos horas es suficiente para aliviar los sintomas de sed y boca seca3%34,
Infecciones

Complicacion con gran incidencia en la demencia avanzada, especialmente las
neumonias y las infecciones de tracto urinario3?. En este sentido, la prescripcién de
antibidticos es muy frecuente, aunque se ha sugerido que muchas de ellas podrian ser

inapropiadas debido a la falta de evidencia clinica de infeccion3%33,

Los antimicrobianos pueden suponer un incremento de la supervivencia, pero también
aumentan el riesgo de efectos secundarios e interacciones, propician la aparicion de

patégenos multirresistentes, y favorecen la prolongacién de la agonia3=33. La decision
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de prescribir o no antibidticos debe basarse en los objetivos establecidos de
tratamiento: alivio sintomatico o prolongacion de la vida. En caso de ser administrados,
se debe utilizar la via menos invasiva y si es posible, evitando la hospitalizacion3?. El
tratamiento sintomatico, el cual comprende analgésicos, antipiréticos, oxigeno y
opioides entre otros, puede proporcionar confort en ausencia de la administracién de

antibioticos3334,
Agitacion y agresividad

La primera medida a llevar a cabo es una evaluacién exhaustiva de los sintomas, con el
objetivo de identificar causas frecuentes de agitacién, como la retencién aguda de orina
o el dolor3®. Este ultimo suele pasar desapercibido, por lo que se han elaborado algunas
escalas validadas, como la Pain Assesment in Advanced Dementia Scale, para la
monitorizacion del mismo3*. En el caso de ser sospechado se recomienda el manejo
analgésico adecuado. Sin embargo, no esta justificada la administracion sistemdtica de

analgésicos a todo paciente con agitacion®’.

Descartadas todas estas posibles causas, las medidas no farmacoldgicas son
consideradas actualmente la primera linea de tratamiento, debido a los efectos
secundarios asociados a las drogas psicotropas. Algunos ejemplos son la estimulacién
sensorial, aromaterapia, musicoterapia, terapia cognitivo conductual o ejercicios

fisicos3®.

Los farmacos se han asociado a un mayor riesgo de caidas, excesiva sedacion vy
alteraciones metabdlicas. Ademas, se ha relacionado a los antipsicéticos atipicos con un
posible incremento de infartos y mortalidad. Estas medidas, sin embargo, pueden ser
necesarias en el manejo de la agitacidn severa, donde las terapias no farmacoldgicas no
suelen ser efectivas. Destaca en este contexto el uso de los antipsicéticos, y en concreto
de la risperiodona, pudiendo ser considerado como farmaco de primera linea en las
situaciones agudas. En el caso de imposibilidad de administracidon de antipsicdticos se
puede optar por algunos entiepilépticos. Para tratamientos prolongados se prefiere el
uso de ISRS o la trazodona. Se recomienda una estrecha monitorizacién durante la
duracion de los tratamientos farmacolégicos y su discontinuacion tan pronto como sea

posible®’.

26



Cuando el paciente con demencia y agitacion se encuentra en fase terminal, la sedacién
con benzodiacepinas debe ser considerada. Esta medida reduce las posibles
consecuencias provocadas por el cese de algunos tratamientos, asi como la necesidad
de opioides. Ademas, las ventajas de menores niveles de sedacién no son tan relevantes
como en otras enfermedades terminales, en las que los pacientes pueden desear

preservar la consciencia y control de sus vidas por mas tiempo3*.

El consenso PEACE (Palliative Excellence in Alzheimer Care Efforts) del 2008 recomendd
el cese en la demencia avanzada de aquellas medicaciones cuyo Unico objetivo sea la
prolongacién de la vida a largo plazo, como los hipolipemiantes, antiagregantes,

hormonoterapia o quimioterdpicos3233.

4.5 INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

Su incidencia estd en aumento debido al creciente nimero de pacientes con diabetes e
hipertensién arterial, principales factores etiolégicos®®. La prevalencia en Espafia se
estima en torno a un 6,8%, afectando fundamentalmente a pacientes mayores de 75
afios, diabéticos y con un elevado nimero de comorbilidades. La frecuencia e intensidad
de los sintomas en la IRC avanzada (estadios 4 y 5 de la NKF-KDOQI) es similar o incluso
superior a la de los pacientes oncoldgicos. Estos pacientes, ademas, en comparacidn con
otras patologias cronicas severas, son sometidos a un mayor numero de
hospitalizaciones y procedimientos invasivos al final de la vida, dejando patente la

necesidad de inclusion de los CP en su tratamiento3°.

Una de las decisiones mas complejas a la que se enfrentan los pacientes con IRC
avanzada no candidatos a trasplante consiste en determinar si se opta por un plan de
tratamiento con terapia renal sustitutiva (TRS) o si por el contrario se prefieren medidas
conservadoras. En las ultimas décadas se ha incrementado el nimero de pacientes en
dialisis, incluyendo cada vez a individuos mas afiosos y con mayor numero de
comorbilidades®. Actualmente la mortalidad anual de los pacientes en didlisis excede el
20%*1. El 59% de los mayores de 75 afios que comienzan esta terapia en Estados Unidos
mueren en un ano y el 43% en dos, mientras que en Europa estas cifras son del 71% y

54% respectivamente®?.
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Las recientes guias clinicas sugieren que el inicio de la TRS se base fundamentalmente
en la presencia de sintomas, en lugar de valores concretos de Filtrado Glomerular (FG).
Sin embargo, es frecuente que muchos de los sintomas que precipitan esta decision
estén favorecidos por la presencia de otras comorbilidades3?43. Consecuentemente la
gravedad de los sintomas y su repercusion en la calidad de vida no tienen por qué verse

mejorados significativamente con el inicio de la misma*?.

La evidencia actual sugiere que el beneficio de la didlisis en términos de supervivencia
desparece en aquellos pacientes mayores de 75 afios con elevada comorbilidad o pobre
estado funcional (karnosfky <40). Otros factores prondsticos que asocian malos
resultados son la presencia de enfermedad cardiovascular, demencia y bajos niveles de
albdmina sérica (<2,5g). Consecuentemente, se deberd informar a estos pacientes de
que es posible que la dialisis no suponga un beneficio significativo en términos de

supervivencia y control sintomatico, en comparacion al manejo conservador!.

Esta modadildad de tratamiento asocia ademds un gran niumero de desventajas. Entre
ellas se encuentran la pérdida irreversible de la funcidn renal residual, el aumento de
riesgo de cardiopatia isquémica, la realizacion de procedimientos dolorosos para crear
accesos vasculares y la gran cantidad de tiempo invertido en el hospital. Los potenciales
beneficios en relacién a la supervivencia y control sintomatico pueden resultar menos
importantes para algunos pacientes, en comparacion al dolor e incomodidad asociados
a este tipo de tratamiento®. En algunos casos dudosos, con prondstico incierto y en los
gue no se haya alcanzado un consenso, puede resultar de utilidad llevar a cabo una
prueba de dialisis, durante la cual los pacientes deber ser estrechamente monitorizados

hasta que estos tomen una decision324%43,

El tratamiento conservador debe incluir siempre un adecuado manejo de la anemia,
balance hidroeléctrico, acidosis y presion arterial. Un apropiado soporte nutricional
también puede contribuir a reducir la sintomatologia®?. Para el tratamiento de la anemia
resulta de utilidad la administracién de hierro y eritropoyetina3®. Es aconsejable la
prescripcién de calcio y vitamina D, e incluso quelantes del fésforo, para prevenir la

osteodistrofia. Esta medida no se recomienda en pacientes asintomdaticos con FG
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inferior a 10, ya que probablemente la muerte se produzca antes que el desarrollo de la

misma. En pacientes sintomaticos el tratamiento es obligatorio**.

La acidosis metabdlica es una complicacidn frecuente en pacientes con FG inferior a 30.
Esta empeora la inapetencia, las nduseas y vomitos y la disnea. La administracidn de
bicarbonato oral e incluso IV, cuyo objetivo es mantener los niveles plasmaticos por
encima de 22 mEq/|, logra la mejoria de estos sintomas3®3°. La hiperpotasemia puede
prevenirse con una adecuada dieta, restringiendo la ingesta de ciertos alimentos como
vegetales o frutas8. Cuando estas medidas no son suficientes, se puede llevar a cabo la
restriccion de farmacos que disminuyen la excrecién renal de potasio, como los IECAS o
ARA I, el control de acidosis metabdlica, y la prescripcidon de resinas de intercambio
idnico. La administraciéon de diuréticos de asa combinados o no con tiazidicos es una
estrategia Util para el manejo de edemasy la prevencién del edema pulmonar. Es preciso

un uso prudente para evitar la hipovolemia y alteraciones hidroeléctricas®.

En referencia a la dieta, el aporte caldrico debe ajustarse al estado nutricional y
funcional del paciente®. La ingesta caldrica recomendada varia en funcién del estadio
de la enfermedad y filtrado glomerular. En aquellos con un FG que varia entre 10 y 30
ml/min/1,73m2 se recomienda una ingesta diaria entre 0,8-1 g/kg. Cuando el FG se
deteriora por debajo de 10 la ingesta de proteinas debe ser menor: se recomienda 0,6-
0,8 g/kg para FG entre 5-10 y menos de 0,5 g/kg para FG<5. En este sentido, para la
prevencidon de la malnutricion y del catabolismo proteico se pueden prescribir

cetoanélogos:.

Muchos son los sintomas presentes en los pacientes con IRC avanzada, por lo que se
hace preciso un adecuado abordaje terapéutico. Con un éptimo control sintomatico
como objetivo, las medidas paliativas deben ser ofrecidas a todos estos pacientes, tanto
los que hayan optado por tratamiento conservador como por didlisis. La primera linea
de tratamiento debe incluir medidas no farmacolégicas, para después dar paso a

terapias mds complejas, tratando siempre de dar la dosis minima eficaz*?.
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Dolor

Presente en torno al 60% de los pacientes con IRC avanzada. Su prevalencia y severidad
es similar en aquellos con TRS y con tratamiento conservador. Las medidas no
farmacoldgicas, y en especial la actividad fisica, pueden ser de utilidad en el alivio del
dolor musculoesquelético*!. En cuanto a las medidas farmacoldgicas, los AINES estan
contraindicados. El paracetamol es una opcién segura para los dolores de intensidad
leve y no requiere ajuste de dosis. El tramadol puede utilizarse para el tratamiento del
dolor moderado-severo requiriendo ajuste de dosis, mientras que la metadona y
fentanilo constituyen la primera opcién terapéutica para el dolor severo, ya que
presentan metabolismo hepdtico y un menor riesgo de acumulacién. La codeina y sus
derivados, asi como la morfina, deben ser evitados por su potencial toxicidad en estos
pacientes y mayor riesgo de depresidn respiratoria. La pregabalina y gapabentina
pueden ser de utilidad para el dolor neuropatico, aunque se recomienda reduccion de

dosis. Los antidepresivos triciclicos deben evitarse por su potencial arritmogénico®.
Ndauseas y vomitos

Presente en el 23-46% de los pacientes con IRC avanzada*!. En aquellos que reciben
manejo conservador su prevalencia se estima en mas de la mitad. La primera medida
consiste en identificar las causas potencialmente tratables, como la acidosis metabdlica
o la gastroparesia diabética. La uremia terminal también puede ser la causa,
especialmente en los Ultimos dias de vida. Para esta situacion el tratamiento de eleccién
es el haloperidol. La metroclopramida subcutdnea puede ser de utilidad en casos de
estasis y dificultad del vaciado gdastrico, aunque suele requerir ajuste de dosis debido a

su potencial acumulacidn y desarrollo de efectos extrapiramidales32.
Prurito

Presente en el 40% de los pacientes con IRC avanzada y en el 65% de los pacientes con
manejo conservador. Los agentes tdpicos, como cremas hidratantes o las cremas con
capsaicina pueden ser utiles*!. Los antihistaminicos, aunque no mejoran el prurito

urémico, pueden favorecer el descanso nocturno. Otra opcidn terapéutica es la
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gabapentina, aunque debe prescribirse siempre bajo vigilancia estrecha, ya que su

acumulo puede inducir somnolencia y otros efectos secundarios.
Disnea

Presente en el 65% de los pacientes en tratamiento conservador. Son multiples los
factores que favorecen el desarrollo de la disnea, como la anemia, la sobrecarga de
volumen o la acidosis metabdlica, por lo que un adecuado manejo de estos factores
supondra una mejora de la misma. Las medidas no farmacoldgicas, como la fisioterapia
respiratoria, contribuyen al alivio de la disnea. Los pacientes que asocian ansiedad
pueden beneficiarse de la prescripcién de benzodiacepinas. En casos refractarios los
opioides pueden resultar de utilidad. Todos estos tratamientos deben ser prescritos bajo

una estrecha monitorizacion3.
Sindrome de las piernas inquietas

Presente en el 10-20% de los pacientes con IRC avanzada y en mas de la mitad de
aquellos en tratamiento con TRS. Las medidas no farmacoldgicas incluyen una buena
higiene de suefio, la restriccién en la toma de estimulantes y la realizacion de ejercicio
aerdbico. Se debe considerar la suspensién de farmacos con efectos
antidopaminérgicos. Entre las medidas farmacolégicas se incluyen la prescripcion de
agonistas de la dopamina como el pramipexol y la administracion de bajas dosis de

gabapentina®l.
Trastornos del animo

Presentes en torno al 20% de los pacientes con IRC avanzada. Las terapias no
farmacoldgicas, como la realizacién de ejercicio o la terapia cognitivo conductual, han
demostrado su eficacia*'. Farmacos como la sertralina o la fluoxetina son seguros en
estos pacientes y no requieren ajustes de dosis. El adecuado manejo de las alteraciones
metabdlicas y otros sintomas relacionados con la renuncia a TRS supone una

disminucién del numero de casos de depresién severa3®.

Entre los pacientes en dialisis, las mayores tasas de mortalidad se producen en los
primeros cuatro meses tras el inicio de la misma. Es también durante este periodo
cuando tienen lugar el mayor niumero de retiradas del tratamiento. Entre los motivos se
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encuentran el deterioro funcional, la interrecurrencia de una enfermedad critica, la
pérdida de acceso vascular, el mal control de los sintomas, la depresién o la intolerancia
a la técnica. Tras su suspension la media de supervivencia se estima en torno a ochoy
diez dias. Los pacientes y familiares pueden no estar preparados para una suspensién
completa, por lo que se puede llevar a cabo una discontinuaciéon progresiva,
disminuyendo la duracion y frecuencia de las sesiones a la vez que se van incrementando

las medidas de control sintomatico3°.

4.6 PLANIFICACION ANTICIPADA DE LA ASISTENCIA SANITARIA

La planificacién anticipada de la asistencia sanitaria supone un componente
fundamental para poder llevar a cabo unos cuidados de calidad en pacientes con
patologias crénicas. Se define como el proceso por el cual el paciente, previamente
informado por el equipo asistencial, expresa sus deseos y preferencias acerca de la
atencién que le gustaria recibir en posibles escenarios futuros, en los que su capacidad
de decision se pueda ver mermada®®. Se recomienda ademads incluir a los familiares en
este proceso tan pronto como sea posible, debido a su potencial papel futuro de toma

de decisiones sobre los cuidados del enfermo?’.

El documento de voluntades anticipadas puede ser uno de los resultados de esta
planificacidon y no un sindnimo de la misma, la cual envuelve un proceso mucho mas
complejo liderado por un ejercicio de comprension de la enfermedad por parte del
paciente y su familia, la expresidn de preocupaciones, valores y creencias, asi como la

exaltacion de la propia autonomia del paciente?®®48,

Su implantacion ha demostrado reducir el nimero de hospitalizaciones y de
tratamientos invasivos, asi como mejorar la calidad de la atencidn al final de la vida. Las
consistentes evidencias sobre el impacto positivo que tiene este proceso en los cuidados
al final de la vida denotan la necesidad de que éste deba formar parte de la practica
clinica habitual, destacando la figura del médico de Atencidn Primaria como pieza
fundamental del mismo?2. Se hace precisa por lo tanto la generalizacién y formacion en

esta practica, asi como su inclusién en la historia clinica electrdnica“®.
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4.7 CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA Y SEDACION PALIATIVA

Es preciso recalcar que cuidados paliativos y cuidados al final de la vida no son conceptos
idénticos. Estos ultimos se consideran actualmente un tipo especifico de los primeros,
los cuales son aplicados cuando el paciente alcanza la etapa terminal de la enfermedad.
Dicha etapa se caracteriza por la gran severidad, refractariedad y multiplicidad de los
sintomas, las frecuentes descompensaciones, la pérdida de autonomia, la fragilidad

progresiva y un prondstico vital a corto plazo'?%°.

Los principios que rigen este tipo de cuidados son similares para los pacientes con
patologia oncoldgica y no oncoldgica, cuyo objetivo consiste en mantener la maxima
calidad de vida posible, evitando las hospitalizaciones repetidas y tratando de alcanzar
un buen final de vida en funcién de los deseos de cada paciente®?. De acuerdo a este
ultimo punto, muchos de ellos optaran por recibir atencidon domiciliaria, mientras que
otros, debido a sus necesidades o preferencias, deberan hacerlo en unidades especiales

de cuidados paliativos>.

Resulta imprescindible un adecuado manejo de las condiciones que suelen caracterizar
esta fase de enfermedad, asi como el apoyo y educacién de familiares y cuidadores. Se
recomienda también el cese de todo tratamiento cuyo Unico objetivo sea la
prolongacién de la vida y no el beneficio sintomatico, ademas de la evitacién de todas
aquellas conductas invasivas que pueden suponer un encarcinamiento terapéutico. La
via subcutdnea se considera de eleccidn, por ser mds segura y menos invasiva. Los
farmacos mdas ampliamente utilizados en esta fase son los opioides, para el adecuado
manejo del dolor y la disnea, anticolinérgicos para las secreciones, haloperidol o
metroclopramida para nauseas y vomitos y benzodiacepinas para la angustia y la
agitacion. En muchas ocasiones, el dptimo control sintomatico requiere pautas regulares

junto con dosis de rescate®.

La sedacién paliativa supone la ultima linea de tratamiento, cuyo objetivo es la
disminucion deliberada de la conciencia para evitar el sufrimiento insostenible
provocado por uno o varios sintomas refractarios. Entre ellos, los que mas
frecuentemente conducen a la sedacién son el delirium hiperactivo y la disnea. El

farmaco mas ampliamente utilizado con este fin es el midazolam. Otros farmacos
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utilizados son los neurolépticos (levomepromazina o clorpromazina), barbituricos
(fenobarbital) y anestésicos (propofol). La via subcutdnea se considera la de eleccién. En

el caso de que el paciente tenga accesos venosos se puede utilizar la via intravenosa®.

Los cuidados al final de la vida enfrentan en ocasiones situaciones dificiles en las que los
principales principios bioéticos: autonomia, justicia, beneficiencia y no maleficiencia,
han de servir siempre como guia para la toma de decisiones. En este contexto, se ha de
garantizar el acceso equitativo y universal al enfoque paliativo (justicia) y ha de ser el
paciente, previamente informado e idealmente de forma precoz, el que tome las
decisiones en torno a sus cuidados (autonomia). Los principios de beneficiencia y no
maleficiencia hacen referencia a la obligacién del profesional sanitario de optimizar
aquellos cuidados que proporcionen benefio y evitar cualquier medida que pueda
suponer un dafo en el paciente. En las situaciones al final de la vida, cuyo objetivo
primordial es la mejora de la calidad de vida y no la prolongacion de la misma, se deben
evaluar las medidas terapéuticas en funcidn de su potencial beneficio sobre la situacién
particular del paciente y sus posibles riesgos e incomodidades. Cuando un tratamiento
ya no otorga ningun beneficio o se considera desproporcionado, entendiendo como tal
aquel cuyos riesgos superen los beneficios, estd éticamente justificada su limitacion o

retirada®C.

El concepto de “Buena muerte” debe considerarse como el ultimo de los objetivos de
los cuidados al final de la vida. Este término, que carece de una definicion clara, ha sido
interpretado mayoritariamente por los pacientes y su familiares como el cumplimiento
de sus preferencias en relacién al proceso de morir, la ausencia de dolor, el bienestar

emocional y la preservacion de la dignidad>?.

4.8 CUIDADOS PALIATIVOS: BARRERAS Y PERSPECTIVAS FUTURAS

A pesar de la creciente comprension de los beneficios que supone la temprana
integracion de los cuidados paliativos en el manejo de las enfermedades crdnicas, la
mayoria de los pacientes no los reciben o lo hacen Unicamente en la ultima fase de su
enfermedad®?. Estas diferencias entre las recomendaciones clinicas actuales y la practica
médica habitual parecen estar ligadas a un problema cultural, en relacidn a la creencia

de que los cuidados paliativos estan destinados Unicamente a los pacientes que van a
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fallecer en un corto periodo de tiempo y en los que se ha abandonado cualquier tipo de
tratamiento activo sobre su patologia. Este hecho se ha comprobado en algunos
estudios, en los que el cambio del término de “cuidados paliativos” por “cuidados de
soporte” o “cuidados centrados en el paciente” supuso un incremento de aceptaciéon e

inclusién de los mismos®.

El problema conceptual no solo se extiende a los pacientes y sus familias, sino también
a muchos de los profesionales sanitarios. Estos ultimos pueden entender el inicio de los
cuidados paliativos como una renuncia a la curacidn del paciente o a un abandono del
mismo, reconociendo en muchos casos una falta de seguridad y habilidades en torno a
conversaciones sobre el final de la vida y planificacién de cuidados®>°3. La educacién y
formacién en esta drea, con mayor presencia en las universidades y en mddulos de
rotacion durante la especializacién clinica, junto con un proceso de concienciacion por
parte de la poblacién, pueden suponer en conjunto la solucién a la mayor de estas

barreras®3.

Otro aspecto importante que complica su temprana inclusién es la dificultad para
estimar el pronéstico de las patologias crénicas no oncoldgicas a corto-medio plazo. Se
ha demostrado que el uso del prondstico como herramienta para determinar el inicio
de los cuidados paliativos supone una demora en su implantacién, y que la
sintomatologia y necesidades del paciente han de ser siempre la guia para la toma de

decisiones acerca de sus cuidados®.

La gran cantidad de pacientes con patologias crdnicas subsidiarias de recibir este tipo de
cuidados hace imposible la derivacidon y seguimiento de todos ellos por equipos
especializados. Por este motivo, un primer nivel de asistencia debe ser proporcionado
por los profesionales de Atencidén Primaria y de la especialidad médica pertinente,
derivando al paciente a los servicios especializados cuando sus necesidades o las de su

familia excedan sus competencias®?.

El progresivo envejecimiento de la poblacién y la mayor incidencia de patologias
crénicas hacen presuponer que el nimero de personas que deberdn recibir estos
cuidados va a ir en aumento®*. El abordaje por lo tanto ha de ser llevado a cabo por un

equipo multidisciplinar, constituido por médicos y enfermeras de atencion primaria y
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otras especialidades, equipos especializados en cuidados paliativos, psicélogos y
trabajadores sociales®. De acuerdo con el Atlas sobre Cuidados Paliativos en Europa,
elaborado en 2019 y en el cual se analizaron los recursos disponibles de 51 paises,
Espafa ocupa el puesto 31. Esta cuenta con 0,6 servicios especializados por cada
100.000 habitantes, distando mucho de los 2 que recomiendan los organismos
internacionales. Espafia muestra ademds mucha desigualdad entre comunidades

auténomas y entre zonas rurales y urbanas’.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) ha identificado cuatro objetivos para la
correcta implementacién de los CP: educacidn de los pacientes y profesionales de la
salud, implementacidon de estos cuidados en los diferentes niveles asistenciales, la
puesta en practica de politicas apropiadas y el adecuado acceso a los farmacos
necesarios. En los paises desarrollados como Espafia, en los que el acceso a los farmacos

no supone un problema, las actuaciones deben centrarse en los tres primeros puntos3.

5. DISCUSION

La integracidon precoz de los cuidados paliativos en el manejo de las patologias crénicas
no oncolégicas ha mostrado tener un amplio beneficio en términos de control
sintomatico, evitacion de conductas indeseadas y en sintesis, en una mejora de la

calidad de vida.

Dada la dificultad para establecer el prondstico a corto-medio plazo en este tipo de
pacientes, el inicio paliativo debe considerarse en aquellos en los que la optimizacion

del tratamiento no consiga un adecuado control sintomatico.

Los cuidados paliativos incluyen medidas farmacolégicas y no farmacolégicas, con el
objetivo de actuar sobre el origen multifactorial de muchos de los sintomas. Es preciso
considerar que la mayoria de estos pacientes presentan una edad muy avanzada y un
gran numero de comorbilidades, algunas de las cuales pueden alterar las caracteristicas
farmacocinéctas y farmacodinamicas de los farmacos. Su eleccidn, por lo tanto, debera

individualizarse, escogiendo siempre aquellos con mayor perfil de seguridad.
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La planificacion anticipada de la asistencia supone el proceso por el cual el paciente,
correctamente informado por el equipo asistencial, expresa su prefrencias, valores y
creencias, y determina qué tipo de medidas le gustaria recibir ante el posible desarrolllo
de complicaciones. Dicho proceso, como parte imprescindible de los cuidados paliativos,
ha demostrado reducir el nimero de ingresos hospitalarios y de terapias invasivas no
deseadas. Todos estos aspectos positivos denotan la necesidad de su inclusion en la

historia clinica electrénica y la practica clinica habitual.

A pesar de los potenciales beneficios que ha demostrado la integracién precoz de este
tipo de cuidados en el manejo de las patologias crénicas no oncoldgicas, la realidad es
que la mayor parte de estos pacientes no los reciben o lo hacen Unicamente en la dltima
etapa de su enfermedad. La concepcion de los cuidados paliativos como abandono del
tratamiento curativo y proximidad de la muerte, asi como la falta de habilidades de
muchos de los profesionales sanitarios para llevar a cabo conversaciones acerca del final
de la vida, son dos de las grandes barreras que se han de superar. El fomento de la

educacion y formacién en esta area pueden suponer la solucidn al problema.

El abordaje paliativo constituye en su conjunto una pieza fundamental de la practica
clinica. Este ha de ser llevado a cabo por un equipo multidisciplinar, en el que un primer
nivel de asistencia debe de ser proporcionado por los servicios de Atencidn Primaria y

de las pertinentes especialidades clinicas.

6. CONCLUSION

La inclusidon precoz de los cuidados paliativos como parte del tratamiento de las
enfermedades crdnicas avanzadas no oncoldgicas ha demostrado un claro beneficio. Su
aplicacidn en la practica clinica habitual, sin embargo, continlda siendo muy escasa. La
realizacion de mas estudios, junto con el desarrollo de medidas a nivel educacional e
institucional, deberan favorecer en un futuro el desarrollo de esta modalidad de
cuidados, destinados a convertirse en una de las piezas fundamentales del ejericicio de

la profesion sanitaria.
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