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1. INTRODUCCION

La tendencia al envejecimiento progresivo de la poblacién trae consigo que un mayor
numero de personas estén aquejadas de patologias cronicas progresivasy, por ello, nos
podemos encontrar muchas situaciones cercanas al final de la vida.

En la enfermedad terminal no oncolégica es mas dificil identificar la trayectoria del final
de la vida. Ello se debe a que estas enfermedades cursan con episodios de
descompensacion mas o menos graves, seguidas de periodos de estabilidad clinica en los
que es posible recuperar el estado de salud basal. Son fases del estadio evolutivo de la
enfermedad y aunque el deterioro de la situacién funcional es progresivo, resulta
complicado conocer cuando estamos en un situacion irreversible abocada a la muerte (ver
figural).

Buena

Insuficiencia organica

Muerte

Situacion funcional

Mala

Fig 1. Relacion entre la situacion funcional y la enfermedad organica.
2. OBJETIVOS

Este documento de la enfermedad terminal no oncolégica tiene como objetivos:

- En primer lugar, exponer los criterios de terminalidad de las patologias crénicas
no oncoldgicas mas prevalentes:
¢ Insuficiencia cardiaca crénica avanzada.
e Enfermedad respiratoria crénica terminal.
¢ Demencia avanzada.
e Enfermedad hepatica terminal no oncologica.
e Enfermedad renal crénica terminal no oncolégica.

e Paciente de edad avanzada pluripatolégico en situacién terminal.
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- En segundo lugar, procurar la informacién adecuada a la persona enferma, y a sus
familiares y/o personas que le cuidan, necesaria para la toma de decisiones
relacionadas con el final de la vida.

- En tercer lugar, establecer las pautas de actuacion clinica que garanticen la
continuidad asistencial en todos los niveles de la estructura sanitaria (Hospital,
Consulta de especializada, Atencién primaria, etc.).

- En cuarto lugar, en el final de la vida debemos limitar tratamientos de soporte
vital por considerarse inapropiados y segtin definicién del Hastings Center el
tratamiento de soporte vital “... incluye a toda intervencion médica, técnica,
procedimiento o medicacién, que se administra a una persona con el objetivo de
retrasar su muerte...”. Y en la fase terminal de las enfermedades lo adecuado son
los cuidados dirigidos al bienestar de la persona en todos sus aspectos.

3. PRONOSTICO VITAL

La incertidumbre sobre el pronoéstico de estas enfermedades, debido al curso clinico
imprevisible que presentan, conlleva dificultades en la toma de decisiones en situacién de
final de vida, tanto por parte de los profesionales sanitarios, como de las personas
enfermas y de sus familiares y cuidadores. La aplicacion de los cuidados paliativos esta
poco desarrollada por la escasa percepcion de padecer una enfermedad terminal. Todo
ello comporta que muchas personas puedan morir con un tratamiento muy activo, con la
aplicacion de técnicas y procedimientos invasivos (respiracion asistida, sondajes,
venoclisis, medicacion intensa, etc.) que son inapropiados, ademas de consumir recursos
sanitarios sin ninguna evidencia sobre su utilidad.

Pese a ello en las enfermedades no oncoldgicas existen factores generales y otros
especificos, que pueden ayudar a establecer el prondstico vital y la situacién terminal.

Entre los factores prondsticos generales, destacamos los indicadores generales de
gravedad y progresiéon como:

a) Marcadores nutricionales

Cualquiera de los siguientes, que estén presentes en los ultimos 6 meses:
--Gravedad: albumina sérica <2.5 g / dl, sin relacién con descompensacion aguda.
--Progresion: pérdida de peso> 10%.

--Impresion clinica de deterioro nutricional o ponderal sostenido, intenso /
severo, progresivo, irreversible y no relacionado con proceso intercurrente.

b) Marcadores funcionales

Cualquiera de los siguientes, también presentes en los ultimos 6 meses:

--Gravedad: dependencia funcional grave establecida (Barthel <25, ECOG> 2 o
Karnofsky <50%).
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--Progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria) a
pesar de intervencién terapéutica adecuada.

--Impresion clinica de deterioro funcional sostenido, intenso, grave, progresivo,
irreversible y no relacionado con proceso intercurrente.

c) Otros marcadores de gravedad y fragilidad extrema

Al menos 2 de los siguientes, en los tltimos 6 meses:
--Ulceras por dectibito persistentes (estadio III - IV)
--Infecciones con repercusion sistémica de repeticion (> 1)
--Sindrome confusional agudo
--Disfagia persistente
--Caidas (> 2)

d) Distress emocional

Presencia de distress emocional con sintomas psicolégicos sostenidos,
intensos/severos, progresivos y no relacionados con proceso intercurrente agudo
reversible.

e) Factores adicionales de uso de recursos

Cualquiera de los siguientes:

--2 6 mas ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios o
sociosanitarios por enfermedad croénica en el ultimo afio

--Necesidad de cuidados complejos / intensas continuadas, bien sea en una
institucion o en domicilio

f) Comorbilidad

Presencia de = 2 patologias concomitantes

Por lo que respecta a los factores prondsticos especificos, a diferencia de lo que ocurre
en las enfermedades oncolégicas terminales, existe una ausencia de modelos predictivos
de supervivencia especificos y validados para la atencion de enfermedades terminales no
oncologicas.

En los temas que se desarrollan en el presente documento y que corresponden a cada una
de las enfermedades organicas en fase avanzada/terminal enumeradas en el punto 2, se
definen factores pronésticos y criterios especificos de cada patologia.
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4. RECOMENDACIONES ASISTENCIALES GENERALES

1. Potenciar el conocimiento de la persona diagnosticada de la enfermedad de que se
trate, acerca de la evolucién y pronoéstico de la misma, para facilitar la toma de
decisiones autonomas, adecuadamente informadas y la planificacion anticipada de
decisiones. Es importante conocer las preferencias de la persona acerca de dénde
prefiere pasar los tltimos momentos de su vida.

2. Alentar a las personas a que cumplimenten el documento de voluntades
anticipadas (DVA) y quede incorporado en el registro de la Comunidad Auténoma y
enlazado con el registro nacional.

3. Es importante la identificacion de la estructura de soporte socio-familiar y la deteccion
del cuidador principal o interlocutor valido.

4. Es altamente recomendable que el personal médico de referencia encuentre el
tiempo y el momento, en fase de estabilidad de la enfermedad, de conversar con la
persona aspectos relacionados con el final de la vida. Cuando existan decisiones al
respecto deben anotarse en la historia clinica e indicar la decisién de limitacién de
tratamientos de soporte vital (LTSV). Conviene disponer de un formulario de LTSV, que
una vez cumplimentado debera incorporarse a la historia clinica del paciente y pueda ser
consultado en el sistema de informacién clinica y ser accesible desde todos los niveles
asistenciales.

5. No es adecuado esperar al traslado del paciente a un Hospital de Atencién a

Croénicos y Larga Estancia (HACLE), a residencia asistida o al domicilio a cargo de
Atencién primaria o de la Unidad de hospitalizacion domiciliaria (UHD), para iniciar los
cuidados paliativos, sino que deberian iniciarse estando en el hospital.

6. Las decisiones sobre el tratamiento paliativo a efectuar, las indicaciones sobre LTSV
(tanto sobre tratamientos como procedimientos), asi como las preferencias del paciente,
deben quedar bien reflejadas en el informe de alta de la especialidad, para facilitar la
continuidad de la atencién.

7. Los profesionales de cada Departamento pueden realizar una consulta al Comité de
Bioética Asistencial (CBA) correspondiente, de manera urgente si es necesario,
siempre que existan dudas de indole ético en relacion a la conducta a seguir en caso de
conflicto con el propio paciente, familiares o entre profesionales.

8. Llegado el momento cercano al final de la vida, considerar el proceso de Donaci6on de
organos y/o tejidos como una parte del proceso asistencial. Establecer contacto con la
Coordinacion de Trasplantes del Departamento.
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1. INTRODUCCION

En una revision de los diferentes estudios epidemioldgicos sobre insuficiencia cardiaca
(IC) publicados en nuestro pais (1) se observa una prevalencia en torno al 5%, mientras
que en otros paises desarrollados se sitia alrededor del 2%. Este elevado porcentaje se
atribuye al envejecimiento progresivo de la poblacién y a mejores tratamientos para la
hipertension arterial y la cardiopatia isquémica que han reducido la mortalidad, aunque a
expensas de que las personas no fallecidas queden con disfuncién ventricular. Por otra
parte, en Espafia la IC es la primera causa de hospitalizaciéon en personas enfermas
mayores de 65 afios (2). La mortalidad hospitalaria de pacientes que ingresan por IC es
elevada, como se recoge en el estudio de Hermida et. Al (3), que analizaron la mortalidad
en el servicio de Medicina Interna y observaron que un 9,5% fallecian en el mismo
ingreso. Estos datos dan una idea de la magnitud y repercusién sanitaria y social de la IC
en general.

En la enfermedad terminal no oncolégica (ETNO) se han definido varias situaciones
clinicas de fin de vida entre las que se incluye, en primer lugar, el concepto de
Enfermedad Incurable Avanzada que es aquella situacién de curso progresivo, gradual,
con diverso grado de afectaciéon de la autonomia y de la calidad de vida y con respuesta
variable al tratamiento especifico, que evolucionara hacia la muerte a medio plazo. La
Enfermedad terminal, por otra parte, representa una enfermedad en fase evolutiva
avanzada e irreversible con sintomas multiples, impacto emocional y pérdida de
autonomia, con muy escasa o nula capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con
un pronoéstico de vida limitado a semanas o meses, en un contexto de fragilidad
progresiva. Por ultimo, la situacion de agonia es aquella que precede a la muerte cuando
ésta se produce de forma gradual, y en la que existe deterioro fisico intenso, debilidad
extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos y de la conciencia, dificultad de relacion
e ingesta y prondstico de vida en horas o dias.

2. DEFINICION DE TERMINALIDAD

La enfermedad incurable avanzada se corresponde, en Cardiologia, con el concepto de la
IC avanzada y la enfermedad terminal con el de IC terminal. Aunque a veces resulta dificil
separar estos conceptos y en la literatura, con frecuencia, se presentan como sinénimos o
se manejan de forma indistinta, pensamos que se trata de situaciones claramente
diferenciadas y que la IC terminal supone una etapa evolutiva mas préxima a la muerte
que la IC avanzada, concepto mas precoz en el curso de la enfermedad y que incluye a la
IC terminal como estadio final que precede a la agonia en los casos que finalizan con una
muerte cardiaca progresiva o no subita.

Dentro del espectro de las ETNO, la IC avanzada retine una serie de peculiaridades que
hacen dificil establecer un prondéstico fiable de supervivencia a corto-medio plazo, es
decir identificar a la persona con IC terminal.

Por una parte, la IC avanzada representa una via final comun a la que se llega a partir de
diversos sustratos etiologicos y fisiopatolégicos (valvulopatias avanzadas, infarto de
miocardio con la subsiguiente remodelacion cardiaca, cardiopatia hipertensiva
evolucionada, miocardiopatias primarias, etc.), lo cual hace que procesos fisiopatolégicos
muy diferentes aboquen a una situacién comtn de IC terminal que, a su vez, puede
presentar cursos evolutivos diversos.
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En segundo lugar, el curso evolutivo de la IC es dificil de predecir y no existen criterios
predictivos fiables de una mala evolucion. Se ha demostrado en diversos estudios (4), el
“error prondstico”, definido como la supervivencia por encima de 180 dias de pacientes
incluidos en el seguimiento tras una valoraciéon médica inicial y considerados enfermos
terminales con expectativa de vida inferior a 6 meses, era de un 22% en las personas con
IC, mientras que, por ejemplo, en las diagnosticadas de procesos oncoldgicos era
significativamente menor, de un 12% aproximadamente.

En tercer lugar, la respuesta al tratamiento puede ser dificil de predecir, ya que no todos
las personas con IC terminal responden igual al tratamiento.

En cuarto lugar, las curvas evolutivas de fin de vida (figura 1) que se dan en la IC pueden
ajustarse a distintos patrones, entre los que destacan dos tipos: por una parte, la muerte
subita, que puede producirse en etapas relativamente precoces de la enfermedad y, por
otra parte, la curva que se caracteriza por un deterioro progresivo interrumpido por
episodios recurrentes de descompensacién, mas o menos graves, en uno de los cuales se
produce la muerte de la persona.
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=
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'/ Figura 1
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Si a todo esto afiadimos la existencia de factores desencadenantes de la descompensacion,
potencialmente “tratables”, y la ausencia de factores claramente predictivos de una
evolucion fatal nos encontraremos con el hecho, no infrecuente, de que personas en fase
terminal acaben falleciendo en hospitales de agudos con tratamiento activo, en lugar de
hacerlo con tratamiento paliativo, en su domicilio y rodeados de su familia.

3. CRITERIOS IDENTIFICATIVOS

Dada la dificultad existente en predecir el fin de vida a corto plazo en la IC avanzada, se ha
recurrido a ciertos modelos predictores de mortalidad, especificos para pacientes con IC
que incluso se pueden realizar de forma ambulatoria. Estos modelos obtenidos en su
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mayoria de poblaciones con pocas personas ancianas, son complejos y estan muy
centrados en la enfermedad cardiaca y tienen importantes limitaciones en las personas de
edad avanzada, particularmente a la hora de predecir la mortalidad a corto plazo. Algunos
de ellos han sido validados externamente como el HFSS: The Heart Failure Survival Score
y el SHFM: Seattle Heart Failure Model (5), mostrando una modesta capacidad de
discriminacidn y calibracién cuestionable.

En la IC los criterios de terminalidad mas utilizados tradicionalmente han sido los de la
National Hospice Organization (NHO) en Estados Unidos. Se definieron para seleccionar a
pacientes con una supervivencia esperada < 6 meses, a los que se podia ofrecer asistencia
gratuita en los centros especializados en cuidados paliativos (6). Estos criterios, descritos
a continuacién, son bastante restrictivos, ya que se basaron fundamentalmente en
aspectos econémicos y resultan poco sensibles o insuficientes a la hora de seleccionar a
pacientes, sobre todo entre las personas ancianas, en los que el tratamiento sintomatico
aportara mas beneficio que otros tratamientos mas agresivos.

Los criterios de la NHO son los siguientes:

e C(lase funcional IV a pesar del empleo de tratamiento 6ptimo: Beta bloqueadores,
Inhibidores de la enzima convertidora de la Angiotensina (IECA), Antagonistas del
receptor de angiotensina I (ARA II) y diuréticos.

e Fraccién de eyeccién del ventriculo izquierdo (FEVI) < 20%

e Presencia de otros factores de mal pronostico:

* Arritmias no controlables con medicacion.

* Antecedentes de resucitaciéon cardiopulmonar.

» Antecedentes de sincopes.

» Historia de embolias de origen cardiaco.

* Infeccion por el virus de la inmunodeficiencia humana.

En nuestro pais un estudio de investigacion relativamente reciente (Proyecto PALIAR)
intenta evaluar por una parte la sensibilidad, especificidad, valores predictivos positivo y
negativo, e indice de validez de los criterios de enfermedad médica terminal de la NHO,
incluyendo la IC terminal; y por otra parte construir o validar un indice especifico para
determinar con mayor certidumbre la frontera de la terminalidad con el fin de aplicar las
intervenciones de soporte integral oportunas, precoz y progresivamente a pacientes
tributarios de las mismas (7).

En nuestro medio actualmente se aceptan mayoritariamente los criterios de
insuficiencia cardiaca avanzada (2012) de la European Society of Cardiologia (ESC), la
cual incluye (8) dentro del concepto de IC avanzada a pacientes que, estando bajo
tratamiento médico dptimo, presentan uno o varios de los siguientes criterios:

e C(lase funcional III-1V de la New York Heart Association (NYHA), manifestada por
disnea y/o fatigabilidad que limitan gravemente la calidad de vida de la persona
enferma.

e Episodios de retencion hidrica o bajo gasto cardiaco.

e Evidencia objetiva de disfuncién cardiaca grave demostrada con al menos uno de
los siguientes criterios:

o FEVI < 30%, valorada por los métodos habituales de imagen (Ecocardiografia,
Resonancia Magnética).
o Patrén diastélico pseudonormal o restrictivo, en la IC con FE preservada.
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o Presiones endocavitarias elevadas.

o Elevacion de péptidos natriuréticos (ProBNP).
e Discapacidad funcional grave (Test de 6 min < 300m).
e Al menos una hospitalizacion en los ultimos 6 meses.

También se han propuesto como criterios para el ingreso en programas de cuidados
paliativos y orientan hacia una situaciéon avanzada cercana a la terminalidad los

siguientes:

e Situacidn clinica de bajo gasto cardiaco con sodio <134 mEq/1 o creatinina > 2

mg/dl (9).

e Dependencia de farmacos inotrépicos.
e Ausencia de indicacion o rechazo de tratamientos avanzados (10).

La IC terminal corresponde al estadio D de la “American Heart Association” (AHA), que
podria definirse como "estadio final de IC refractaria al tratamiento" o como el "grupo de
pacientes con sintomas que limitan su calidad de vida, a pesar de seguir un tratamiento
médico 6ptimo, y en los que no es probable ni esperable que se produzca una mejoria o
remision de sus sintomas” (5).

La IC terminal incluye a los y las pacientes que presentan una IC avanzada refractaria al
tratamiento médico 6ptimo y no subsidiaria de trasplante cardiaco o del empleo de
dispositivos de soporte circulatorio mecanico, bien porque no rednen criterios de
idoneidad para se incluyan en un programa de trasplantes o de dispositivos de asistencia
ventricular (DAV) o bien porque la propia persona haya rechazado el empleo de estas

alternativas.

INSUFICIENCIA CARDIACA TERMINAL

Insuficiencia Cardiaca Avanzada
Refractaria a tratamiento médico 6ptimo.
No subsidiaria de trasplante (o DAV)

4. RECOMENDACIONES ASISTENCIALES ESPECIFICAS

En las Guias de IC de la ESC (11) de 2016 se recomienda considerar los cuidados
paliativos en todas las personas en situacién de IC terminal, especialmente si presentan:
e Deterioro funcional progresivo (fisico y mental) y dependencia para la mayoria de
las actividades de la vida diaria.
e Sintomas graves de IC con mala calidad de vida a pesar del tratamiento
farmacologico y no farmacologico 6ptimo.
e Ingresos o episodios graves de descompensacion frecuentes a pesar del
tratamiento dptimo.
e C(linicamente se considera que la persona esta en el final de su vida.
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En dichas guias se establecen una serie de directrices o componentes clave de los
cuidados paliativos para pacientes con IC terminal:

e Mejorar la calidad de vida de la persona enferma y su familia en el proceso final de
la vida.

e Evaluacién frecuente de los sintomas producidos por la IC avanzada y otras
comorbilidades: tratamiento centrado en el alivio de los sintomas.

e Facilitar el acceso de la persona enferma y de la familia al apoyo psicoldgico y
espiritual acorde con sus necesidades.

e Planificacién avanzada de los cuidados teniendo en cuenta las preferencias sobre
el lugar de la muerte y medidas de reanimacion (puede incluir desactivacion del
DAI).

Dado que en los cuidados y tratamiento de la IC terminal prima el alivio de los sintomas y
el bienestar de la persona enferma y de su familia y para evitar la prolongacién
innecesaria de tiempo de vida con sufrimiento, las personas con IC terminal no son
tributarios de (12):

e Tratamientos en las unidades de cuidados intensivos por eventos clinicos
relacionados con su patologia cardiaca.

e Reanimacidn cardiopulmonar.

e Ventilacion mecanica invasiva o no invasiva.

e Implante de un desfibrilador automatico (DAI).

e En caso de ser portador, plantear la desconexién del DAI en IC terminal.

5. CONSIDERACION FINAL

Como se ha senalado al principio la Insuficiencia cardiaca, via final comin de la mayoria
de pacientes con cardiopatias, no evoluciona de forma homogénea, por lo que resulta
dificil dilucidar si la persona se encuentra en fase terminal. La IC es un sindrome que
progresa desde estadios precoces en los que s6lo hay un aumento del riesgo de que
realmente se produzca (estadios A-B) hasta la aparicién de sintomas, persistentes o no,
(estadio C) y la fase de sintomas resistentes al tratamiento (estadio D) (13).

Una elevada proporcion de personas con IC mueren por causa cardiaca, pero con
frecuencia no se les comunica el prondstico a ellas ni a su familia o a sus cuidadores en el
momento del diagnéstico ni durante los primeros afios de evolucion. Dadas las
dificultades inherentes a establecer un prondstico de vida en la IC avanzada y la
posibilidad de la muerte subita en etapas relativamente precoces de su evolucidn, es muy
importante lograr una comunicacion clara y directa con la persona enferma y su familia
desde etapas ya muy tempranas del diagnéstico de la enfermedad.

Hay que dedicarles tiempo, fomentando su confianza y educandoles en el conocimiento de
la IC, al tiempo que intentamos esclarecer sus dudas, conocer sus deseos y
preocupaciones con respecto a la evolucion de la enfermedad, final de la vida, lugar de la
muerte, 6rdenes de no reanimacién en caso de parada cardiaca, empleo de diversos
tratamientos curativos y paliativos y, con todo ello, poder aplicar lo mas adecuadamente
posible las medidas terapéuticas apropiadas a cada momento, con el fin de acompaiiar a la
persona hacia a una muerte digna y acorde con sus deseos y los de su familia.

Documento de Enfermedad Terminal No Oncolégica (ETNO) Pagina 21



6. BIBLIOGRAFIA

1. Sayago-Silva I, Garcia-Lopez F, Segovia-Cubero ]. "Epidemiologia de la IC e Espafia en
estos ultimos 20 afios”. Rev. Esp. Cardiol 2013; 66: 649-56.

2. Rodriguez-Artalejo F, Banegas-Banegas Jr, Guallar-Castillon P. Epidemiologia de la
insuficiencia cardiaca. Rev Esp Cardiol 2004; 57: 163-170.

3. Hermida Ameijeiras A, Pazo Nufiez M, De La Fuente Cid R, Lado Lado Fl, Hernandez
Fernandez L, Rodriguez Lépez 1. Factores epidemiolégicos asociados a la hospitalizacién
por descompensacion de la insuficiencia cardiaca. An Med Interna 2008; 25: 256-261.

4. Christakis Na, Escarce J]. Survival of Medicare patients after enrollment in hospice
programs. N Engl ] Med 1996; 335: 172-178.

5. Levy WC et al. The Seattle Heart Failure Model: prediction of Survival in Heart Failure.
Circulation 2006; 113: 1424-43.

6.Fox E, Landrum-McNiff K, Zhong Z, Dawson NV, Wu AW, LYNN ], THE SUPPORT
INVESTIGATORS. Evaluation of prognostic criteria for determining Hospice Eligibility in
patients with advanced lung, heart or liver disease.

JAMA 1999; 282: 1638-45.

7. Bernabeu M, Ruiz A, Murcia ], Hernandez C, Barén B, Ramos C, Nieto MD, Fernandez A,
Fernandez A, Moreno L, Ollero M. Precision de los criterios definitorios de pacientes con
enfermedades médicas no neopldasicas en fase terminal. Proyecto PALIAR. Rev Esp de
Geriatria y Gerontologia 2010; 45: 203-12.

8. McMurray JJ, Adamopoulos S, Anker SD, Auricchio A, Bohm M, Dickstein K. ESC
Guidelines for the diagnosis and treatment of acute and chronic heart failure 2012: The
Task Force for the Diagnosis and Treatment of Acute and Chronic Heart Failure 2012 of
the European Society of Cardiology. Developed in collaboration with the Heart Failure
Association (HFA) of the ESC. Eur Heart ] 2012; 33: 1787-1847.

9. Casarett DJ, Quill TE. “I'm not ready for hospice”: strategies for timely and effective
hospice discussions. Ann Intern Med. 2007; 146: 443-449.

10. Huynh BC, Rovner A, Rich MW. Identification of older patients with heart failure who

may be candidates for hospice care: development of a simple four item risk score. ] Am
Geriatr Soc 2008; 56: 1111-1115.

11. Ponikowski P, Voors AA, Anker SD, Bueno H, Cleland ]G, Coats AJ, Falk V, Gonzalez-
Juanatey JR, Harjola VP, Jankowska EA, Jessup M, Linde C, Nihoyannopoulos P, Parissis JT,
Pieske B, Riley JP, Rosano GM, Ruilope LM, Ruschitzka F, Rutten FH, van der Meer P;
Authors/Task Force Members.; Document Reviewers. 2016 ESC Guidelines for the
diagnosis and treatment of acute and chronic heart failure: The Task Force for the
diagnosis and treatment of acute and chronic heart failure of the European Society of
Cardiology (ESC). Developed with the special contribution of the Heart Failure
Association (HFA) of the ESC. Eur ] Heart Fail 2016;18: 891-975.

Pégina 22 Documento de Enfermedad Terminal No Oncolégica (ETNO)



12. Hauptman PJ, Havranek EP. Integrating palliative care into heart failure care.
Arch Intern Med 2005; 165: 374-378.

13. Dickstein, K., A. Cohen-Solal, G. Filippatos, J. ]. McMurray, P. Ponikowski, P. A. Poole-
Wilson, A. Stromberg, D. J. van Veldhuisen, D. Atar, A. W. Hoes, A. Keren, A. Mebazaa, M.
Nieminen, S. G. Priori, K. Swedberg and E. S. C. C. f. P. Guidelines (2008). "ESC Guidelines
for the diagnosis and treatment of acute and chronic heart failure 2008: the Task Force
for the Diagnosis and Treatment of Acute and Chronic Heart Failure 2008 of the European
Society of Cardiology. Developed in collaboration with the Heart Failure Association of the
ESC (HFA) and endorsed by the European Society of Intensive Care Medicine (ESICM)."
Eur Heart ] 2008; 29: 2388-2442.

Documento de Enfermedad Terminal No Oncolégica (ETNO) Pégina 23



Pagina 24 Documento de Enfermedad Terminal No Oncolégica (ETNO)



DOCUMENTO
ENFERMEDAD TERMINAL NO ONCOLOGICA -ETNO

3.-ENFERMEDAD RESPIRATORIA CRONICA AVANZADA

INTRODUCCION

DEFINICION DE TERMINALIDAD

CRITERIOS IDENTIFICATIVOS
RECOMENDACIONES ASISTENCIALES ESPECIFICAS
CONSIDERACION FINAL

BIBLIOGRAFIA

oUW =

Dra. Marta Palop Cervera
Neumologia H. de Sagunt

Documento de Enfermedad Terminal No Oncolégica (ETNO) Pagina 25



Pégina 26 Documento de Enfermedad Terminal No Oncolégica (ETNO)



1. INTRODUCCION

En los ultimos 20 afios, los avances en el tratamiento de las personas con enfermedades
pulmonares cronicas, fundamentalmente la enfermedad pulmonar obstructiva crénica
(EPOC), pero también otras como el asma, las enfermedades intersticiales tales como la
fibrosis pulmonar, han mejorado la supervivencia incluso entre los que se encuentran en
las fases mas avanzadas de la enfermedad, como, por ejemplo, los que precisan
oxigenoterapia domiciliaria.

Esta situacion, que en principio debe considerarse positiva, ha propiciado la aparicién de
importantes problemas clinicos relacionados con el establecimiento del techo terapéutico
y del prondstico. En este contexto se plantea el tratamiento paliativo, cuyas actuaciones
van dirigidas a mejorar el control de los sintomas, la comunicacién, la actividad fisica y el
apoyo emocional, con el objetivo de conseguir la maxima calidad de vida posible. El
tratamiento paliativo no siempre determina necesariamente la inmediatez del final, por lo
que debe ir acompanado del tratamiento especifico de la enfermedad.

2. DEFINICION DE TERMINALIDAD

Nos centraremos en este documento, en la EPOC, pues es una de las enfermedades mas
prevalentes entre la poblacion de edad avanzada. En esta patologia no existe una
definicion aceptada de “fase final de la enfermedad”, por lo que resulta complicado
comparar trabajos o establecer criterios clinicos definidos.

Mejorar el tratamiento de las fases avanzadas de la EPOC tiene un impacto directo en la
calidad de la asistencia a la persona enferma y a sus cuidadores. Ademas es positivo para
el conjunto del sistema sanitario: reduccion de los ingresos hospitalarios, desplazamiento
de la atencién desde el hospital a la comunidad y, finalmente, menos ingresos
innecesarios y no previstos en las unidades de cuidados intensivos.

Como muchas personas con EPOC estan sin diagnosticar, y una parte de las
diagnosticadas no cumple los criterios adecuados, resulta muy dificil saber cuan
importante es el nimero de pacientes con EPOC muy grave, aunque se estima que podria
oscilar entre el 3 y el 15% del total, lo que supone un nimero relevante. Se ha publicado
que solo el 2% de pacientes con EPOC y necesidad de tratamiento paliativo lo recibian
realmente.

La evolucion de las enfermedades crénicas sigue unos patrones identificables. En el
cancer, el periodo de declive es mas corto y en el caso de la discapacidad relacionada con
el envejecimiento, el punto de partida es peor, con una importante limitacién de la
autonomia y, en muchos casos, con trastornos cognitivos asociados.

El patron relacionado con la insuficiencia de un 6rgano, como en el caso de la EPOC, se
caracteriza por el deterioro progresivo durante un largo periodo, la presencia de
agudizaciones graves que requieren hospitalizaciones y que en algunos casos pueden
llevar a la muerte, y la practica ausencia de periodos sin sintomas (ver fig 1 del capitulo
1). Ademas de la incertidumbre prondstica, el sistema sanitario no suele priorizar la
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atencion a los pacientes con enfermedades cronicas de la misma manera que lo hace con
los que presentan cancer.

Las etapas para identificar la fase final de la EPOC estdn representadas en la figura 1.

SN NN NN NN NN NN NN NN NN NN NN NN NN NN NN NN NN

EPOC avanzada

Muerte

Paliativos

Diagnéstico
planificacion

Final de vida

JENENNEEENEENEEEENEEENENER

S essmssmnmEnmEnun

Figura 1. Etapas finales de los pacientes con EPOC.

En la practica clinica diaria, nos encontramos una serie de limitaciones para planificar la
fase final de la vida de una persona con EPOC, como son: la dificultad para establecer el
pronostico y saber cual sera la “tltima ” descompensacion. Muchas de estas personas e
incluso sus familiares o responsables de su cuidado no son conscientes del grado de
evolucion de su enfermedad. También es dificil decidir sus preferencias sobre el lugar del
fallecimiento, en casa o en una institucion sanitaria. Debe insistirse en el aspecto
fundamental de la comunicacién entre los distintos niveles asistenciales.

3. CRITERIOS IDENTIFICATIVOS

Un enfoque para afrontar el final de vida de una persona con EPOC consiste en considerar
que si falleciera en los siguientes 12 meses no seria una sorpresa. Podemos identificar
este tipo de pacientes basdndonos en los siguientes criterios:

- FEV1<30%.

- Escasa actividad fisica.

- Dependencia 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 min al dia.

- Consumo elevado de recursos sanitarios.

- Tres o mas exacerbaciones graves (urgencias y/o ingresos en
hospital) en el afio anterior.

- Mas de 21 dias de hospitalizacion el ano anterior.
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- Afectacién del estado general.
- Comorbilidades, como patologia cardiovascular grave.
- Indice de masa corporal <21 kg/mZ.

- Grado de disnea 3-4 en la escala modificada de la Medical Research
Council (incapacidad para caminar mas de 100 metros sin parar o
disnea que impide salir de casa o aparece al vestirse o desvestirse).

- Valores indice BODE entre 7 y 10 (Body Obstruction Dyspnea
Exercise): es una escala multidimensional basada en distintos
parametros: IMC, disnea, grado de obstruccidn en la espirometria y
tolerancia al ejercicio.

- Situaciones personales y sociales complicadas.

- Edad avanzada.

- Depresion.

- Vive en soledad (o sin pareja). Pobre apoyo social.

Segun el Medicare Hospice de EEUU considera que la fase final de la EPOC
presenta las siguientes caracteristicas:

1. Enfermedad pulmonar crénica grave documentada por disnea de
reposo con respuesta escasa o nula a broncodilatadores.

2. Progresion de la enfermedad evidenciada por:
Incremento de las hospitalizaciones o visitas domiciliarias por
infecciones respiratorias y/o insuficiencias respiratorias

3. Hipoxemia, pO2 =0 < 55 mmHg en reposo y con aire ambiente o StO2

88 % con oxigeno suplementario, o hipercapnia, pCO2 = 0 > 50 mmHg.

4. Insuficiencia cardiaca derecha secundaria a enfermedad pulmonar.
Pérdida de peso no intencionada de >10% durante los ultimos seis
meses.

6. Taquicardia de > 100 ppm en reposo.

vt

Los sintomas y signos de la persona con EPOC en fase avanzada son similares
a las de otros procesos cronicos. Suelen presentar disnea, acompafiada en
algunos casos de dolor (aplastamientos vertebrales, inmovilidad), trastornos
gastrointestinales (nduseas, anorexia, estreflimiento), ansiedad/depresidn,
trastornos del suefio o pérdida de peso. La mejor oferta de cuidados debe
incluir todos estos aspectos, es decir, tanto la enfermedad pulmonar como
sus comorbilidades.

Por tanto, considerando estos criterios, podemos establecer que en la EPOC
en situacion de fase final de enfermedad, se presentan sintomas diarios
continuos, sin respuesta al tratamiento pautado optimizado y en el que se
han descartado todas las opciones terapéuticas como el trasplante pulmonar
o intervenciones quirurgicas como la reduccién de volumen o la colocacién
de valvulas y/o coils.
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Estas premisas pueden aplicarse a otras enfermedades crénicas pulmonares, como la
fibrosis pulmonar, con la diferencia de que en otras patologias distintas de la EPOC, el
“final” de la enfermedad es mucho mas evidente.

4. RECOMENDACIONES ASISTENCIALES ESPECIFICAS

Un adecuado enfoque del paciente debe contemplar una correcta planificacién de los
escenarios a los que pueden enfrentarse, tanto el paciente como sus cuidadores, siendo
fundamental una adecuada comunicacién entre todos los miembros implicados en el
citado proceso y prestar especial atencién al control sintomatico.

Ver esquema adjunto que abarca desde la planificacion de la asistencia hasta el final de
vida.

Planificacion de la atencion

Continuidad
asistencial

Comunicacioén
(informacion)

Control
de sintomas

Y

Apoyo
familiar

Y

La buena muerte

Organizacion
adecuada

Control de sintomas
(fase terminal)

Respeto opinién
paciente/familia

Decisiones
claras

Uno de los temas mas complejos en el abordaje de las fases finales de la vida de los
pacientes con EPOC es la comunicacion entre el médico y el paciente respecto al
pronostico.
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En el caso de la EPOC se corre el riesgo de enfocar las voluntades anticipadas mas hacia
los tratamientos que rechaza el paciente que hacia los valores o las preferencias a la hora
de elegir. Para los pacientes suele ser mas importante el impacto del tratamiento en
términos de autonomia y de afectacidn de su estado cognitivo, que en términos de
supervivencia. También es importante destacar e informar de forma adecuada al paciente
del impacto de la no intervencion.

Es fundamental en estas fases avanzadas-terminales, el control de sintomas sobre todo la
disnea y la ansiedad y/o depresion. Para las personas con EPOC avanzada, la disnea es el
sintoma mas invalidante y prevalente. Para aliviarla pueden emplearse
broncodilatadores, oxigeno suplementario, rehabilitacion pulmonar u opiaceos. Sin
embargo, sélo el 50% de pacientes con EPOC en la fase final de la vida se benefician de
alguna de estas intervenciones, y con demasiada frecuencia viven —y fallecen— con
disnea incapacitante.

Para tratar de manera efectiva la disnea necesitamos, primero, ser capaces de medirla de
forma uniforme y reproducible. En una revision reciente de Baussewin et al (12)
recomiendan “combinar una escala simple, como la escala analdgica visual, con un
instrumento especifico o multidimensional de calidad de vida, que incorpore informacién
psicosocial y la ansiedad de los cuidadores ante la enfermedad avanzada”. Figura 2
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~
L
~
d
-
ad
L
-~
~
-~
~
d
~
~
-

2

P. ej., respiracién labios fruncidos,
técnicas de relajacion, rehabilitacion

Optimizar broncodilatadores 1
+ oxigeno suplementario

-~
o
~
~
o
-
ad
-
ad
d
-~
d
-~
-
d
-
-~
o
-~
~
~
-~

Fig 2. Escala de Baussewin et al.

En cuanto a medidas farmacologicas el uso de opiaceos, administrados via oral o
parenteral, pueden aliviar la sensacion disneica, pero se asocian a efectos adversos como
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el estrefiimiento o la mala tolerancia, preocupando especialmente la depresion del centro
respiratorio a dosis bajas.

Relacionado con el control de otros sintomas prevalentes como la ansiedad o la
depresion, las medidas farmacolégicas no han demostrado ser especialmente eficaces, por
el riesgo de depresion del centro respiratorio, aunque siempre debe valorarse el
riesgo/beneficio para el paciente.

Llegado el momento, también forma parte de nuestro cometido proporcionar “la buena
muerte”, que debe incluir:

- Control de los sintomas.

- Decisiones claras.

- Respeto ala decision tanto de persona enferma como de su familia.
- Posibilidad de preparar el proceso de muerte.

- Liberar a la persona enferma de responsabilidades inutiles.

- Conseguir que familia y paciente, tengan la sensacién de haber completado todo
el proceso de la forma prevista (despedidas, ultimas voluntades...)

- Organizacion adecuada (sin cambios innecesarios de habitacion o de hospitales)

Comunicacion con todo el equipo responsable del tratamiento.

Las voluntades anticipadas pueden ser de gran ayuda al tomar decisiones en estos
momentos, aunque no sustituyen a las decisiones que toma el paciente consciente. El
documento de voluntades anticipadas sirve para los casos en que el paciente no puede
decidir con plenas facultades.

A pesar de todo, muchas veces la decision de interrumpir las medidas de soporte vital
resulta dificil para el clinico y muy dura para los familiares. Retirar la ventilacion a
pacientes sedados no plantea los mismos problemas que retirarla a pacientes con
ventilacion a largo plazo en el domicilio, que presentan un deterioro progresivo o que
toman la decision de interrumpirla. El principal objetivo del clinico es el tratamiento
efectivo de los sintomas evitando las medidas innecesarias.

El equipo asistencial puede ofrecer una ayuda imprescindible a pacientes y a sus familias
que se enfrentan a decisiones dificiles. En las fases finales es muy importante evitar, en lo
posible, la delegacion de responsabilidades a otros profesionales. En algunos casos, tras
afios de cuidar a un paciente, un desarrollo tormentoso en las fases finales de la vida
puede desmerecer todos los esfuerzos del equipo y dejar una sensacién de culpa en la
familia. El proceso de la muerte se puede auditar y, a partir de las propuestas de Thomas y
Day (16), se sefialan estos criterios para considerar que el proceso se ha desarrollado de
manera adecuada:
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- Paciente sin sintomas (dolor, disnea, ansiedad,...).
- Estrategias terapéuticas planificadas.

- La muerte debe producirse en un ambiente familiar (en el hospital, deberia estar
en una habitacion individual).

- Lapersona en final de vida no se moviliza en los 3 altimos dias.

- Los familiares deben ser conscientes del proceso de la muerte y estar presentes
silo desean.

Pedir la autopsia si la causa del fallecimiento no esta clara.

Informar al médico de cabecera antes de 24 h.

- Diagnéstico, con informe escrito, antes de 7 dias.

5. CONSIDERACION FINAL

Actualmente pese a la realidad que suponen los cuidados paliativos y su aplicacién
progresiva, todavia se detectan barreras que los dificultan. Algunas de las mas
importantes son: el médico se siente poco comodo hablando de estos problemas con
pacientes y familiares; el prondstico a corto plazo de las enfermedades no neoplasicas es
incierto; se requieren habilidades y conocimientos especificos; los cuidados paliativos
consumen mucho tiempo, y por ultimo, tras una enfermedad de larga evolucion las
personas cuidadoras pueden estar desbordadas, lo que representa una dificultad afiadida.
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1. INTRODUCCION

La demencia es un sindrome que se asocia al envejecimiento, segin datos
epidemiolégicos obtenidos en distintas zonas de nuestro pais, a partir de los 65 afios
entre el 5-10 % de la poblacién presentara algtn tipo de demencia. Si tenemos en cuenta
las previsiones de evolucion de la piramide de poblacion, aproximadamente el 19 % de la
poblacién espafiola es mayor de 65 afios, esto supone una poblacién estimada de
demencia de mas de 800.000 casos en Espafia, correspondiendo mas 60.000 a la
Comunidad Valenciana. El aumento progresivo de la esperanza de vida se encuentra
directamente relacionado con este incremento de la prevalencia de la demencia, lo que
supone un volumen de poblacion considerable susceptible de diagnosticar y tratar. En la
forma en que se lleven a cabo estos procesos por los profesionales de la salud implicados,
dependera la salud de las personas afectas, la de sus familias y sus cuidadores, asi como, la
optimizacion de los recursos de nuestro sistema de salud y e instituciones sociales(1).

2. DEFINICION DE TERMINALIDAD

La Guia de Practica Clinica sobre la Atencion Integral a las Personas con Enfermedad de
Alzheimer y otras Demencias (2) define demencia en fase avanzada como aquella fase
en la que la persona afecta presenta una marcada dificultad para la realizacién de las
actividades basicas de la vida diaria (ABVD) (vestirse, bafiarse, lavarse y mantener el
control de esfinteres). Esta situacion ha de ser causada como consecuencia del avance
progresivo del proceso de deterioro cognitivo y no producirse sélo en el contexto de un
empeoramiento clinico por factores afiadidos que pueda ser reversible.

Se considera demencia avanzada en fase terminal cuando el deterioro cognitivo es
grave, existe una grave dependencia para las ABVD, no existe posibilidad de beneficio
terapéutico con el tratamiento especifico, existen comorbilidades y no puede mantenerse
un adecuado nivel nutricional.

3. CRITERIOS IDENTIFICATIVOS

La fase avanzada de la demencia se corresponde con los estadios 6 y 7 de las escalas
“Global deterioration scale” (GDS) y “Functional Assesment Staging tool” (FAST) (evidencia
grado 3) (2,3).

La demencia avanzada en fase terminal con prondstico de vida limitado se corresponde
al estadio GDS-FAST 7 (pérdida progresiva de todas las capacidades verbales y motoras)
con deterioro cognitivo severo (Minimental state examination < 6/30) (Evidencia grado 3,
recomendacion D) (2).
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Ver en Anexos 1y Il las escalas de evaluacion y en el anexo 11l el mini-examen
cognoscitivo.

Son también criterios identificativos de enfermedad en fase terminal de una demencia, la
presencia de complicaciones médicas importantes capaces de agravar el deterioro de la
persona afectada, tales como:

¢ Infecciones urinarias de repeticion.

¢ Infecciones respiratorias como la neumonia, muchas veces en relacion a aspiracion
bronquial por trastornos de la deglucion o disfagia para sélidos o liquidos.

e Ulceras por presién (categoria 3-4) que no se consideran curables.
e Fiebre recurrente después de ciclos de antibioticos.

e Desnutricién y pérdida de peso > 10% en 6 meses.

e Juicio clinico.

Esta situacion clinica se refleja en un gran consumo de recursos en los ultimos 6 meses de
vida, como numerosas demandas de atencion sanitaria en domicilio, en residencias
asistidas, repetidas visitas a urgencias, hospitalizaciones, etc. (2, 4, 5).

Las caracteristicas que mejor definen una esperanza de vida menor a 6 meses en una
persona con demencia son un deterioro de las ABVD:

--Indice de Katz de D o peor.
--Indice de Barthel <40 .

--Estadio GDS-FAST 7c: el paciente es incapaz de deambular sin ayuda o 7d: el paciente es
incapaz de mantenerse sentado sin ayuda

--Estado nutricional deficitario: pérdida de peso >10% en los 6 meses previos, albumina
sérica menor de 2,5 mg/dL

--Infecciones recurrentes y la presencia de tlceras de decubito (2,6).

Otros signos de mal pronoéstico en la demencia avanzada son: la edad superior a 85 afios,
sexo masculino, la presencia de trastornos motores, apatia, alucinaciones visuales y
comorbilidad asociada (diabetes y enfermedades cardiovasculares (2-4).
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4. SITUACIONES CLINICAS FRECUENTES EN LA ATENCION A LA DEMENCIA EN FASE
TERMINAL

4.1 Fiebre y uso de antibiéticos:

La neumonia y las infecciones respiratorias son complicaciones frecuentes en personas
con demencia avanzada y la principal causa de mortalidad (2). La evidencia disponible
apoya la idea que en la fase final de la demencia estos tratamientos no afectan
significativamente a la mortalidad (evidencia grado 1+/2) (2). En algunas ocasiones, el
tratamiento antibiético puede considerarse paliativo, utilizindose para reducir el
malestar producido por las secreciones bronquiales infectadas en pacientes con
demencia avanzada.

El uso de antibioterapia en medio hospitalaria y por via parenteral supone mas riesgos
que beneficios en este tipo de pacientes por la posibilidad de reacciones adversas, el
empleo frecuente de restricciones fisicas y farmacolégicas, pruebas complementarias de
control, canalizaciones repetidas de vias periféricas, etc. (2,4). En resumen, en pacientes
con demencia avanzada y terminal los procesos infecciosos deberian ser manejados con
finalidad paliativa. En ese sentido, estaria indicado realizar tratamiento antitérmico y
tratamiento antibi6tico domiciliario. La antibioterapia por via parenteral hospitalaria
supone mas riesgos que beneficios en estos pacientes y no ha demostrado modificar
significativamente la mortalidad de estos enfermos.

4.2 Disfagia, desnutricion, deshidratacion y alimentacion enteral:

La disfagia es un problema relativamente frecuente en enfermedades neurolégicas.
Existen procesos degenerativos que pueden cursar con demencia en los que la disfagia es
un proceso relativamente precoz (afasias progresivas no fluentes, paralisis supranuclear
progresiva, esclerosis lateral amiotroéfica, etc.) o procesos neuroldgicos que pueden cursar
con disfagia bien relativamente aislada o transitoria (ictus, miastenia gravis, etc.) que de
forma genérica no entran en los supuestos de demencia avanzada y/o terminal.

En la demencia en fase terminal es frecuente la disfagia, si bien no siempre esta causada
por los mismos factores, por lo que debe individualizarse su tratamiento. Realizar
modificaciones en la composicion, la textura o el modo de administracion de la dieta
puede mejorar o resolver el problema de la disfagia en algunas personas. El empleo de
medidas extraordinarias para el mantenimiento de la nutricién e hidratacién cuando
existe incapacidad para la alimentacion oral, como son la colocacién de una sonda naso-
gastrica (SNG) o la gastrostomia percutanea permanente (GPP), en pacientes con
demencia avanzada no se ve apoyada por el balance riesgo/beneficio y no previene el
riesgo de bronco-aspiracion (evidencia grado 2+) (2-4).

Por otra parte la evidencia sobre la eficacia de la via endovenosa y la hipodermoclisis para
hidratar adecuadamente a un paciente es similar, siendo esta ultima mas facil y segura en
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estos pacientes. En caso de ausencia de documento de voluntades anticipadas (DVA), el
balance riesgo-beneficio de estos procedimientos tiene que explicarse a los
representantes del enfermo.

5. RECOMENDACIONES ASISTENCIALES ESPECIFICAS

La atencidn a las personas con demencia en fase avanzada y especialmente aquellas en
fase de demencia terminal ha de tener un caracter fundamentalmente paliativo, en el
sentido de ofrecer aquellas actuaciones que tengan un impacto positivo en la calidad de
vida de la persona evitando las actuaciones inapropiadas.

De forma genérica, cualquier procedimiento cuyo objetivo primordial sea la prevencién de
complicaciones a medio-largo plazo o la prolongacion del tiempo de vida y no conlleve
una mejoria franca en la calidad de vida de la persona en el momento de su aplicacién, es
inapropiada en el contexto de la demencia avanzada y/o terminal y no se habria de aplicar
en esta situacion.

De este modo, medidas como la reanimaciéon cardiopulmonar avanzada, la intubacién y/o
ventilacion mecanica y otros procedimientos de alta complejidad (de eficacia
cuestionable, o en estudio), se consideran inapropiados en la atencion a la persona con
demencia terminal. En el caso de actuaciones médicas en las que se exija un
consentimiento (bien de instauracion o bien de retirada), se ha de considerar que en el
caso de la demencia avanzada y terminal nos encontramos ante personas que han perdido
su capacidad para entender (en el sentido de entender las consecuencias dltimas de
determinados actos), expresarse y decidir. Por este motivo, las decisiones en este
momento se han de tomar por “sustitucion” con sus representantes.

En este sentido, existe la posibilidad de que el sujeto exprese de forma reglada su
voluntad antes de perder la capacidad de entender o expresarse, mediante el DVA y su
inclusion en el Registre Centralitzat de Voluntats Anticipades de la Comunitat Valenciana
(7,8), prevaleciendo siempre la opinion de la persona en determinado momento a lo
descrito en las voluntades anticipadas. Aun en la situacién que no exista constancia de la
voluntad previa del enfermo, el profesional ha de velar por no proponer una actuaciéon
potencialmente inapropiada o bien retirar alguna instaurada cuando es claramente
inapropiada (2,4).

Finalmente, cabe resaltar la necesidad de integrar los Cuidados Paliativos en el marco
asistencial de las personas con demencia es un hecho ampliamente reconocido en la
actualidad y avalado por distintas sociedades cientificas y recogido en la Guia de Practica
Clinica del Sistema Nacional de Salud (2,4,6). Sin embargo, estudios recientes muestran
una aplicacién inadecuada de los Cuidados Paliativos en pacientes con demencia avanzada
y terminal, tanto a nivel hospitalario como en residencias asistidas, a pesar de que estos
cuidados deberian ser similares a los aplicados en las personas con neoplasias (2).
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6. ANEXOS:
6.1: Escala de deterioro global de Reisberg (9).
(“Global deterioration scale”:GDS)

= GDS-1, ausenciade alteracion cognitiva
* (Miniexamen cognoscitivo -MEC- de Lobo entre 30 y 35 puntos). Se
corresponde con el individuo normal:
* Ausencia de quejas subjetivas.
» Ausencia de trastornos evidentes de la memoria en la entrevista clinica.
= GDS-2, disminucidon cognitiva muy leve
= (MEC de Lobo entre 25 y 30 puntos). Se corresponde con el deterioro de
memoria asociado a la edad
* Quejas subjetivas de defectos de memoria, sobre todo en:
= a) Olvido de donde ha colocado objetos familiares.
* b) Olvido de nombres previamente bien conocidos.
= No hay evidencia objetiva de defectos de memoria en el examen clinico.
= No hay defectos objetivos en el trabajo o en situaciones sociales.
= Hay pleno conocimiento y valoracién de la sintomatologia.
= GDS-3, defecto cognitivo leve
= (MECde Lobo entre 20 y 27 puntos). Se corresponde con el deterioro
cognitivo leve:
* Primeros defectos claros: manifestaciones en una o mas de estas
areas:
= a) El paciente puede haberse perdido en un lugar no familiar.
* b) Los companeros detectan rendimiento laboral pobre.
» ) Las personas mas cercanas detectan defectos en la
evocacion de palabras y nombres.
= d) Al leer un parrafo de un libro retiene muy poco material.
* ¢) Puede mostrar una capacidad muy disminuida en el
recuerdo de las personas nuevas que ha conocido.
» ) Puede haber perdido o colocado en un lugar erréneo un
objeto de valor.
= g) Enla exploracion clinica puede hacerse evidente un
defecto de concentracion.
* Un defecto objetivo de memoria Unicamente se observa con una
entrevista intensiva.
» Aparece un decremento de los rendimientos en situaciones laborales
o sociales exigentes.
= Lanegacion o desconocimiento de los defectos se hace manifiesta en
el paciente.
* Los sintomas se acompafan de ansiedad discreta-moderada.
= GDS-4, defecto cognitivo moderado
= (MECde Lobo entre 16 y 23 puntos). Se corresponde con una demencia en
estadio leve:
= Defectos claramente definidos en una entrevista clinica cuidadosa en
las areas siguientes:
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= a) Conocimiento disminuido de los acontecimientosactuales y
recientes.
= b) El paciente puede presentar cierto déficit en el recuerdo de
su propia historia personal.
= ¢) Defecto de concentracién puesto de manifiesto en la
sustraccion seriada de sietes.
* d) Capacidad disminuida para viajes, finanzas, etc.
= Frecuentemente no hay defectos en las areas siguientes:
= a) Orientacion en tiempo y persona.
* b) Reconocimiento de personas y caras familiares.
= ¢) Capacidad de desplazarse a lugares familiares.
* Incapacidad para realizar tareas complejas.
* Lanegacion es el mecanismo de defensa dominante.
= Disminucidn del afecto y abandono en las situaciones mas exigentes.

= GDS-5, defecto cognitivo moderado-grave

(MEC de Lobo entre 10 y 19 puntos). Se corresponde con una demencia en
estadio moderado:
» El paciente no puede sobrevivir mucho tiempo sin alguna asistencia.
= Norecuerda datos relevantes de su vida actual: su direccién o
teléfono de muchos afios, los nombres de familiares préximos (como
los nietos), el nombre de la escuela, etc.
= Esfrecuente cierta desorientacion en tiempo (fecha, dia de la
semana, estacion, etc.) o en lugar.
» Una persona con educacion formal puede tener dificultad contando
hacia atras desde 40 de cuatro en cuatro, o desde 20 de dos en dos.
= Mantiene el conocimiento de muchos de los hechos de mayor interés
concernientes a si mismo y a otros.
* Invariablemente sabe su nombre, y generalmente el de su esposa e
hijos.
= Norequiere asistencia en el aseo ni en la comida, pero puede tener
cierta dificultad en la eleccidn de los vestidos adecuados.

= GDS-6, defecto cognitivo grave

(MEC de Lobo entre 0 y 12 puntos). Se corresponde con una demencia en
estadio moderadamente grave:

Ocasionalmente puede olvidar el nombre de la esposa, de la que, por otra
parte, depende totalmente para sobrevivir.

Desconoce los acontecimientos y experiencias recientes de su vida.
Mantiene cierto conocimiento de su vida pasada, pero muy fragmentario.
Generalmente desconoce su entorno, el afo, la estacion, etc.

Puede ser incapaz de contar desde 10 hacia atras, y a veces hacia adelante.
Requiere cierta asistencia en las actividades cotidianas.

Puede tener incontinencia o requerir ayuda para desplazarse, pero puede ir
a lugaresfamiliares.

El ritmo diurno esta frecuentemente alterado.

Casi siempre recuerda su nombre.

Frecuentemente sigue siendo capaz de distinguir entre las personas
familiares y no familiares de su entorno.

Cambios emocionales y de personalidad bastante variables,como:
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» a) Conducta delirante: puede acusar de impostora a su esposa, o
hablar con personas inexistentes, o con su imagen en el espejo.

* b) Sintomas obsesivos, como actividades repetitivas de limpieza.

» ¢) Sintomas de ansiedad, agitacion e incluso conducta violenta,
previamente inexistente.

= d) Abulia cognitiva, pérdida de deseos, falta de elaboracién de un
pensamiento para determinar un curso de accién propositivo.

= GDS-7, defecto cognitivo muy grave
= (MECde Lobo = 0 puntos, impracticable). Se corresponde con una demencia
en estadio grave:

= Pérdida progresiva de las capacidades verbales. Inicialmente se
pueden verbalizar palabras y frases muy circunscritas; en las ultimas
fases no hay lenguaje, Unicamente grufiidos.

= Incontinencia de orina. Requiere asistencia en el aseo y en la
alimentacion.

= Sevan perdiendo las habilidades psicomotoras basicas, como la
deambulacion.

» El cerebro es incapaz de decir al cuerpo lo que ha de hacer.

* Frecuentemente aparecen signos y sintomas
neuroldgicosgeneralizados y corticales.

6.2: Escala de evaluacion funcional (FAST) (10).
(“Functional Assesment Staging tool”’: FAST)
1- Adulto normal: Ninguna dificultad, ya sea subjetiva u objetiva.

2- Normal adulto mayor: Se queja de olvidar ubicacién de los objetos. Dificultades de
trabajo subjetivo.

3- Demencia temprana: Disminucién evidente en el funcionamiento laboral para los
compafieros de trabajo. Dificultad para viajar a nuevos lugares. Disminucion de la
capacidad de organizacion.

4- Demencia leve: Disminucion de la capacidad para realizar tareas complejas (por
ejemplo, la planificacién de la cena para los huéspedes, el manejo de las finanzas
personales, olvidarse de pagar facturas, etc.)

5- Demencia moderada: Requiere asistencia en la eleccion de la ropa adecuada para
usar durante el dia, la estacion o la ocasion, (por ejemplo el paciente puede usar la misma
ropa en varias ocasiones, a menos que sea supervisado).

6- Demencia moderadamente grave: De vez en cuando o con mayor frecuencia en las
ultimas semanas, por lo siguiente:

a) disminucion de la habilidad de vestirse sin ayuda
b) No se puede bafiar adecuadamente (no puede elegir la temperatura del agua adecuada)

c) Incapacidad para manejar la mecanica de ir al bafio (por ejemplo, se olvida de tirar la
cadena, no se limpia adecuadamente o no puede desechar correctamente el papel
higiénico)

d) Incontinencia urinaria

e) Incontinencia fecal
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7- Demencia grave:

a) Capacidad de hablar limitada a aproximadamente </= 6 palabras diferentes inteligibles
en el transcurso de un dia normal o en el curso de una entrevista intensiva.

b) Capacidad de hablar limitada a la utilizacién de una sola palabra inteligible en un dia
normal o en el curso de una entrevista intensiva

c) Capacidad ambulatoria se pierde (no puede caminar sin ayuda personal)

d) No puede sentarse sin ayuda (por ejemplo, el individuo se cae si no hay brazos laterales
en la silla).

e) Pérdida de la capacidad de sonreir.
f) Pérdida de la capacidad para sostener la cabeza erguida.
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6.3: Mini-examen cognoscitivo de Lobo (11).

“MINI-EXAMEN COGNOSQITIVO™
o FAARATOn T A e L B G RSSO AR S L I AR B
Ocupacion «eesesssssannes L T A —— Examinado por ««essssssssnnnes Fechal cemeemaeaannn.
ORIENTACION PUNTOS
“Digame el dia .....uvnn Pochd'cuiuansas Mes ceuunnne EStacion «.ueveesnnes AfO --uneee ot TR 3)
“Digame el Hospital (0 el Iugar) ......ccvvuviirinriimirinsinrnsmmsssssanes Planta .......
Qudad .c.coeeemenanannnne.. )\ SRR R NACION -eeeeenneeeecneecneeeaaes ol [T &)
FUACION
“Repita estas 3 palabras: Presenta-Caballo-Manzana™
(Repotirizy hasta oo s apronsa) -2t o St el S S SIS P 3)
CONCENTRACION Y CALCULO
“Si tiene 30 ptas. Y me va dando de 3 en 3 ;Cudntas le van quedando? ....covvvvviiiiiinns | vinnnnnnns )
“Repita estos nimeros: 5-9-27 (hasta que los apreada)
“Ahora hacia atrds™ . >3 PRSI 3
MEMORIA
“{Recuerda las 3 palabras que le he dicho antes? «eevvrervsrmsmmesesnsmsssssssssssssssssss | coveecenes 3
LENGUAJEY CONSTRUCCION
Mostrar un boligrafo “;Qué s esto?” Repetido con e redo) vuvvvivviiiiiinininsninssinsns | sosssennen (V)]
“Repita esta frase™ “En un trigal habia cinco pemros™  «coeceeeoeemmemieiieiceecaeany | ceccennnn (8%}
“Una manzana y una pera son frutas verdad? ; Qué son el 1050 y el verde?”
#1086 500 BADINC Y U RIOTT  sacrasasnnssssasssesansanannsansssspsanannnsananananssnnans;; |soannnnnana 2)
“Coja este papel con la mano derecha, doblelo y pongalo encimadelamesa™ ............... | ... 3
“Lea esto y haga lo que dice”. CIERRE LOS OJOS ... oiiiiiiiiiiiiicccccccccceeeee | coeeeeeean )
Rt O I R . L e e e nn va e da as h e e aare s a s’ |Sosanansed n
“Copie este dibujo™
.......... (1)
PUNTUACION TOTAL .......... (35)
Nivel de conciencia
Ciego Sordo  Owros
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1. INTRODUCCION

Las enfermedades hepaticas crdénicas son altamente prevalentes en nuestro medio y
tienen importantes repercusiones. Constituyen la 112 causa de muerte en nuestro pais
segun el ultimo informe de patrones de mortalidad en Espafia del Ministerio de Sanidad
del afio 2014, publicado en el 2017. En la Comunidad Valenciana fallecieron por esta
causa 545 personas en el afio 2014, siendo la tercera comunidad en numero de
fallecimientos de causa hepatica después de Andalucia (840 fallecidos) y Catalufia (672
fallecidos) (1).

2. DEFINICION DE ENFERMEDAD HEPATICA NO ONCOLOGICA EN FASE TERMINAL

La definicion de la enfermedad hepatica terminal es dificil, pero se asume que los
pacientes con expectativas de supervivencia de menos de 6 meses-1 afio y sin opciones a
recibir un tratamiento definitivo de su enfermedad de base son aquellos tributarios de
limitacion de tratamientos de soporte vital y control de sintomas como objetivo
primordial de la asistencia médica (2-4).

La mortalidad asociada a las enfermedades hepaticas viene condicionada por la reserva
funcional hepatica, el desarrollo de descompensaciones de la cirrosis, la apariciéon de
hepatocarcinoma (al que no nos referiremos en este documento), la posibilidad de
realizacion de trasplante hepatico y la potencial reversibilidad de la enfermedad hepatica
de base, que viene determinada por la causa de la misma y su posible tratamiento.

El trasplante hepatico es en estos pacientes la Unica posibilidad de tratamiento curativo
definitivo, pero es un bien escaso y, por tanto, su acceso es limitado. En la tabla 1 se
detallan las contraindicaciones del trasplante hepatico segun la ultima actualizacion de
febrero 2017 del documento de indicaciones, contraindicaciones y priorizacién en lista de
espera de trasplante hepatico del Hospital Universitario y Politécnico La Fe (5).

La cirrosis compensada transita con una velocidad variable hacia el desarrollo de
complicaciones relacionadas con el incremento de la presion portal (como la ascitis y las
varices esofagicas) y con la insuficiencia hepatica (como la encefalopatia y la aparicién de
infecciones). La aparicion de las complicaciones clinicas es el paso limitante fundamental
que define el pronéstico de estos pacientes, y constituye en muchos casos la indicacion de
trasplante hepatico (figura 1).

Se estima que la tasa de transicion de cirrosis compensada a descompensada esta en
torno a un 5-7% anual. En la figura 2 se representan las supervivencias estimadas al afio
en funcion de la presencia o no de descompensaciones hepaticas, segiin una publicacién
en la que se realiz6 una revision sistematica de 118 estudios (6).
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Tabla 1: Contraindicaciones del trasplante hepatico

CONTRAINDICACIONES GENERALES

CONTRAINDICACIONES ESPECIFICAS

- Edad > 70 afios (se valorara en
comité).

- Enfermedad extrahepatica grave
(incluye psiquiatricas).

- Infeccidn extrahepatica grave.

- Hepatopatia extremadamente
avanzada.

- Trombosis venosa del eje espleno-
porto-mesentérico que impida la
cirugia.

- Comorbilidad asociada importante.
-Imposible el seguimiento adecuado.
- Ausencia de soporte familiar.

-No hay consentimiento informado.

- Neoplasia extrahepatica (excepto
cancer cutaneo no melanoma): < 5 afios
libre de enfermedad y/o alta
probabilidad de recidiva.

- Alcoholismo: abstinencia < 6 meses,
deterioro neuropsicolégico, entorno
socio-familiar desfavorable.

- Otras adicciones: abstinencia < 2 afios.
Tabaquismo contraindica si hay
patologia pulmonar o cardiovascular.

- Hepatocarcinoma: nédulo tinico > 5
cm, > 3 n6dulos o n6dulo mayor > 5 cm,
suma del diametro total de los n6dulos
> 10 cm, invasion vascular, metastasis
extrahepaticas, AFP > 1000 ng/ml.

- Hipertensién porto-pulmonar: Pap >
45 mmHg, o > 35 mmHg sin repuesta a
tratamiento vasodilatador.

- Sindrome hepato-pulmonar: PO, < 50
mmHg.

- Insuficiencia hepatica aguda: edema
cerebral incontrolable, fallo
multiorganico.

- IMC > 40 kg/m2 (bajar a 35 kg/m?2).

Figura 1. Aparicién de las complicaciones clinicas: definen el prondéstico
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Figura 2: Evolucién clinica de la cirrosis. Supervivencia al afio segin el estadio
clinico
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En muchas ocasiones los pacientes con cirrosis hepatica que evolucionan hacia el
fallecimiento lo hacen en el contexto de un sindrome sobreafiadido llamado "Acute on
Chronic Liver Failure", conocido como ACLF por sus siglas en inglés. Recientemente la
Organizacion Mundial de Gastroenterologia (WGO, World Gastroenterology Organisation)
ha establecido una definiciéon para este sindrome que intenta englobar las definiciones
previas establecidas por la AASLD (American Association for the Study of the Liver
Diseases), el EASL (European Associatin for the Study of the Liver) y el APASL (Asian
Pacific Association for the Study of the Liver).

Se define el ACLF como un sindrome caracterizado por la descompensacion hepatica
aguda que resulta en fallo hepatico (ictericia y prolongacion del INR) y uno o mas fallos de
organos extrahepaticos y se asocia con un aumento de la mortalidad en un periodo de 28
dias a 3 meses desde el inicio del sindrome (7).

Generalmente tiene lugar en el contexto de factores desencadenantes, siendo el mas
habitual en nuestro medio las infecciones bacterianas y el consumo de alcohol. Hasta en
un 45% de los casos no se identifica el factor desencadenante (8). Se considera un
sindrome distinto a la mera descompensaciéon de la cirrosis y su prondstico esta en
relacién al numero y tipo de 6rganos en fallo como vemos en la figura 3 (9).

Figura 3. Mortalidad en relacion con el fallo de 6rganos.
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3. CRITERIOS IDENTIFICATIVOS, ESCALAS PRONOSTICAS

La enfermedad hepatica terminal es la etapa final en la evolucién natural de las
enfermedades hepaticas y se caracteriza por el desarrollo de complicaciones agudas,
episédicas y frecuentes que suelen requerir hospitalizaciones recurrentes y acaban con el
fallecimiento del paciente, habitualmente en el ambiente hospitalario. Estas
complicaciones suelen ser hemorragia por varices, infecciones, insuficiencia renal y
encefalopatia hepatica. Ademdas se acompafian de sintomas que reflejan la debilidad de
estos pacientes: fatiga extrema, prurito, ictericia y caquexia. La muerte suele producirse
por insuficiencia multiorganica derivada de la propia insuficiencia hepatica.

Si bien es dificil establecer una definicion clara de la terminalidad de la cirrosis, esta claro
que el prondstico de los pacientes con cirrosis avanzada se asocia significativamente con
el grado de disfuncién hepatica y con el nimero de fallos de 6rganos extrahepaticos, lo
que evaluamos con las distintas escalas prondsticas.

A lo largo de la historia se han desarrollado multitud de escalas pronosticas. En este
documento sélo se comentaran aquellas mas empleadas en la practica clinica.

La primera que alcanzé una gran aceptacion entre la comunidad cientifica fue la escala de
Child-Turcotte (1964) (10), modificada posteriormente por Pugh (1972) (11) quedando
la escala de Child-Pugh-Turcotte, muy empleada hoy en dia en la practica clinica. Esta
escala surgi6 para establecer el riesgo quirdrgico de pacientes cirréticos que iban a ser
sometidos a derivaciones porto-sistémicas. En ella se puntdan 5 parametros (bilirrubina,
albumina, INR, presencia de ascitis y grado de encefalopatia) con 1-3 puntos cada uno,
obteniendo una puntuacién de 5-15. A su vez se clasifica en clase A si obtiene 5-6 puntos,
clase B si obtiene 7-9 puntos y clase C si obtiene > 10 puntos (figura 4).

Figura 4

Child-Turcotte-Pugh Classification for Severity of Cirrhosis

Encephalopathy None (or pre(c:3i|raaitdaent1i-nzduced) (Go:?:?wer'osr;i‘::)
Ascites None (dli\ﬂirlgtitg r’é‘é’anri.‘vee) (diuret?ce ey
Bilirubin (mg/dL) <2 2-3 >3
Albumin (g/dL) >3.5 2.8-35 <2.8

INR <1.7 1.7-2.3 >203

*Child-Turcotte-Pugh Class obtained by adding score for each parameter (total points)

Class A = 5 to 6 points (least severe liver disease)

Class B = 7 to 9 points (moderately severe liver disease)

Class C = 10 to 15 points (most severe liver disease)

Las ventajas de esta escala son su simplicidad de calculo, que ha sido avalada por multitud
de estudios y que se ha empleado con frecuencia en estudios descriptivos y ensayos
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clinicos con pacientes cirréticos, validandose y consolidandose durante los afios 80 y 90.
Su principal inconveniente es la escasa objetividad, ya que emplea variables subjetivas
como la ascitis y la encefalopatia, que ademas pueden ser modificadas por intervenciones
médicas, con la administracién de diuréticos y lactulosa. Otra limitaciéon es que se
emplean puntos de corte arbitrarios en variables continuas, como la bilirrubina, el INR y
la albimina. Ademas la capacidad discriminatoria es limitada, ya que tiene un suelo y un
techo. Por ejemplo, da el mismo valor a una bilirrubina de 3 que de 30 y obviamente no es
igual. Por ultimo da igual importancia a todas las variables. Por ejemplo puntda igual una
bilirrubina de 3 que una encefalopatia grado IV.

Se estima que la supervivencia a los 2 afos esta en torno al 90% de los pacientes con
Child-Pugh A, al 70% de los pacientes Child-Pugh B y menor del 40% de los pacientes
Child-Pugh C (6) (Figura 5).

Figura 5. Supervivencia relacionada con la clase en la escala Child-Pugh( 1y 2 afios)
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En el afio 2000 surgid el indice de MELD (Model of End-Stage Liver Disease), desarrollado
en la Clinica Mayo (12). El MELD es un indice continuo que se calcula a partir de
creatinina, bilirrubina e INR con una compleja ecuacién y nos da un resultado entre 6,
mejor pronostico y 40, peor prondstico. Inicialmente surgié para predecir la
supervivencia de los pacientes a los que se iba a colocar un TIPS (shunt transyugular
portosistémico intrahepatico). Pero posteriormente ha sido validado en diferentes
poblaciones de pacientes con enfermedades hepaticas cronicas y es el indice utilizado en
la priorizacion de pacientes candidatos a trasplante hepatico.

Entre sus ventajas destaca que evita la subjetividad del Child-Pugh, ya que se calcula
Unicamente a partir de variables objetivas. Las variables se valoran de forma continua,
por lo que tiene un mayor poder discriminativo. Ademas incorpora la funcién renal. La
disfuncién renal es frecuente en la evolucién de los pacientes cirroticos y multiples
estudios han demostrado una estrecha correlacidn entre disfuncion renal y mortalidad en
la cirrosis. Este indice prondstico se ha creado a partir de métodos estadisticos con
estudios prospectivos, por lo que no tiene los errores estadisticos inherentes al Child-
Pugh. Una de sus limitaciones es que no contempla situaciones clinicas especiales
frecuentes en el paciente cirrdtico, como la encefalopatia hepatica, la ascitis, el
hepatocarcinoma, etc. Ademas la influencia del sexo, la edad y el indice de masa corporal
sobre la creatinina puede introducir un sesgo.
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La funcién resultante de la férmula de calculo del MELD es una curva prondstica con un
incremento casi lineal del riesgo de mortalidad a los 3 meses entre los valores de MELD
de 15 y 30 aproximadamente (figura 6). EI MELD tiene una precision prondstica
significativamente superior al Child-Pugh cuando se trata de predecir la mortalidad a los
3 meses en pacientes con enfermedad hepatica crénica avanzada. Ademas los diferentes
intervalos de MELD se correlacionan con el riesgo de muerte en lista de espera (13-17)
(figura 7).

Figura 6. Curva prondstica del MELD: mortalidad a los 3 meses.
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Figura 7. Correlacion de los intervalos de valores de MELD y riesgo de muerte en
lista de espera.
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Hasta hace poco el Child-Pugh y el MELD eran también las escalas de gravedad con las que
se establecia el pronostico de pacientes con ACLF. No obstante estas escalas tenian una
precision limitada en esta patologia ya que no consideran la existencia de fallos de
organos extrahepaticos que tienen un importante impacto en el prondstico de estos
pacientes.

Recientemente ha sido validada una nueva escala pronéstica especifica del ACLF que ha
demostrado ser superior al MELD y al Child-Pugh, se conoce como CLIF-C ACLF y se
puede calcular con facilidad en la web http://www.efclif.com. El CLIF-C ACLF ha
demostrado una capacidad de predicciéon de mortalidad a los 28, 90, 180 y 365 dias
significativamente superior al MELD y al Child-Pugh, con una mejoria en la capacidad de
discriminacion del 7-11% (9, 18) (figura 8).
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Figura 8. Escala pronéstica CLIF-C ACLF y su capacidad de prediccién de mortalidad.

A Prediction of 28-day mortality B Prediction of 90-day mortality

1.0 1 = 1.0 P
" ~ J/
08 4 A 0.8 1 I/ J/
’ I /
> 1 / = r’/' g
£ 06 1 I Z 06 1 r /
B / ':7:; /‘ /
5044/ / §041 /, /
b o b / —— CLIFC ACLFs
| mednai ./ MELDs
0.2 1 ) MELDs 021y / MELD-Nas
r’ MELD Nas f / e
/ CPy »rl P
oo/ 00
00 02 04 06 08 10 00 02 04 06 08 10
1;Spedficity 1.Specicity

Finalmente cabe destacar una situacién concreta como es la hepatitis alcohdlica aguda,
cuyo pronostico en casos de gravedad es infausto y constituye en si misma una
contraindicacién para el trasplante. Sin embargo un periodo de abstinencia suficiente y
un correcto pronostico social y de la adiccion pueden permitir la indicacion de trasplante
hepatico en la evolucidén de alguno de estos pacientes.

Por lo tanto es util conocer las escalas pronésticas que nos ayudaran a identificar a los
pacientes que precisan tratamiento especifico con corticoides y aquellos que responderan
o no al tratamiento.

Las escalas prondsticas mas utilizadas para establecer la necesidad de iniciar tratamiento
con corticoides son la funciéon de Maddrey (corticoides si >93) y la funciéon de Maddrey
modificada (corticoides si >32), que son las mas utilizadas y las mas validadas en practica
clinica por ser las primeras que surgieron. También se puede utilizar la escala de Glasgow
(mal prondstico si >9), el MELD (mal pronostico si >21) y el ABIC (Albimina, Bilirrubina,
INR, Creatinina). (19, 20).

Por ultimo el modelo de Lille nos permite determinar qué pacientes responden al
tratamiento con corticoides y en qué casos no hay respuesta y es preferible retirarlos para
evitar efectos adversos no deseados. Se calcula antes de iniciar el tratamiento y a los 7
dias y puede hacerse con facilidad en la web http://www.lillemodel.com (21).
Recientemente se ha publicado un estudio que sugiere que el modelo de Lille calculado a
los 4 dias del inicio del tratamiento con corticoides tiene la misma validez que el calculado
alos 7 dias, lo cual permitiria acortar el tratamiento en pacientes no respondedores (22).

4. RECOMENDACIONES ASISTENCIALES ESPECIFICAS

Existe escasa informacion en la literatura acerca de las necesidades y tipo de cuidados
paliativos en poblacién con enfermedad hepatica avanzada. Entre las limitaciones que nos
encontramos en los estudios y revisiones publicados destaca la dificultad para definir el
estadio terminal de la enfermedad y el tipo de farmacos necesarios para la paliacion de
sintomas, especialmente para asegurar el control del dolor (2-4).
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- Se considerard la limitacién de tratamientos (no iniciar o retirada de los mismos) en
pacientes con enfermedad hepatica terminal que no tengan opcion a trasplante hepatico.
Como se ha explicado previamente para establecer el pronostico nos basaremos en la
clasificacion de Child-Pugh, el indice de MELD y en otros sistemas de puntuacién
especificos de cada patologia como el CLIF-C ACLF o la funcién de Maddrey.

- Se debe explicar de manera clara y comprensible el pronéstico de la enfermedad al
paciente y la familia.

- Se consensuara con todas las partes la no realizacion de maniobras invasivas o que
menoscaben la dignidad de la persona en esos momentos. Esto incluye el traslado a UCI,
las exploraciones complementarias invasivas como los procedimientos endoscépicos, la
utilizacién de drogas vasoactivas, la administracion de enemas y el uso de tratamientos
considerados "puente” al trasplante, como el TIPS o el MARS.

- El control de sintomas se hara segun la practica habitual en cualquier paciente terminal,
pudiendo utilizar farmacos que aumenten el riesgo de encefalopatia hepatica o
insuficiencia renal (opiaceos, AINES) si estan clinicamente indicados para paliar los
sintomas, previo consenso con el paciente y la familia.

- Es fundamental la individualizacién de las actuaciones en cada situacién concreta, dada
la variabilidad de la presentacién clinica, asi como las circunstancias personales y
familiares de cada caso. Esto es especialmente necesario en pacientes jovenes, en
primeros episodios de hepatitis alcohdlica y en casos de agudizacion de la enfermedad
por una causa tratable.
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1. INTRODUCCION

Las técnicas de terapia sustitutiva renal, hemodidlisis y didlisis peritoneal, son técnicas
agresivas disefiadas para mejorar y prolongar la vida de los pacientes con enfermedad
renal cronica terminal. Sin embargo, en pacientes con elevada comorbilidad, o muy
ancianos y fragiles, pueden no lograrlo. A pesar de ello, es cada vez mayor el nimero de
pacientes que inician didlisis con indicacién limite y en los que es preciso suspender el
tratamiento. El uso de terapia sustitutiva renal debe ser cuestionado si no logra mejorar la
calidad de vida de pacientes con escasas perspectivas de vida.

El nimero de pacientes ancianos con Enfermedad Renal Cronica Avanzada (ERCA), es
decir, con filtrado glomerular estimado (FGe) inferior a 30/ml/min/1,73m?2, o
Enfermedad Renal Cronica (ERC) estadios 4 y 5 segun la clasificacion de las guias DOQ], se
ha incrementado drasticamente en los ultimos 25 afios.

El alargamiento de la esperanza de vida y los avances médicos han contribuido al
aumento de tiempo de exposicion para el desarrollo de arterioesclerosis renal y de
diabetes mellitus (DM), ya que previamente estos pacientes fallecian antes de llegar a
estadios tan avanzados de ERC.

2. DEFINICION DE TERMINALIDAD

Se considera como Enfermedad Renal Crénica Terminal (ERCT) la progresion de la ERCA
a la situacién en que el paciente requiere terapia renal sustitutiva (TRS), bien mediante
hemodialisis, didlisis peritoneal o trasplante renal, para prolongar su supervivencia y
mejorar la calidad de vida. Sin embargo, la dialisis es un tratamiento fisicamente exigente
que puede suponer un peaje alto en pacientes ancianos fragiles y ello no llevar
necesariamente a una mejora en la supervivencia o la calidad de vida.

En la actualidad las evidencias de que la dialisis aumenta la supervivencia frente al
tratamiento conservador en esta poblacion anciana (> 75 afios) con elevada comorbilidad
no son claras, ya que una gran proporcion de ellos presentan una fragilidad aumentada,
con altos indices de dependencia y mayor comorbilidad de diversa complejidad
(especialmente en presencia de cardiopatia isquémica y DM), ademas de una prevalencia
de deterioro cognitivo en esta poblacion nada despreciable.

Debe considerarse como afecta a cada paciente concreto el cambio en el estilo de vida
derivado de la técnica de dialisis (tiempo consumido, seguimiento de horarios,
desplazamientos, dependencia de otros cuidadores o familiares...) y el derivado de sus
complicaciones (disminucién funcional tras las sesiones, elevado indice de
hospitalizaciones, problemas de acceso vascular, infecciones, anticoagulacién...). Con
frecuencia, el inicio de TRS implica un empeoramiento de la calidad de vida de los
pacientes, una importante sobrecarga familiar, un incremento de las hospitalizaciones y
un mayor riesgo de fallecimiento durante los primeros afios. En un estudio en esta
poblacién, aunque los pacientes en dialisis vivieron mas que aquellos que recibieron
tratamiento conservador, los pacientes en didlisis pasaron mas tiempo en el hospital y
tenian menos probabilidades de fallecer en su domicilio. Es decir, aunque puedan vivir
mas, pasaran una fraccidn significativa de este tiempo en un entorno médico. Respecto a
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la calidad de vida en los pacientes con tratamiento conservador, ésta parece similar a la
de los pacientes en hemodidlisis, aunque las evidencias son limitadas.

De modo que aunque gracias al desarrollo tecnoldgico de la dialisis en las ultimas
décadas, ésta se ofrece actualmente a pacientes que no se consideraban candidatos en las
primeras décadas de la técnica a nivel ambulatorio, los cambios demograficos de la
poblacién con ERCA en los ultimos afios estan replanteando la prescripcién generalizada
de esta técnica al paciente con ERCT cuando su utilizacién empeora su calidad de vida atun
mas que la enfermedad y no tiene mas sentido que prolongar su vida biolégica. Existe un
creciente interés en un enfoque mas conservador del tratamiento de la ERCA en estos
pacientes.

3. CRITERIOS IDENTIFICATIVOS
Se consideran pacientes con ERCA no tributaria de TRS:

a) Aquellos con una neoplasia avanzada con un mal pronéstico vital a corto plazo o
cualquier enfermedad terminal de causa no renal.

b) Aquellos con una demencia avanzada o dafio neuroldgico profundo e irreversible.

c) Aquellos con plena capacidad para decidir, que tras una adecuada informacién sobre
los riesgos y beneficios de las diferentes opciones, eligen no ser incluidos en programa de
TRS. En estos casos, es necesario estar seguros de que el paciente ha comprendido bien
las alternativas, clarificar posibles temores irracionales y descartar que la decisién no sea
resultado de una patologia reversible como la depresion.

d) Aquellos sin capacidad para decidir pero que han indicado previamente su rechazo a la
dialisis mediante voluntades anticipadas o sus representantes legales lo deciden asi.

e) Aquellos que iniciaron un programa de TRS con una situacién de salud aceptable, pero
que como consecuencia de un deterioro progresivo e irreversible de problemas clinicos
subyacentes presentan mas sintomatologia e intolerancia a la didlisis, o que tras un
problema agudo catastrofico (AVC, etc.), se consideren candidatos a retirada de dialisis.
En este caso se recomienda que la decisiéon de discontinuar la didlisis se haga en el
contexto de un plan de cuidados de final de vida. Debe hacerse conjuntamente con el
paciente, el nefrélogo responsable, su familia y cuidadores. Debe realizarse previamente
un analisis de competencia y descartar una depresion.

f) Aquellos que tendrian indicacidon de iniciar programa de TRS, pero que por su edad,
comorbilidad, estatus funcional y/o cognitivo hacen que su prondstico vital a corto-medio
plazo sea malo, y en los que el TRS puede representar una peor calidad de vida mas que
una ventaja de supervivencia.

Una estimacion adecuada del prondstico del paciente es un aspecto fundamental para
que el paciente pueda decidir con la informacidn suficiente. Hay muchas aproximaciones
a este problema y se han definido diversos scores, pero ninguno es definitivo.
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El objetivo de las escalas no es establecer quién puede o no dializarse, puesto que la
informacién en la literatura tiene limitaciones (describen la supervivencia en
hemodialisis pero no en tratamiento conservador, tienen poco poder predictivo de la
mortalidad a 6 meses en pacientes ancianos que inician dialisis, no estan validados en
nuestra poblacion...) sino mejorar el valor pronéstico de nuestra valoracion clinica inicial
y proporcionar al paciente una informacion mas fiable sobre su futuro que le permita
tomar decisiones adecuadamente informadas.

La mayor parte de los indices incluyen en sus aproximaciones aspectos como la edad (2-4
% de incremento por afio de vida), la raza (7-38 % de incremento para blancos sobre
negros), el género (5-73 % de incremento para varones comparados con mujeres), la
albimina sérica (33-81 % descenso por cada gramo de aumento de albiimina sérica), el
estatus nutricional (25-36 % de incremento por malnutricion), el estatus funcional (52-
158 % de incremento si el empeoramiento es moderado y 100-216 % si es severo), la
comorbilidad (insuficiencia cardiaca congestiva [11-41 % de incremento], cardiopatia
isquémica, diabetes [10-74 % de incremento], enfermedad vascular periférica,
enfermedad pulmonar obstructiva crénica o cancer).

Sin embargo, a pesar de estas aproximaciones siempre subyace un grado importante de
incertidumbre. Hay trabajos que dan un grado muy alto de validez, en la estimacién del
riesgo, a la respuesta del nefrélogo a la pregunta: «;Se sorprenderia si el paciente
falleciera en el préoximo afio?». El indice de comorbilidad de Charlson y los sistemas de
puntuaciéon actuales parecen guardar una buena relacion con el prondstico de
supervivencia cuando se analizan grupos de pacientes, pero es mas dificil hacer esta
prediccidn cuando se aplican a pacientes individuales.

Los sistemas prondsticos son mejores cuanto mas aumentan su complejidad, incluyendo

de forma conjunta la comorbilidad y sus complicaciones y aspectos relativos a
discapacidad, aspectos socio-familiares, fragilidad, calidad de vida y otros.

En todos los casos deben considerarse y recogerse 5 variables clave para determinar la
mortalidad en dialisis que incluyen:

- Edad

- Comorbilidad

- Estatus funcional

- Estatus nutricional

- Respuesta del nefrélogo a la pregunta sorpresa: ;Se sorprenderia si este paciente
falleciera en el proximo afio?
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Modelos predictivos de supervivencia:

1) http://www.qxmd.com/calculate-online/nephrology/predicting-6-month-mortality-
on-hemodialysis

2) http://nephron.org/cgi-bin/rpa_sdm.cgi
3) Criterios de la Guia de la “Renal Physicians Association” (Anexo 1)

4) Pronoéstico de mortalidad en pacientes incidentes en hemodialisis > 75 afios (Anexo
2)

5) Indice de comorbilidad de Liu (Anexo 3)

Mientras los 3 primeros serian mdas apropiados para considerar la retirada de un paciente
en didlisis, los dos ultimos podrian considerarse mas adecuados para evaluar el
pronostico en pacientes con ERCT antes de decidir su entrada en TRS.

Los profesionales deben considerar en la toma de decisiones aspectos tan
importantes como:

e Supervivencia y pronoéstico: La existencia de un mal prondstico vital de algunos de los
pacientes que se encuentran en situacion de ERCA (estadios 4 y 5), y que fallecen antes de
llegar a ERCT (en algunos estudios poblacionales el riesgo de muerte en esta poblacion es
superior al de desarrollar ERCT que precisa TRS).

e Valorar si el paciente es capaz de tomar decisiones, y en este caso considerar el grado de
informacién del que dispone. Asegurar la comprensién del paciente de su enfermedad y el
conocimiento de las diferentes alternativas: TRS o tratamiento conservador. Sus
beneficios, riesgos, limitaciones, e incertidumbres. Por ejemplo, la elevada prevalencia de
sintomas en TRS (dolor y otros) similar a la de los pacientes con ERCA que no
desaparecen con la correccion de la uremia.

e La calidad de vida en ERCA o TRS. La valoraciéon de la calidad de vida puede ser
subjetiva para cada paciente, por lo que en aquellas circunstancias en que se conocen sus
deseos, la praxis del médico debe adecuarse para su cumplimiento estricto. A veces los
médicos infravaloramos la calidad de vida de los pacientes, por lo que es muy importante,
sobre todo en los pacientes cronicos, que estén adecuadamente informados del
pronostico de la enfermedad para que puedan decidir qué calidad de vida esta dispuestos
a admitir.

¢ Considerar los valores, actitudes, experiencias y deseos del paciente, que deben verse
validados durante las conversaciones entre el clinico y el paciente y sus familiares, para
facilitar una toma de decisiones éptima. La alta prevalencia de deterioro cognitivo en
pacientes en dialisis obliga a reevaluar su capacidad de decidir de manera periddica.

¢ Disponer de un plan anticipado de cuidados paliativos.
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e La existencia de centros de internamiento socio-sanitarios para estos pacientes
(infrautilizados para este grupo).

¢ La diferenciacion de los objetivos terapéuticos de la ERCA basados en la comorbilidad
existente o en las preferencias personales del paciente.

Si el paciente es competente, tiene derecho a rechazar un tratamiento, cuando lo hace
libremente, si ha sido debidamente informado y ha comprendido el alcance y
consecuencias de su opcion. Es conveniente que el razonamiento aplicado para la toma de
decisiones y los contactos que se han producido queden reflejados adecuadamente en la
historia clinica del paciente. La decision debe discutirse colectivamente y tomarse por
consenso. Debe quedar asimismo claro que el paciente puede revocar su decisiéon en
cualquier momento. La presencia de dudas por parte de un solo miembro del equipo
implicado en la decision debe hacer que ésta se posponga. En aquellos pacientes que
precisan didlisis pero tienen un pronostico incierto o cuando no es posible alcanzar un
consenso, la dialisis de prueba consensuada es una buena alternativa.

Si la situacion es muy compleja, de forma que dificulte la toma de decisiones, es
conveniente la consulta con el Comité de Bioética Asistencial del centro sanitario y que la
respuesta de éste se refleje en la historia clinica. En aquellos casos en que no sea posible
conocer la voluntad del paciente, es preciso establecer los cauces adecuados de
comunicacién con los familiares mas cercanos, o persona delegada, para la toma de
decisiones dificiles, cumpliendo siempre con las exigencias éticas y legales.

4. RECOMENDACIONES ASISTENCIALES ESPECIFICAS

Es importante que aquellos pacientes que rechazan o en los que se desestima la dialisis
tengan garantizada una asistencia sanitaria que dé soporte a sus necesidades y consiga
mantenerles con una adecuada calidad de vida. Debe considerarse que un paciente con
ERCT en el que se opta por un tratamiento conservador, a diferencia de otras
enfermedades terminales o del paciente que esta en didlisis al que se retira de programa
(supervivencia media de 12 dias, rango 0-150 dias), puede tener una expectativa de vida
de meses (media de 20 meses, rango de 1 a 108 meses).

Por ello, el tratamiento conservador del paciente con ERCA incluye todos los aspectos del
cuidado clinico, a excepcion de la didlisis, e incluye un enfoque multidisciplinar,
individualizado y coordinado entre Nefrologia, Atencién Primaria, Medicina Paliativa
intra y extrahospitalaria, Enfermeria, Trabajo Social, y Psic6logos, dirigido a maximizar la
calidad de vida mas que prolongar la vida y evitar ingresos innecesarios.

Ello incluye el tratamiento de las complicaciones de la ERC (anemia, hipertension,
sobrecarga de volumen, acidosis y alteraciones electroliticas, etc.), tratar de preservar la
funcién renal, la evaluacién y el tratamiento de los sintomas, la planificacion anticipada de
cuidados, el soporte psicologico/ social/ espiritual/ educacional de pacientes y familias, el
acompafiamiento en el proceso del fin de la vida y el seguimiento del duelo familiar. Los
pacientes podran decidir fallecer en una institucién sanitaria o en sus domicilios,
apoyados por cuidados paliativos.
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Existe una creciente puesta en marcha de Unidades de Tratamiento Conservador de la
ERCA que actiian de forma multidisciplinar con una éptica de asistencia centrada
fundamentalmente en los cuidados paliativos y que proporcione una adecuada atencion
sanitaria mediante el apoyo de otros equipos de profesionales que aportarian el
conocimiento del manejo del «fin de la vida» y la infraestructura de un soporte
extrahospitalario que facilite la atencién domiciliaria.

Las guias elaboradas en el afio 2000 por The Renal Physicians Association y The American
Society of Nephrology, en colaboraciéon con profesionales sanitarios y de otros ambitos
(salud publica, bioética, organizaciones de pacientes) en un documento denominado
«Clinical Practice Guideline on Shared Decision-Making in the Appropriate Initiation of
and Withdrawal from Dialysis» aportan recomendaciones relativas al inicio y la retirada
de dialisis en pacientes adultos con fracaso renal agudo y ERCA.

Las principales recomendaciones son:

- Fomentar una adecuada relacion equipo médico-paciente dirigida, en especial, a la toma
compartida de decisiones.

- Proporcionar informacion exhaustiva sobre diagndstico, prondstico y opciones de
tratamiento (modalidades, tratamiento conservador, ensayo de dialisis limitado en el
tiempo y retirada de dialisis y cuidados del fin de la vida).

- Facilitar al paciente con ERC estadio 5 o IRCT un prondstico estimado especifico a su
condici6n global.

- Disefiar un plan anticipado de cuidados
- Se recomienda no iniciar o retirar la dialisis en las siguientes situaciones:

¢ Pacientes con capacidad de decision conservada que, tras ser informados
exhaustivamente, deciden voluntariamente no ser incluidos o que se les retire de
programa de TRS.

¢ Pacientes que no tienen capacidad de decision pero que habian manifestado
previamente su deseo de no ser incluidos en programa de TRS (documento de
voluntades anticipadas).

¢ Pacientes que no tienen capacidad de decision pero que sus
familiares/representantes legales solicitan no se incluya o se retire de TRS.

¢ Pacientes con deterioro neuroldgico avanzado e irreversible (p.e. ausencia de
signos de pensamiento, sentimientos, comportamiento intencionado y consciencia
de si mismo o el entorno).

- Evitar el TRS en aquellos pacientes que presentan un pronostico vital malo a corto plazo
o en los que la dialisis no se podria realizar en suficientes condiciones de seguridad:
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¢ Pacientes cuya condiciéon médica impide la realizacién de la dialisis por ser
incapaces de colaborar en la realizacién de los procedimientos necesarios (p.e.
pacientes con demencia avanzada) o porque su condicidn clinica es demasiado
inestable (p.e. hipotension grave)

¢ Pacientes afectos de otra enfermedad terminal diferente de la renal (neoplasica o
enfermedad croénica terminal)

¢ Pacientes mayores de 75 afios que presentan dos o mas de los siguientes criterios
de mal pronéstico vital: 1) respuesta “No” de su médico a la pregunta sorpresa (;
No se sorprenderia si su paciente falleciera en los proximos 6-12 meses ?), 2)
elevada comorbilidad, 3) deterioro funcional importante o, 4) signos de
malnutricién grave

¢ Considerar la posibilidad de un tiempo limitado de tratamiento si el pronéstico
es incierto o cuando no hay consenso sobre iniciar TRS.

e Plantear el recurrir a un programa de resolucion de conflictos si hay discordancia
entre la opinion del paciente / familiares y el equipo médico sobre TRS.

e Ofrecer la inclusién en programa de cuidados paliativos una vez tomada la
decision de retirar o no iniciar programa de TRS.

¢ Practicar unas buenas técnicas de comunicacion referidas al diagnéstico,
pronostico, opciones terapéuticas y objetivos del cuidado con el paciente y sus
familiares.

5. CONSIDERACION FINAL

La decisidn de realizar dialisis o seguir un tratamiento conservador debe individualizarse
en cada paciente. Los pacientes deben participar activamente en la toma de decisiones,
pero para ello han de tener una informaciéon completa sobre el prondstico de su
enfermedad y cémo va a influir el tratamiento en su calidad de vida. Es de esperar que la
mayoria de los pacientes con ERCA sean conocidos y controlados en el Servicio de
Nefrologia, donde los nefrélogos podremos contribuir mejor en la toma de decisiones
perfeccionando las herramientas prondsticas y donde una incorporacién temprana de los
cuidados paliativos podria ayudar, tanto al paciente como a sus familiares, en la
planificacion de cuidados en estadios finales de la enfermedad y de fin de vida. Es
necesario ofrecer a los pacientes que opten por el tratamiento conservador una adecuada
asistencia, a la que contribuiria la implantacion de equipos multidisciplinarios dentro de
las unidades de ERCA.
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6. ANEXOS
6. 1. GUIA DE LA “RENAL PHYSICIANS ASSOCIATION” 2010
Paciente = 75 afios con dos o mas de los siguientes factores:

- Respuesta del nefrélogo a la pregunta sorpresa: “No, no me sorprenderia si mi paciente
falleciera en los proximos 12 meses”.

- Una puntuacién de comorbilidad elevada (p.e. Indice de comorbilidad de Charlson > 8).
- Alteracion funcional marcada (p.e. un indice de Karnofsky < 40)

- Malnutricion crénica grave (albumina sérica < 2,5 g/dl)

6.2. PRONOSTICO DE MORTALIDAD EN PACIENTES INCIDENTES EN HEMODIALISIS
>75 ANOS

Parametros Puntos
Indice de masa corporal <18.5 kg/m2 2
Diabetes 1
Insuficiencia cardiaca congestiva estadios Il a IV (clase NYHA) 2
Enfermedad vascular periférica estadios Il a IV (clasif. Leriche) 2
Arritmia 1
Neoplasia activa 1
Alteracidn severa del comportamiento 2
Dependencia total para las transferencias 3
Dialisis no planificada 2

Riesgo de mortalidad
Bajo (8%) 0 puntos
Medio (17%) 2 puntos

Alto (70%) =9 puntos
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6. 3. INDICE DE COMORBILIDAD DE LIU
Parametros

Enfermedad coronaria

Diabetes

Accidente cerebrovascular/AIT
Enfermedad Vascular Periférica

Arritmia

Otra enfermedad cardiaca

Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica
Sangrado gastrointestinal

Enfermedad hepatica

Cancer

Insuficiencia cardiaca congestiva

Causa primaria de la Enfermedad Renal Crénica:

Glomerulonefritis
Hipertension
Diabetes

Otras causas

El Indice de comorbilidad de Liu tiene un score de 0 a 24 puntos

Puntos

3

3
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1. INTRODUCCION

Debido al envejecimiento progresivo de la poblacion y al avance de la medicina, los tipos
de enfermedad por las cuales las personas fallecen han cambiado. En la actualidad la
persona de edad avanzada suele fallecer por causa de enfermedades cronicas graves de
larga evolucidn, tales como la cardiovascular, cerebrovascular, respiratoria crénica, renal,
hepatica, la demencia y el cancer. No es infrecuente que coincidan varias de ellas en una
misma persona.

El pronéstico relativamente incierto de las enfermedades graves distintas al cancer y la
infravaloracién de las dolencias y comorbilidades en las personas ancianas ha hecho que
su acceso a los cuidados paliativos no esté ampliamente instaurado.

Es importante detectar a esta poblacion enferma en los diferentes niveles de atencion
médica (atencién primaria, hospitales de agudos, residencias asistidas, instituciones
sociales) para poder ofrecer los mejores cuidados a estos y a sus familiares destacando
que las personas ancianas tienen unas necesidades especiales y con frecuencia mas
complejas que personas jovenes en tratamiento paliativo:

— Coexistencia de varias enfermedades médicas en una misma persona que conduce
a una discapacidad mayor y a necesidad de cuidados mas complejos.

— El propio envejecimiento (pérdida de visidn, audicién, inestabilidad...) afiade mas
discapacidad y aislamiento social.

— Mayor riesgo de experimentar reacciones adversas a los farmacos y a padecer
enfermedades iatrogénicas.

— Cuidador/a principal con frecuencia también es una persona anciana o con otras
cargas familiares y laborales.

2. DEFINICION DE TERMINALIDAD

Paciente con enfermedades médicas avanzadas, con mal prondstico vital a corto plazo,
por su edad, comorbilidad, deterioro funcional y fragilidad (menor capacidad de
respuesta a eventos estresantes por el deterioro multisistémico).

La SECPAL establece una serie de criterios para definir la fase terminal de la enfermedad
en estos pacientes:

— Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

— El tratamiento especifico de la patologia de base ha sido optimizado al maximo.

— Presencia de problemas o sintomas intensos, multiples y multifactoriales,
cambiantes en el tiempo a pesar del tratamiento especifico de la enfermedad de
base.

— Impacto emocional en la persona enferma, familia y equipo terapéutico.

— Pronostico vital limitado.
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3. CRITERIOS IDENTIFICATIVOS

Es dificil identificar la situacion de terminalidad, o el "punto de no retorno", en las
personas con pluripatologia, con enfermedades crénicas avanzadas que se caracterizan
por episodios de exacerbaciones (que muchas veces implican su ingreso en hospitales de
agudos) y periodos de estabilidad clinica, pudiendo recuperar el paciente su situacion
basal, (ver fig 1 en cap 1), a diferencia de pacientes con enfermedad neoplasica en fase
avanzada que cursan con un deterioro general uniforme y progresivo mas previsible.

La correcta identificacion de estas personas permitira:

— Establecer estrategias especificas de intervencion, iniciando o priorizando los
cuidados paliativos en cualquier nivel asistencial.

— Lainstauracion precoz de estos cuidados para poder ser consensuados con el
paciente y sus familiares (documento de voluntades anticipadas) evitando ser
planteados en momentos trascendentes de la vida del paciente.

— Evitar el encarnizamiento terapéutico o, al contrario, la actitud pasiva frente a
situaciones agudas potencialmente reversibles.

En los ultimos afos se han estudiado diferentes instrumentos para la prediccién de la
supervivencia de los pacientes paliativos no oncolégicos, mostrando que algunas
variables generales y otras especificas de cada enfermedad podrian ser de utilidad como
indicadores pronosticos .

El uso de escalas como la NECPAL ( del Institut Catala d' Oncologia) y la escala PALIAR
(de la Sociedad Espafiola de Medicina Interna ) ayudan a la identificacién de la situacién
de terminalidad de las personas ancianas pluripatolégicas y en el proceso de toma de
decisiones. A las que anadimos las especificadas en anteriores capitulos referidos a cada
una de las ETNO del presente documento.

Para reconocer a las personas mayores con riesgo de discapacidad y muerte es necesaria
ademas una valoracion geriatrica integral que englobe no solo la valoracion de la
enfermedad especifica sino también las variables y criterios siguientes:

-Estimacion clinica de la supervivencia: hay una tendencia a sobrestimarla pero
responderia a la siguiente pregunta: ;Le extrafiaria la muerte de esta persona en los
proximos 12 meses?
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-Estadio funcional mediante la escala PPS (paliative performance scale), que junto con la
escala de Barthel es uno de los predictores mas fiables de mala evolucion y mortalidad en
las personas ancianas.

TABLA |
PALLIATIVE PERFORMANCE SCALE
% Deambulocién Actividod/ Autocuidodo Ingesto Nivel de
evidencia conciencia
enfermedad
100 Completa Normal/ Completo Normal Completo
no evidencia
enfermeded
Completa Normal/ Completo Normal Completo
alguna evidencia
enl
Completa Normal con esfuerzo/ Completo Normel o Completo
alguna evidencia reducida
enl
70 Reducida Incopecidad laboral / Completo Normel o Completo
alguna evidencio reducida
entermedod
60 Reducida Inc idod para Necesita Normal o Completo
trabajo doméstico ayudo reducida o confuso
o hobby/enfermedad considerable
significative
50 Sillén/coma Inc idod total/ Necesito ayuda Normel o Completo
_enl extensa considerable reduci o confuso
40 Fundamentalmente idem Fundamentalmente Normel o Completo,
cama ayw reducida confuso
. u obnubilado
30 Encomado idem Cuidedo Reducida Completo,
total confuso
i i . u obnubilado
idem idem idem Minimos Completo,
sorbos confuso
i i i u obnubilado
10 idem idem Idem Cuidodos Obnubiledo
boca o como
0 Muerte —_ — = —

-Estadio mental mediante la escala de Pfeiffer.

-Comorbilidad mediante la escala de Charlson; ya que la presencia de multiples
patologias cronicas tiene importantes efectos pronosticos y sobre el uso de recursos
sanitarios.

-Estadio nutricional mediante la valoracién global subjetiva que permite clasificar a las
personas enfermas en 3 grupos: bien nutrido, malnutricién moderada y malnutriciéon
grave.

TABLA I

VALORACION GLOBAL SUBJETIVA [VGS). DATOS CLINICOS UTIUZADOS PARA LA CLASIFICACION NUTRICIONAL
Dato clinico A B c
Pérdida de peso <5% 5-10% > 10%
Alimentacién Normal Deterioro leve-moderado Deterioro grove
Impedimentos para ingesto No Leves-moderados Graves
Deterioro de octivi No Leve-moderado Grave
Edad <45 > 65 > 65
Ulceras por presién No No Si
Fiebre/ co.'ﬁc?ides No m/ 'modercde Ellevado
Tio. antineoplésico Bajo ri io ries, Alto rie:
Pérdida odiposa No s Leve/! modegrgda Elevodasgo
Pérdida muscular No Leve/modereda Elevada
Edemas/escitis No Leves/moderados Imporiantes
Alboming >3,5 3,0-3,5 <30
Preclbomine >18 15-18 <15

A buen estado nutricional. B: malnutricién moderoda o riesgo de malnutricién. C: malnutricién grave. Vialoror segin closificocién predeminante,
con especial atencién a pérdido de peso, albimino y preobimina.

-Valoracion de la complejidad que presenta la persona, mediante la deteccién y
medicion de sus sintomas (dolor, disnea, anorexia,...), su situacién social (cuidador
principal) y el uso de recursos sanitarios (ingresos frecuentes en hospitales de agudos,
atencion en servicio de urgencias...).
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Mediante esta valoraciéon global podremos identificar a la persona anciana enferma
susceptible de beneficiarse de cuidados paliativos y establecer un plan de cuidados
dinamico que se ajuste a las necesidades de su enfermedad en cada momento y a su nivel
de complejidad (atencion primaria, hospital de agudos, Unidad de hospitalizacién
domiciliaria (UHD), Hospital de atencion a crénicos y larga estancia (HACLE), residencia
asistida o institucién social) ademas de evitar iniciar procesos y actuaciones invasivas sin
ningun beneficio.

4. RECOMENDACIONES ASISTENCIALES ESPECIFICAS

Los cuidados paliativos deberian ser ofrecidos en la medida que se van desarrollando las
necesidades y antes de que se conviertan en dificiles de controlar. Estos deberian ser una
parte integral de la atencion sanitaria de esta patologia y tener lugar en cualquier ambito
por ello es fundamental la formacion en cuidados paliativos al personal que les cuida y
atiende en cualquier institucion sanitaria o social.

4.1 Control de los sintomas.

El sintoma mas frecuente de la personas ancianas con necesidades paliativas (presente
en casi el 50% de estas) es el dolor, y a pesar de ello, hay evidencia clara de no estar
tratados adecuadamente por varios motivos: existe una infravaloracién/aceptacion de
este por parte del personal sanitario, miedo a la tolerancia, ala adiccion o a los efectos
colaterales del uso de opioides y una dificultad para expresar y describir el dolor por
parte la persona enferma.

Debido a la variabilidad clinica que presentan, se recomienda la evaluacién diaria del
dolor por el personal sanitario o cuidador, mediante escalas sencillas para un ajuste de
dosis individualizada segun la escala de la OMS (ver tabla adjunta, de analgésicos y
coadyuvantes).

El uso, siempre que sea posible, de la via oral, anticipandonos e informando de los
posibles efectos secundarios como el estrefiimiento con el uso de laxantes o los vémitos y
nauseas las primeras 48 horas. Siempre iniciar el tratamiento con dosis pequefias,
titulando la dosis y ajustando el nimero de tomas seguin las necesidades (“empezar lento
y continuar despacio”).
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TABLA VI. ANALGESICOS Y COADYUVANTES, DOSIS Y EFECTOS SECUNDARIOS

AINEs Dosis inicial Dosis mdxima* Cambios farmacolégicos

Paracetamol 4002 mg.24 h (4-6 horas) Hepatotoxicidad con dosis mayores

Acetil salicilato de lisina 1300 mg.12h 7202 mg.24 b (4-6 horas) sangrado géstrico alter. plaquetaria

Ibuprofeno 40 mg.12h 2400 mg.24 h (6-8 horas) aleer. renal, géstrica, plaquetaria, edemas

Opiodes

Codefna 30mg.12h 30-60 mg (4-6 horas) Observaciones (a) (b) asociada a
paracetamol techo analgésico

Dehidrocodeina 60 mg24 h (noche) 60mg.12-24h C

(comtugesic)

Tramadol 50 mg24 h (noche) 50 mg8-12h ©

(adolonta)

Tramado! retard 100 mg.24 h (noche) 100-200 mg.12-24 h ©

Mocfina, liberacidn répida  5-10mg.12h (noche) 0 mg8-12h (d) Inicio ¢ incrementos lentos 20-25%
dosis inicial

(Sevredol, Solucion cada 3-4 dfas

de morfina) alcanzar analgesia y reconvertir

Morfina, liberacién retardada 10 mg24 h 60mg.12h ca morfina retardada

MST, Skenan, Oglos

Coadyuvantes

Gabapentina 1200 mg24 h (C 8 horas) Empezar por la noche

(Neurontin) incrementos cada 3-7 dfas

Amitriptilina 75mg24h empezar con 5-10 mg dosis dnica por la

(tryptizol) noche; incrementos cada 7-15 dfas
contraindicados en prostéticos;
glavcoma, arritmias

* Ver texto

(2) Pautar laxantes durante todo el tratamiento, antieméticos al inicio y en los incrementos de dosis

(b) Incrementos / 3.4 dfas, empezar por 2 nocke

© Por encima de las dosis méximas, no se produce analgesia y sf secundarismos

(d) Valorar zlternativas cuando se alcanza Iz dosis méxima y no se consigue anzlgesia y/o se producen secundarismos

Otro sintomas como el sindrome constitucional agudo, la disnea, la depresion o el
deterioro funcional deben ser abordados y tratados.

4.2: Coordinacion de los cuidados

En los diferentes ambitos hospitalario y domiciliario: trasmitiendo informacién tanto al
paciente, familiares y al personal médico que les atiende, conociendo las preferencias de
la persona, respetando sus creencias y haciéndole participe de la toma de decisiones si es
posible.

4.3: Cuidado y apoyo a la persona que cuida

En muchos casos la persona que cuida es también de edad avanzada, debemos apoyarla
proporcionandole unos conocimientos basicos, reconociendo su trabajo, y anticipando
situaciones de claudicacion familiar mediante el apoyo de trabajadores sociales,
residencias de dia u otros recursos disponibles.
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5. PACIENTES CON ENFERMEDAD TERMINAL NO ONCOLOGICA EN SALA DE
MEDICINA INTERNA DE HOSPITAL DE AGUDOS

De manera progresiva se esta incrementando la demanda de atencion de cuidados
paliativos en hospitales de agudos. Los y las profesionales sanitarios que atienden a estas
personas enfermas pertenecen a diferentes especialidades médicas y trabajan con el fin
de proporcionar cuidados integrales, individuales y continuados a pacientes en situacion
avanzada o terminal, sin olvidar a su familia.

Sus funciones abarcan desde la actividad asistencial directa de estos pacientes y su familia
hasta la activacion de los recursos disponibles para tales pacientes: UHD, HACLE,
Atencién primaria, trabajador social.

Los y las pacientes son derivados para su ingreso en el servicio de medicina interna desde
urgencias, atencion primaria, UHD u otros servicios dentro del hospital, sobre todo

servicios quirdrgicos.

Motivos que originan ingreso en hospital de agudos:

v’ Complicaciones agudas reversibles: son frecuentes las complicaciones infecciosas y
las exacerbaciones de patologias cronicas.

v' Pacientes con mal control sintomdtico: el dolor, la disnea, la impactacion fecal, los
vOmitos, la obstruccién intestinal y el delirium son los mas frecuentes.

v' Pacientes en situacion terminal: incapacidad de la familia para asumir la muerte en
el domicilio, o bien la dificultad para discernir si se trata de una complicacién
aguda reversible o el evento final.

v' Claudicacién familiar: cuando la persona cuidadora principal claudica en su
funcion, por imposibilidad para asumir la complejidad de los cuidados, por causa
de enfermedad concomitante de la persona cuidadora, problemas econémicos,
angustia insuperable por la muerte inminente.

v' Problema social: Ausencia de cuidador principal

Criterios de ingreso en hospital de agudos :

v' Pacientes en situacion de enfermedad avanzada y terminal con cualquier situacién
clinica que precise de ingreso hospitalario en hospital de agudos.

v" Soporte a pacientes y familiares que presenten dificultad de manejo domiciliario
derivado de una situacién familiar complicada o ausencia de familia como paso
previo a solicitar traslado a HACLE.

v Soporte a pacientes que presenten una complicacion aguda de su patologia
crénica en situacion paliativa para estabilizacion, previo a su traslado a domicilio
bajo supervisién de la UHD.
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v’ Pacientes que precisen tratamiento de soporte y cuya complejidad no pueda ser
asumida en domicilio.
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