¢QUE PARAMETROS HAY QUE VALORAR PARA LA INCLUSION DE UN
PACIENTE NO ONCOLOGICO EN AP?

OBJETIVOS

Ya es sabido que los conocimientos Y filosofiacdeQGuidados paliativos (CP) puede
beneficiar a pacientes con enfermedades avanzadasalignas y que la situacion
clinica de enfermedad Terminal (SET) aparece tantpacientes con cancer como en
otros con enfermedades avanzadas no malignas. Basde&lgunos afios se va
observando como pacientes con enfermedades avanmdacoldgicas son
admitidos en Unidades de Cuidados Paliativos (UG&) la realidad sigue siendo
gue en estas unidades la inmensa mayoria de l@nfEcque ingresan padecen de
cancer. Ello se debe a que los CP no oncoldgiaseptan una serie de dificultades
todavia no resueltas y que vienen producidas pabpndstico de muchas
enfermedades avanzadas no malignas es inciertidmiivss de actuacion entre
profesionales y servicios médicos no estan defmitidtan expertos en medicina
paliativa, etc. El origen de estas dificultadesaa@n una escasa evidencia cientifica
acerca de las necesidades de los pacientes camedfales avanzadas no cancer asi
como en la necesidad de una metodologia para detkchas necesidades y en una
adecuada efectividad y aceptabilidad de los sewiciédicos en la atencion a estos
pacientes (1).

La Medicina Paliativa presenta hoy en dia una migiés amplia que va desde los
cuidados médicos apropiados de pacientes con exdlexdes activas y avanzadas con
pronéstico limitado y donde el objetivo fundamemsla mejora de la calidad de vida,
hasta los cuidados de pacientes con enfermedadesalgeondstico pero cuya muerte
no parece cercana ; e incluye a pacientes cona@htiga reciente de cancer avanzado
y a pacientes con enfermedad cronica avanzada degyano; demencia senil
avanzada; enfermedades degenerativas del SNCnaadiagiles y comas
evolucionados de causas diversas (2,3).

En la actualidad es mejor hablar de situacionescel al final de la vida, donde la
enfermedad terminal se encuentra entre enfermadacbble avanzada y la situaciéon
de agonia.

En este estudio, nos vamos a centrar en la Enfaghiadurable avanzada.

Enfermedad de curso progresivo, gradual, con divgrado de afectacion de la
autonomia y de la calidad de vida, con respuestabla al tratamiento especifico, que
evolucionara hacia la muerte a medio plazo.

METODOS: PRONOSTICOS Y CRITERIOS EN ENFERMEDADES
AVANZADAS NO ONCOLOGICAS

Enfermedades avanzadas no oncolégicas

Es conocida la dificultad que existe para deterngnando un paciente con
enfermedad avanzada no maligna entra en fase Tarrmarazon principal radica en
establecer criterios capaces de identificar ungstico de supervivencia = 6 meses es
estos pacientes. Debido a esta dificultad es fusdtahrealizar una Valoracion
Multidimensional Individualizada (VMI) (Escalas daloracion de las Actividades
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Basicas e Instrumentales de la Vida Diaria (ABIV&)amenes cognitivos como los
Tests de Pfeiffer y Folstein, escalas de depresidt),

Mini Mental
ORIENTACION
IgEn qué nimero y dia de la semana, mes, afio y estacion estamos? 9
|(;Déndc estd Ud. ahora? Lugar, hospital, ciudad, provincia, pais). 5
REGISTRO
|N0mbra:r tres objetos lentamente. EJ: casa, zapato, papel. 3
ATENCION
IDeletreaI de afras hacia delante la palabra mundo. 5
MEMORIA
[Repetjr los objetos nombrados anteriormente (casa, zapato, papel). 3
LENGUAJE
Mostrar un lapiz, llave y un reloj, preguntar sus respectivos nombres 2
|Repetir: tres perros en un trigal, 1
[Indicar: Tome el papel con su mano derecha, doblelo a la mitad y pongalo en el suelo. 3
|Lca y obedezca lo siguiente: CIERRE LOS 0JOS 3
Puntuacion total: 30

Cada item tiene una puntuacion, llegando a un det&0 puntos.
En la practica diaria un store de 24 sugiere deiagantre 23-21 una demencia leve,
entre 20-11 una demencia moderada y menor de 18amancia severa.
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La escala de depresion geriatrica de Yesavage un autoinforme que puede
ser rellenado por el paciente en 15 minutos yiesmiel screening inicial, ayudando en
la deteccion y diagnéstico de los estados depresivo

*1.- jE=ia satisfecho en el fondo con su wida®..............
*2.- iHarenuncizde a muchas de sus actmdade*:', ¥ pas.atlampcus'?‘ -
*3.- pSiente que su vida eetd vacia® . o
*4.- ;i5eaburre 8 menudo? ...
5. iContempla el futuro con asperanza‘?
G.- j5e agobia con ideas que no puede qumarse da Ia c,aheza
*7.- i5a encuenira alegre y optimista, con buen animo la mayor parta dal Llamp-:-'?
*8.- iTeme que le vaya a suceder algomalo? ...
*3.- i5a siente feliz, contento la mayor parte del 1|em|:u:>‘3' [
*10.- ;5e siente 8 menudo indefenso, desamparado, -:Iamralldﬂ |nu:|ec|5f:-’-' .
11.- 5= siente a8 menudo inguisto y nervioeo? ... -
*12.- ;Prefiere guedarse en casa gue salir fuesra y hat.E-r cosas nua'.'aﬁ’-'
13.- i5a encuenira 8 menudo preccupado por el futuro? ... -
*14.- ;ile da la impresiin de que tiene mas frastomos de memoria que k:rs demas de =) adad'?..
*15.- ;Cres que es agradable estar vivoT . e
16.- ;i Se siente a menudo desanimado y triata’:‘
*17.- ;5e siente bastante indtil tal y como esta ahora®. ...
18.- ;5e preccupa muche del pasado?. ...
19.- ;iEncusntra la vida muy emocionamta? ..
20.- ;5a le hace durc empszar nuevos proyectos? ...
*21.- ;5e siente lleno de enaergia?...............
*22.- ;Sients que su siluacidn es anguﬂlc&a dasasp-arada"-‘
*23.- iCres que la mayoria de la gente se encuenira en mejor 5r|uacmn econdmica
que vd. T
24.- ;i5a s-lenLe a menuda cu:-mrarl.adu:u p-:ur cosSas paquanas‘? R
25.- LSIEIIHE' a menudo ganas de llorar? .

R e R o QU I ST O R e T N
Q—‘QACIDQ—‘CICIQQQ—I-D—I-Q—*GQG—I-E

27.- i Le apetece levantarse por la mahana? ...
28.- i prafiers evitar reuniones sociales? ...
29.- ;Es facil para usted tomar decisiones? ...
30.- ;Esta su mente tan despajada comm BMEET . e

DD =i = = = =
= I = I = = =

Punto de corte =14

Version abreviada (“items)
Punto de corte =5
0 a 5: Normal 6 a %: Depresidn leve 10 o mas: Depresion establecida

Existen otras variables que nos ayudan junto ceal@acion a establecer el
pronaostico:

a) la edad como indicador de comorbilidad y "fidgid" (El sindrome de
Declive es en muchos casos una situacion que peodao desde la fragilidad acabara
conllevando situaciones irreversibles);

b) el tiempo de evolucion del proceso causante
de discapacidad;

c) el estado nutricional;

d) el deterioro cognitivo;

e) la depresion

f) la falta de un adecuado soporte sociofamiliar.

Aunque estimar el prondstico es una ciencia in@xaxt debe ser motivo para que
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evitemos hablar del mismo con los enfermos y/aiailia. Debemos de tener presente
gue un numero no despreciable de estos pacient@amepentinamente; por lo que
no tenemos que caer en el "nihilismo" del prondsticmodo de practica clinica,

como sefiala Scout A. Murria et al., cuando morg&rios indicadores prondésticos y
observemos un declive progresivo e irreversiblepdelente, nos debemos preguntar:
?me sorprenderia si mi paciente muriera en losipas12 meses?. Si la respuesta es
no, necesitamos dar al paciente y familia la opodtad de planificar una buena
muerte, cuando le corresponda, planificando unesuwsdios cuidados al final de la
vida (10).

Criterios
I.- Paciente muy mayor con vida limitada debido a: miiatjco especifico, varios
diagnosticos o sin un diagnostico claramente didinkl paciente y/o familia estan

informados de la situacion.

Il.- Paciente y/o familia, previa informacion-comunicexihan elegido tratamiento
de control de sintomas sobre tratamiento curativo.

lll.- Paciente presenta alguno de los siguientes:
A: Documentacion clinica de progresién de la enfernheg@ puede incluir:

1) Progresion enfermedad primaria demostrada pdiate sucesivas
valoraciones, estudios complementarios, etc.

2) Varias visitas a urgencias, hospitalizacionts,an los ultimos 6 meses.
3) Numerosas demandas de atencion sanitaria ercifionresidencias
asistidas, etc.

4) Objetivacion de un declive funcional reciente:

a) Declive reciente en pacientes con reduccionigie la funcionalidad
por enfermedad crénica (ej. paciente con paraptefiaica por alteracion
de la médula espinal que recientemente es diagadstide un cancer).

b) Disminucién funcional documentada por:

« de Karnofsky 50 (No apto para el trabajo. Capazivleen la casa, satisfacer la
mayoria de sus necesidades. Necesita una ayudgdgancia variable )

» Dependencia en al menos 3 ABVD (bafarse, vesticseer,
transferencias, continencia, capacidad de deaminaglependiente. al
bafno).

B: Documentacién de alteracion nutricional recientecienada con el proceso
terminal:

1) Pérdida de > 10% del peso de forma no intendmea los ultimos 6
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meses.
2) Albumina < 2.5 g/dl.

Nivel de evidencia lll (basada en experienciasadi estudios descriptivos o
informes de comités de expertos,). Recomendaci@oGuficiente evidencia
cientifica).

ENFERMEDAD PULMONAR AVANZADA: OCFA

El Medicare Hospice de USA considera que la sitirade enfermedad terminal
pulmonar viene definida por los siguientes crit&rio

1. Enfermedad pulmonar crénica severa documentaddisnea de reposo
con respuesta escasa o nula a broncodilatadores.

2. Progresién de la enfermedad evidenciada por:

Incremento de las hospitalizaciones o visitas diiamias por infecciones
respiratorias y/o insuficiencias respiratorias

3. Hipoxemia, pO2 55 mmHg en reposo y respirandoanbiente o StO2 88
% con O2 suplementario, o hipercapnia, pCO2 50 mmHg

4. Insuficiencia cardiaca derecha secundaria areefiad pulmonar.

5. Pérdida de peso no intencionada de>10% durast@dtimos seis meses.

6. Taquicardia de > 100 ppm en reposo.

INSUFICIENCIA CARDIACA AVANZADA

La situacion clinica de terminalidad viene dadandeda insuficiencia cardiaca
avanzada es refractaria al tratamiento médicogsmgubsidiaria de trasplante
cardiaco. Son factores pronéstico relacionadodac&&ET

1. Disnea grado IV de la NYHA

2. Fraccién de eyeccion del 20%

3. Persistencia de los sintomas de insuficienci@diaea congestiva a pesar del
tratamiento adecuado con diuréticos, vasodilatadol&CAS.

4. Insuficiencia cardiaca refractaria y arritmiapraventriculares o
ventriculares resistentes al tratamiento antiaiciim
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ENFERMEDAD HEPATICA AVANZADA: CIRROSIS HEPATICA
Factores pronéstico relacionados con la SET

1. Insuficiencia hepéatica grado C de la clasifiéaae Child-Pugh :
Encefalopatia grado IlI-IV

Ascitis masiva

Bilirrubina > 3 mg/d|

AlbUumina < 2.8 g/dI

T. de protrombina < 30 %

y en la que se ha descartado el trasplante hepatico

2. El sindrome hepatorrenal debido a que caretetdeniento médico eficaz
ya suele ser un indicador de situacion clinica it

INSUFICIENCIA RENAL CRONICA AVANZADA
Factores pronéstico relacionados con la SET
La situacion terminal en pacientes con enfermedadlavanzada y que no van a

ser dializados viene dada ante:

1. Manifestaciones clinicas de uremia (confusi@useas y vomitos
refractarios, prurito generalizado, etc.

2. Diurésis < 400 cc/dia

3. Hiperkaliemia > 7 y que no responde al tratatoien
4. Pericarditis urémica

5. Sindrome hepatorrenal

6. Sobrecarga de fluidos intratable.

DEMENCIAS MUY EVOLUCIONADAS Y ENFERMEDAD
CEREBROVASCULAR CRONICA AVANZADA

En estos pacientes también existe dificultad pacahprondsticos a medio plazo.
Existen multiples factores que si son consideradssayudaran a individualizar la
toma de decisiones y/ a decidir el esfuerzo diagpwy terapéutico a emplear.

Entre otros cabe destacar :

1. Edad > 70 afios

2. FAST (Funcional Assessment Staging) > 7c, Eafuade los cambios en el
rendimiento funcional y las actividades de habdekmpara la vida diaria es un aspecto
esencial de la evaluacién de las personas de edadada con enfermedades cronicas.

3. Deterioro cognitivo grave (MMSE: Mini-Mental $&eExamination < 14)
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4. Dependencia absoluta

5. Presencia de complicaciones (comorbilidad, oifews de repeticion -
urinarias, respiratorias-, sepsis, fiebre a pesda dntibioterapia,...)

6. Disfagia
7. Desnutricion
8. Ulceras por presion refractarias grado 3-4 eldls Torpidas )

Los niveles de evidencia, en la mayoria de losdéssisobre los factores
pronésticos comentados antes, oscilan entre Bif2des de cohorte o casocontrol)-
I1.3 (estudios comparativos) y Il (experienciagidas, estudios

descriptivos o informes de comités de expertosjlees entre una evidencia
cientifica aceptable y una no suficiente eviden®atifica. No obstante es
aconsejable hacer estudios con los que podamddezstamodelos de prediccion
de mortalidad con el fin de ayudar a realizar tadaale decisiones e iniciar la
discusion de los cuidados al final de la vida eriggdes con enfermedades
avanzadas no malignas (23).

La VMI de cada paciente nos ayudara a ver globakrarsituacion del mismo asi
como a personalizar las decisiones, que debenbestadas en el juicio clinico
apoyado sobre los factores prondsticos citadogoasd en las opiniones y deseos
del paciente, familia y del equipo multidisciplinar

RESULTADOS: CUIDADOS PALIATIVOS EN LA ENFERMEDAD NO
ONCOLOGICA

a.) Los CP deben extenderse a pacientes con enfade® cronicas avanzadas no
malignas, la mayoria enfermos ancianos con plwipgia y grandes
discapacidades en los que muchas veces resutté difiinir la SET; por lo

gue es importante conocer (24): Pronéstico, Distedpd funcional, Severidad

de la enfermedad, e Informacion sobre la toma dsidaes

b.) Toma de decisiones:

La base fundamental de la toma de decisiones Fifaatlad + Grado de
evolucion de la misma + Grado de deterioro fundigiabal + Gravedad de
las sobreagudizaciones/crisis + Deseos, metasnjooess de los
pacientes/familia durante el curso de la enfermedad

c.) Planificacion de los cuidados. Considerar:
Planteamiento dinamico. Con relativa frecuenciaexq@n situaciones que

cambian con rapidez, surgen complicaciones, sird@s@esantes como el
dolor, la disnea, etc.; entonces una actitud im@ate mas "curativa” puede
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sustituirse por una actitud exclusivamente pakativ

No reservar los Cuidados Paliativos solo paradasd agonicas. Constatar en
la historia clinica el grado de intervencion quelseide en cada momento; asi
evitaremos procedimientos agresivos innecesanmngghas veces iatrogénicos
(Cuidados Intensivos, Resucitacion Cardiopulmoaatipioterapia, etc..)

Desde un punto de vista practico debemos de tenswenta una serie de
indicadores que pueden ayudarnos a definir la $§Jaeientes con
enfermedades avanzadas no malignas (25,26):

a. Factores pronosticos (mejor modelos de prediycié mortalidad de la
enfermedad de base

b. Enfermedades intercurrentes

c. Estado funcional

d. Progresién de la enfermedad, determinado por:
Declive funcional

Hospitalizaciones frecuentes

Complicaciones médicas,........

e. Comorbilidad

f. Nivel cognitivo

g. Deterioro nutricional

h. Testamento vital o cualquier otra manifestasidiore los cuidados que
desea o0 ha expresado el paciente para el final diela.

Es prioritario planificar cuanto antes, asi comoutnentar, registrar todos estos
parametros y las decisiones que se adopten y ofikpaciente y familia el
tratamiento mas adecuado (27,28). Es decir debpropsrcionar unos cuidados al
final de la vida de calidad y para ello debemositem cuenta la definicion que
establecida por The Institute of Medicine CommitteeEnd-of-Life Care sobre la
muerte digna: "Muerte libre de distress evitabsifyimiento para el paciente, familia,
cuidadores y en acuerdo con los deseos del pagid¢ameilia y teniendo en cuenta
unos estandares clinicos, culturales y éticos" (29)
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ALGORITMO PROTOCOLO PACIENTE TERMINAL

Si

Paciente Oncoldgicg

¢Si

Revalorar a <

\Si

Paciente No Oncoldgicd

¥ No

¢Me sorprenderia si

=0 < a6 meses No Los 3 meses Si fallece en 12 meses?
I Criterios I
INCLUSION < / l
< Enfermedades (1)| | VMI*
A TS' .
LS I
Edad Avanzada ABIVD**
Varias visitas a Urgenciag
Karnofsky 50
Patolégico Dependencia 3 ABIVD l
L No Patoldgicos
Escalas
Patolbgicos l

v

!

Mini Mental
24 — Demencia

23-21 — Demencia leve
20-11 — Demencia Moderada
< 10 — Demencia Severa

Escala Depresién abrev.
6 a 9 Depresion leve
10 o mas -bepresién estableci

Estado Nutricional

Perdida > 10% en 6 meses

»

Pfeiffer
Deterioro cognitivo

Ye—>»{ Escala Norton
UPP

(1) Enfermedades de Inclusién en Protocolo de ReciBerminal No Oncolégico:
EPOC, IC avanzada, Cirrosis Hepatica, Insuf. Rertalica, ACV, Demencias
(Alzheimer, Parkinson,,,), UPP Torpida.

* VMI — Valoracion Multidimensional Individualizada

** Escalas de Valoracion de actividades Basicalmdeda diaria.
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