

		

			[image: PORTADA.jpg]

		


	

		

			MANUAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS
EN GERIATRÍA


		


	

		

			[image: ]


		


	

		

		


		

			Manual de cuidados paliativos en geriatría
© Carlos Sandoval Cáceres (ed.)


			De esta edición:
© Universidad Peruana Cayetano Heredia - Fondo Editorial Cayetano
Av. Honorio Delgado 430, San Martín de Porres,
Lima 150135, Perú
fondo.editorial@oficinas-upch.pe
https://fondoeditorial.cayetano.edu.pe


			Primera edición Digital: enero de 2024


			Producción editorial: Fondo Editorial Cayetano


			Prohibida la reproducción de este libro por cualquier medio, total
o parcialmente, sin permiso expreso de los editores.


			Hecho el Depósito Legal en la Biblioteca Nacional del Perú N° 2024-01549
ISBN: 978-612-5139-03-0


		


	

		

		


		

			Índice


			PRÓLOGO


			Dra. Patricia Bonilla Sierra


			PALABRAS DEL EDITOR


			FUNDAMENTOS Y CRITERIOS


			Capítulo I


			FUNDAMENTOS Y CRITERIOS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS


			Úrsula Gabriela Jelicic López Sanden


			Fundamentos de los Cuidados Paliativos 


			Actitudes necesarias para el éxito de los Cuidados Paliativos (9)


			Conclusiones


			Referencias bibliográficas


			Capítulo II


			CRITERIOS DE ENFERMEDAD TERMINAL EN PACIENTES NO ONCOLÓGICOS


			Pilar Gamarra Samaniego


			Trayectoria al final de la vida


			Concepto de terminalidad en enfermedades no oncológicas


			Principales enfermedades terminales no oncológicas


			Indicadores clínicos generales de severidad y progresión de las enfermedades terminales no oncológicas (NECPAL) (8,9) 


			Marcadores específicos para cada enfermedad


			Índices pronósticos en enfermedades terminales no oncológicas


			Puntos importantes en la atención a pacientes con insuficiencias orgánicas en fase avanzada


			Referencias bibliográficas


			VALORACIÓN GERIÁTRICA Y TIPOS DE PACIENTES CON ENFERMEDAD TERMINAL


			Capítulo III


			VALORACIÓN GERIÁTRICA EN CUIDADOS PALIATIVOS


			Juan Carlos Carbajal Silva


			Objetivos en Cuidados Paliativos 


			Valoración multidimensional del paciente en Cuidados Paliativos


			Manejo de la enfermedad


			Valoración clínica


			Valoración mental


			Valoración sociofamiliar


			Valoración de la situación de los últimos días


			Valoración del sufrimiento y calidad de vida


			Valoración espiritual


			Valoración del duelo


			Conclusiones


			Referencias bibliográficas


			Capítulo IV


			CUIDADOS PALIATIVOS En pacientes oncológicos


			Katia Echegaray Castro


			Cambios moleculares en el envejecimiento y su relación con el cáncer


			Cambios físicos en el envejecimiento y su relación con el cáncer


			Importancia de la valoración oncogeriátrica 


			Estratificación del paciente 


			Toma de desiciones en el adulto mayor oncológico 


			Cuidados Paliativos en el paciente adulto  mayor con cáncer 


			Conclusiones


			Referencias bibliográficas


			Capítulo V


			CUIDADOS PALIATIVOS EN ENFERMEDADES CRÓNICAS NO ONCOLÓGICAS


			Brizz Sheyla Sánchez Castro


			Consideraciones generales 


			Cuidados Paliativos en insuficiencia cardiaca avanzada


			Manejo de disnea


			Caquexia cardiaca


			Cuidados Paliativos en enfermedad hepática avanzada


			Manejo de la encefalopatía hepática


			Manejo de varices hemorrágicas


			Manejo del prurito


			Cuidados Paliativos en enfermedad respiratoria avanzada


			Manejo de disnea


			Manejo de tos


			Cuidados Paliativos en demencia avanzada


			Trastornos de la alimentación y alimentación artificial en demencia avanzada


			Referencias bibliográficas


			SITUACIONES ESPECIALES EN EL ABORDAJE DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS


			Capítulo VI


			CONTROVERSIAS ÉTICAS EN CUIDADOS PALIATIVOS


			Luis Álvarez Cóndor


			Cultura y sociedad


			La familia


			La persona


			El ciudadano


			Autonomía y justicia


			El encuentro con “el otro”


			Conclusiones


			Referencias bibliográficas


			Capítulo VII


			COMUNICACIÓN DE MALAS NOTICIAS


			Carla Zapata del Mar


			¿Qué son las malas noticias?


			Comunicación de malas noticias


			Impacto de las malas noticias


			Comunicación eficaz de malas noticias


			Ventajas de una comunicación efectiva (2) 


			Estrategia para dar malas noticias


			Conclusión


			Referencias bibliográficas


			Capítulo VIII


			TOMA DE DECISIONES CUANDO EL PACIENTE SE ENCUENTRA EN LA ETAPA FINAL DE SU VIDA


			Carolina Yanina Pérez Agüero


			Situaciones difíciles 


			Diversos escenarios


			Desgaste profesional sobre la toma de decisiones


			Marco ético y legal


			Proceso de toma de decisiones 


			Conclusiones


			Referencias bibliográficas


			Capítulo IX


			CUIDADOS PALIATIVOS EN EL ADULTO MAYOR EN EL ESTADIO FINAL DE LA ENFERMEDAD 


			Jorge Luis Solari Yokota


			Paciente en estadio terminal de enfermedad


			Medicina paliativa. Adecuación del esfuerzo diagnóstico y terapéutico


			Documento de instrucciones anticipadas y consentimiento informado


			Pertinencia de la nutrición e hidratación en el paciente en estadio final de su enfermedad


			Utilización de la vía subcutánea


			Manejo de síntomas frecuentes en estadio final de enfermedad


			Sedación paliativa. Sedoanalgesia


			Uso del cannabis medicinal


			Buena comunicación


			Aspectos médico-legales


			Reflexiones finales


			Referencias bibliográficas


			EL EQUIPO INTERDISCIPLINARIO EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS


			Capitulo X


			ABORDAJE PSICOLÓGICO EN CUIDADOS PALIATIVOS


			Igor Infantes Portilla


			Características y/o requisitos que deben tener los psicólogos que asisten en el campo de los Cuidados Paliativos


			Manifestaciones emocionales que suele presentar el psicólogo durante su abordaje en Cuidados Paliativos


			Conclusiones


			Referencias bibliográficas


			Capítulo XI


			TERAPIA OCUPACIONAL EN CUIDADOS PALIATIVOS


			Amelia Olórtegui Moncada


			Referencias bibliográficas


			Capitulo XII


			TERÁPIA FÍSICA EN CUIDADOS PALIATIVOS


			María Eugenia González Farfán


			Fisioterapia


			El proceso de enfermedad terminal en el paciente mayor 


			Valoración miultidimencional de la persona mayor en proceso de la enfermedad terminal


			Intervención fisioterapéutica durante el proceso de la enfermedad terminal


			Metodología


			Control de síntomas


			Referencias bibliográficas


			Capítulo XIII


			NUTRICIÓN EN CUIDADOS PALIATIVOS


			Ximena Chávez Alonso


			Conflictos de la nutrición en cuidados paliativos


			Importancia de la nutrición


			Anexo 1


			Anexo 2


			Referencias bibliográficas


			LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN LOS NIVELES DE ATENCIÓN


			Capítulo XIV


			LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN LA ATENCIÓN DOMICILIARIA


			Graciela Takami Ángeles


			El domicilio como lugar predilecto de atención


			Requisitos para la atención a domicilio


			Beneficios de la atención a domicilio


			Factores que favorecen una buena atención en domicilio


			Visitando al enfermo


			Referencias bibliográficas


			Capítulo XV


			LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN CUIDADOS INTENSIVOS


			Raúl Sánchez León


			Términos y definiciones


			Introducción


			Definición de Cuidados Paliativos


			Principios Éticos: No maleficencia, beneficencia, autonomía y justicia


			Marco Legal


			Modelos de Terapia Paliativa en la UCI


			Objetivos de la Evaluación Multi-especializada


			Servicios Religiosos o Espirituales


			Mecanismo


			Servicio de Ética Médica


			Acciones


			Caso Clínico


			Barreras para la implementación de Cuidados Paliativos en la UCI


			Conclusión


			Referencias bibliográficas


			Capítulo XVI


			CUIDADOS PALIATIVOS EN URGENCIA


			José Amado Tieno


			Pacientes con enfermedad terminal en la emergencia


			Necesidades de urgencia-emergencia en los Cuidados Paliativos


			Actitud del personal de salud ante la crisis


			Urgencias específicas en los Cuidados Paliativos


			Referencias bibliográficas


			Manejo de los síntomas


			Capítulo XVII


			MANEJO MULTIMODAL DEL DOLOR


			Katia Echegaray Castro


			Dolor y envejecimiento 


			Dolor total 


			Prevalencia del dolor  


			Impacto del dolor crónico 


			Objetivos del manejo del dolor


			Valoración del dolor 


			Tipificar el dolor


			Algoritmo de valoración del dolor crónico


			Manejo multimodal del dolor


			Referencias bibliográficas


			Capítulo XVIII


			MANEJO DE LOS SÍNTOMAS NEUROPSIQUIÁTRICOS


			Carlos Armando Arteaga Vásquez


			Insomnio


			Delirium


			Depresión


			Ansiedad


			Referencias bibliográficas


			ESPIRITUALIDAD Y FAMILIA


			Capítulo XIX


			LA FAMILIA Y LOS CUIDADOS PALIATIVOS


			Jaime Lama Valdivia


			El enfermo terminal y su familia


			La situación del cuidador principal


			El pacto del silencio


			La importancia de morir en compañía de la familia


			Cuidados a la familia luego de la pérdida


			Conclusiones


			Referencias bibliográficas


			Capítulo XX


			EL DUELO


			Carlos Sandoval Cáceres


			Casos especiales de duelo


			Conclusiones


			Referencias bibliográficas


			Capítulo XXI


			ESPIRITUALIDAD EN EL ENFERMO TERMINAL


			Juan Carlos Montoya Manrique


			Definición de persona desde la visión filosófica


			Definición de Persona desde la visión religiosa


			Entendiendo la Espiritualidad 


			El acompañamiento Espiritual


			Anexo I


			Referencias bibliográficas


			SOBRE LOS AUTORES


		


	

		

		


		

			Prólogo


			Los cuidados paliativos (CP) surgieron en Inglaterra cuando Cicely Saunders, en 1967, fundó el St. Christopher Hospice. Posteriormente, se extendió en el movimiento Hospice moderno a nivel mundial. Se iniciaron como una necesidad de brindar respuesta a los pacientes con enfermedades terminales y a sus familiares; luego, se desarrolló la docencia y la investigación, y alcanzaron así la trascendencia internacional. Su característica principal, desde el inicio, fue el enfoque centrado en la persona, tomando en cuenta todo su ser, es decir, los aspectos físicos, emocionales, espirituales y sociales, incluyendo su grupo familiar, que acepta la muerte como un hecho natural y trabaja por la mejora de la calidad de la vida. 


			Los CP han evolucionado, y su reconocimiento es cada vez mayor; en muchos países son reconocidos como una especialidad. La Organización Mundial de la Salud (OMS) en el año 2002 los definió como:


			(...) el enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida a través de la prevención y el alivio del sufrimiento, evaluación y tratamiento del dolor y otros síntomas físicos, psicológicos y espirituales (2). 


			Tanto la OMS como las Naciones Unidas los consideran un componente esencial de la cobertura sanitaria universal; sin embargo, aún son muchos los países y regiones donde la prestación de servicios y el acceso a los opioides son mínimos o inexistentes (2).


			Son muchas las barreras que limitan el acceso oportuno a los CP, entre ellas, la propia definición, la cual no queda del todo clara varios aspectos, como son: ¿Desde cuándo se inician: al final de la vida o de forma temprana? ¿Qué grupo de pacientes son candidatos a recibir CP, los que tienen un corto pronóstico vital o aquellos con sufrimiento grave relacionado con salud por una enfermedad grave? ¿Quién los realiza, el especialista, el médico general con entrenamiento básico en CP o ambos, según las necesidades del paciente-familia? Por ello, la Comisión Lancet propuso la revisión del concepto, y la Asociación Internacional de Hospicios y Cuidados Paliativos (IAHPC) asumió el reto. Después de un gran trabajo donde participaron más de 400 expertos en el área, se obtuvo la siguiente definición por consenso: 


			Los cuidados paliativos son la asistencia activa, holística, de personas de todas las edades con sufrimiento severo relacionado con la salud debido a una enfermedad grave y especialmente de quienes están al final de la vida. Su objetivo es mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores (3). 


			También pone énfasis, entre otros aspectos, en: 


			La prevención, identificación precoz, evaluación integral y control de los síntomas físicos, sufrimiento psicológico, espiritual y las necesidades sociales, son aplicados durante el transcurso de la enfermedad de acuerdo con las necesidades del paciente, en cualquiera de los niveles de atención, primario a terciario, y en el domicilio, según la condición del paciente y pueden ser proporcionados con tratamientos modificadores de la enfermedad (3).


			Según el reporte de la segunda edición del Atlas de cuidados paliativos en Latinoamérica (2020), se ha evidenciado un crecimiento progresivo, con relación a los resultados presentados en la edición cartográfica del Atlas de cuidados paliativos en Latinoamérica (2013), respecto a educación, políticas sanitarias, consumo de opioides, provisión de servicios y presencia de asociaciones nacionales (4); sin embargo, persiste la brecha para la integración de los CP y la disponibilidad de servicios, los que siguen siendo insuficientes para las necesidades, al igual que la accesibilidad a los opioides y medicamentos esenciales, y a la educación en pregrado y posgrado. Es necesario un trabajo continuo desde todos los ámbitos (5).


			Desde 1989, Perú inició la atención de CP y, como el resto de los países latinoamericanos, ha tenido un crecimiento paulatino: cuenta en la actualidad con 0,6 recursos asistenciales por millón de habitantes (4) y se espera que con la Ley Nacional de Cuidado Paliativos aumente el compromiso, por parte del Estado, en la implementación de estos. Además, se requiere del apoyo de la Academia para que todas las facultades impartan CP en pregrado y posgrado; la educación es un indicador esencial para aumentar la provisión de servicios y la disponibilidad de opioides. Con la finalidad de contribuir a la educación de los profesionales de la salud apoyando el desarrollo de los cuidados paliativos para el primer nivel de atención, un grupo de expertos se reunió para desarrollar este manual, el cual de manera concisa brinda información clave que contribuye a aliviar el sufrimiento grave en salud. 


			Dra. Patricia Bonilla Sierra
Presidenta de la Asociación Latinoamericana de
Cuidados Paliativos (ALCP)
Decana de la Facultad de Ciencias de la Salud 
Docente e investigadora 


			Universidad Técnica Particular de Loja (UTPL) 
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			Palabras del editor


			Con el proceso del envejecimiento poblacional ha habido una real inversión de la pirámide poblacional: de una población con muchos jóvenes y pocos adultos mayores a una población con muchos adultos mayores y menos jóvenes. Esto ha ocasionado que se viva más, pero también que haya aumentado el número de enfermos. En otras palabras: se vive más por el aumento de la esperanza de vida, pero ha aumentado la morbilidad, ahora hay más enfermos. Este proceso de envejecimiento nos ha llevado a otra transición, la epidemiológica, en la que las enfermedades crónico degenerativas, conocidas como enfermedades no transmisibles (ENT), han desplazado a las agudas, las que en su mayoría eran de origen infeccioso. Esto ha traído más discapacidad y más dependencia, sobre todo en las personas adultas mayores. 


			Si bien las enfermedades crónicas no transmisibles no causan una mortalidad inmediata, estas son prolongadas y, muchas de ellas, en su etapa final, son discapacitantes.


			Los cuidados paliativos surgen como una nueva disciplina de la medicina para tratar una serie de enfermedades en su fase terminal, con el fin de darle al enfermo una calidad de vida óptima en sus últimos años de existencia. 


			El dicho ya no hay nada que se pueda hacer debe ser desterrado del lenguaje de los médicos. Siempre hay algo que se pueda hacer por el por el paciente doliente y más aún en su etapa final. No podremos curarlo ni tampoco detener el curso de la enfermedad, pero al menos podremos brindarles cierto alivio, tranquilidad espiritual y una muerte digna. 


			Actualmente, no se enseña en las universidades peruanas la materia de cuidados paliativos a nivel de pregrado. Se dictan cursos, diplomados y maestrías en algunas universidades del país, entre ellas la Universidad Peruana Cayetano Heredia.


			Este Manual de cuidados paliativos surgió a raíz de un curso organizado por la doctora María del Pilar Gamarra Samaniego, prestigiosa médico-geriatra y docente universitaria del Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins, quien organizó un curso sobre los cuidados paliativos dirigido a los médicos residentes de geriatría, para el que convocó a un grupo de médicos y profesionales de la salud comprometidos con la geriatría para dictar este curso. El curso fue tan claro y bueno que me pareció que debía de plasmarse en un documento para que pueda ser compartido con todos los profesionales y no profesionales interesados en el tema de los cuidados paliativos.


			Si bien se han publicado muchos documentos en la literatura médica internacional sobre los cuidados paliativos, muy poco se ha escrito a nivel nacional. Este documento no pretende ser un tratado sobre el tema, pero sí plasmar los conocimientos y experiencias de profesionales que tratan a personas adultas mayores todos los días. Hemos querido abarcar los aspectos, no solo médicos, sino todos los que caracterizan a la geriatría, que trabaja siempre apoyada de un equipo interdisciplinario; es decir, abarcamos también los aspectos psicológicos, nutricionales, sociales, terapéuticos y espirituales de los cuidados paliativos.


			Se presentaron algunos problemas que hicieron que se retrase la publicación de este manual, como la pandemia de la COVID-19 que nos perjudicó a todos, incluso algunos de nosotros caímos enfermos víctima de este virus y gracias al Gran Hacedor permanecimos con vida.


			Quiero agradecer a todos los colegas y amigos que participaron en la elaboración de este manual. A ellos mi reconocimiento por plasmar, en estas páginas, no solo sus conocimientos, sino su experiencia, que es lo que no está en los libros.


			Esta publicación está dedicada a todos los pacientes que sufren alguna enfermedad en la fase terminal, que sepan que no están solos, que tienen al personal de salud como sus aliados y amigos, y que sentimos su dolor como el nuestro propio. A todos mis pacientes mi agradecimiento, ustedes son el mejor libro de geriatría.


			Finalmente, quiero agradecer al Fondo Editorial de la Universidad Peruana Cayetano Heredia por su apoyo constante en la difusión del conocimiento y la experiencia de los profesionales peruanos; y en especial a la Mgtr. Lizbeth Alvarado Campos, jefa del Fondo Editorial Cayetano por apostar por nosotros.


			Lima, 10 de diciembre de 2023 
Dr. Carlos Sandoval Cáceres
Médico geriatra
Editor y compilador 


		


	

		

			Fundamentos y criterios


			Capítulo I


			Fundamentos y criterios de
los cuidados paliativos


			Úrsula Gabriela Jelicic López Sanden


			Tú importas por ser tú, importas hasta el último momento
de tu vida y haremos todo lo que está a nuestro alcance,
no solo para ayudarte a morir en paz,
sino también a vivir hasta el día que mueras
Cicely Saunders


			Los cuidados paliativos (CP), en los últimos cincuenta años, han revolucionado el campo de la medicina al cambiar la visión que nos enseñaron nuestros maestros en las aulas universitarias: “el médico debe diagnosticar y curar la enfermedad”. 


			Ahora ya sabemos que a veces morir no es malo, que siempre hay algo que hacer, que no todo es físico, que no solo es morfina y que debemos estar junto a nuestro paciente y familia. 


			Los CP abarcan no solo a la enfermedad avanzada o en su terminalidad, sino también desde el diagnóstico de aquellas que tienen un pronóstico malo, pues se realiza un manejo en conjunto con el tratamiento con fin curativo. Se ha demostrado que esta intervención temprana mejora el control de los síntomas, disminuye las intervenciones innecesarias, ayuda al paciente y a su familia a aceptar la enfermedad y hasta logra, en algunos casos, mejorar la sobrevida del paciente (1).


			FUNDAMENTOS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS 


			La unidad de los cuidados paliativos comprende el binomio paciente-familia


			La intervención está centrada en el paciente y en su familia (también personas a las que les importa el paciente y que no necesariamente tienen un lazo de consanguinidad con él). 


			Se debe realizar una evaluación integral al paciente para conocer los problemas físicos, funcionales, emocionales y sociales que pueda presentar y, según sus prioridades, dar un manejo y seguimiento; luego de este primer acercamiento, se debe evaluar a la familia, entender su grado de entendimiento de la enfermedad y su capacidad para brindar apoyo al paciente, para así establecer un plan en conjunto paciente-familia-equipo paliativo.


			Se debe comprender que la familia es el primer soporte de nuestro paciente. Será su apoyo emocional para su angustia y sufrimiento; por ello, dentro de nuestro plan de trabajo debemos darles habilidades para que pueda sobrellevarlo, así como establecer roles de cuidado y realizar un monitoreo continuo para evitar o identificar de forma temprana la sobrecarga del cuidador (2).


			Los cuidados paliativos son proporcionados por un equipo interdisciplinar


			El equipo básico está formado por el área médica, enfermería y psicología y, de ser posible, se apoyará de nutrición, servicio social, terapia física, ocupacional y lenguaje, asesores espirituales y voluntariado, entre otras. El manejo del equipo debe ser integral y bidireccional. 


			Comunicación efectiva


			Para establecer una buena comunicación primero debemos saber escuchar. En CP nos basamos en la escucha verbal/no verbal, empática y activa, que significa poner nuestra atención en el mensaje del paciente, en lo que nos dicen sus palabras, pero también lo que nos dice el tono de su voz o su lenguaje corporal, dejando a lado nuestros prejuicios o creencias, haciendo un esfuerzo en entender lo que siente esta persona, entrando en su mundo y viendo todo desde su perspectiva. En el momento que el paciente se sienta escuchado y/o comprendido, será más sencillo que se abra al equipo y nos manifieste sus principales preocupaciones o temores.


			Además, el equipo paliativo siempre debe ser honesto y claro en la información que brinde al paciente y a su familia, para lograr ganar su confianza.


			La comunicación efectiva con el paciente y su familia nos permite tomar decisiones de forma oportuna, establecer mejores planes terapéuticos, conseguir adherencia al tratamiento y un mejor control de síntomas. 


			Control de síntomas


			El dolor es el síntoma más evaluado en cuidados paliativos, pero muchas veces no es el más frecuente o el que produce mayor deterioro funcional o impacto emocional en el paciente, ya sea la astenia o cansancio. Por eso, es importante realizar una evaluación de los síntomas a través de escalas (por ejemplo: la Escala de evaluación de síntomas de Edmonton) y así reconocer y priorizar los principales síntomas que presenta nuestro paciente, para iniciar el tratamiento de estos (3). Posteriormente, debemos realizar una evaluación rutinaria de los síntomas para revaluar el éxito/fracaso de nuestro tratamiento y, al mismo tiempo, evidenciar la aparición de nuevos síntomas para un tratamiento oportuno. También le compete al equipo ir preparando al paciente en los síntomas que podrán ir apareciendo en el transcurso de la enfermedad. 


			Continuidad de la atención


			Las unidades de CP deben asegurar la continuidad de la atención en consultorio externo, hospitalización, emergencia y atención domiciliaria, es decir, siempre que el paciente tenga un contacto con un profesional de la salud, este debe estar familiarizado con su caso o tener acceso a su historia clínica. 


			El equipo paliativo debe informar al paciente y a su familia los números de contacto en caso de una emergencia; algunas unidades de CP cuentan con un celular a cargo del grupo de guardia, donde pueden recibir orientación y absolver dudas y evitar ingresos innecesarios a urgencias. 


			En nuestro país, el 17 de diciembre de 2015 se aprobó el Reglamento de la Ley 30024, ley que crea el Registro Nacional de Historias Clínicas Electrónicas; actualmente,  aún hay hospitales que se encuentran en fase de implementación, otros ya cuentan con historias clínicas electrónicas, pero solo en algunos servicios de atención y muy pocos ya tienen un sistema totalmente integrado (4). 


			Capacitación a los familiares


			Desde las primeras evaluaciones, el equipo de cuidados paliativos debe identificar a la persona que será nuestro apoyo como cuidador principal; esta es aquella que posee mejores habilidades de comunicación y resiliencia. En el caso de que el paciente no tenga familia, servicio social debe identificar, entre su red de amigos y voluntarios, una o dos personas para asumir este rol de cuidador. El equipo de cuidados paliativos debe ir brindando, al cuidador principal, los recursos que sean necesarios para optimizar el soporte familiar: aprendizaje de tareas concretas, participación en las decisiones, información de sucesos previsibles y, sobre todo, potenciar el rol terapéutico. El éxito de tener un buen cuidador muchas veces se ve reflejado en el lugar de fallecimiento del paciente; los cuidados paliativos apuntan a que la muerte sea en su domicilio, junto a sus seres queridos, siempre y cuando se tengan los recursos necesarios. 


			Morir es una etapa normal de la vida 


			Desde que nacemos lo único que sabemos es que un día llegará el momento de partir de este mundo y trascender —si creemos en un mundo más allá del nuestro—. En cuidados paliativos sabemos que cuando este momento está más cerca y cuando nuestro paciente logra comprender su enfermedad y que la muerte será inminente en poco tiempo, muere mejor y en paz, debido a que sabe aprovechar esos últimos días, semanas o meses, cerrando sus círculos o realizando sus últimas voluntades. Es tarea del equipo de cuidados paliativos ser honestos con el paciente y su familia al informar sobre su enfermedad y pronóstico, brindar herramientas para su aceptación y acompañarlos en este proceso. 


			Los cuidados paliativos no aceleran la muerte ni prolongan
el hecho de morir


			Los cuidados paliativos acompañan al proceso de la enfermedad, tratando de controlar los síntomas asociados para mejorar la calidad de vida del paciente, en ningún momento toman acción directa en acelerar la muerte (eutanasia) o prolongarla. En algunos casos, cuando la enfermedad ya está muy avanzada, esta nos permite hacer una planificación terapéutica con el paciente y su familia, y el realizar una adecuación del esfuerzo terapéutico (AET) nos lleva a evitar medidas innecesarias y/o invasivas, brindando mayor confort al paciente y, en muchos casos, aumenta la sobrevida (5).


			Los cuidados paliativos atienden los aspectos espirituales 


			El Proyecto Nacional de Consenso para la Calidad en los Cuidados Paliativos define la espiritualidad como:


			La espiritualidad es el aspecto de la humanidad que se refiere a la forma en que las personas buscan y expresan un significado y propósito a la forma en que experimentan su conexión con el momento, consigo mismos, con los demás, con la naturaleza, con lo significativo o sagrado (6). 


			Desde hace más de una década ya se ha logrado integrar el enfoque de la espiritualidad a los cuidados paliativos, debido a que principalmente brindan una sensación de bienestar, ayudan a afrontar la muerte y, por ende, mejoran la calidad de vida de los pacientes. El equipo paliativo debe atender las necesidades espirituales del paciente, ayudándolo a trascender su sufrimiento, atravesarlo y encontrar un sentido, rehacerse a otro nivel y ayudarlo a sanar (7).


			Los cuidados paliativos terminan con el apoyo al duelo de
la familia del paciente


			El acompañamiento a la familia se inicia en el primer contacto con el paciente, pero no termina con la muerte de este, sino en una etapa posterior conocida como el duelo. El duelo lo define la Sociedad Española de Cuidados Paliativos como un estado de pensamientos, sentimientos y actividad que se produce como consecuencia de la pérdida de una persona u objeto amado. 


			Durante las diferentes evaluaciones del equipo paliativo, especialmente el área de psicología debe ir identificando a aquellos familiares que tienen riesgo de presentar un duelo patológico (dependencia con el paciente, falta de recursos, pérdidas inesperadas, duelos previos no resueltos, entre otros), para realizar en ellos una intervención oportuna y así poder evitar o disminuir el impacto (8).


			ACTITUDES NECESARIAS PARA EL ÉXITO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS (9)


			

					La actitud del cuidado: tenemos un compromiso con el paciente desde que iniciamos su atención, se debe demostrar preocupación por él, entendiendo, sin prejuicios, pero con sensibilidad, empatía y compasión, los diferentes temores que pueda presentar.


					Individualidad: cada paciente viene “con su propia mochila”, con problemas médicos, psicológicos, sociales, etcétera; por ende, se debe reconocer a cada uno como un individuo único. 


					Soporte al cuidador: “cuidar al cuidador”, brindándole herramientas para que pueda soportar la carga de atención diaria y perenne del paciente y así evitar que se convierta el cuidador en un enfermo. 


					Consideraciones culturales: en el plan de trabajo con el paciente deben considerarse aspectos étnicos, religiosos, raciales y culturales pueden tener un efecto en su sufrimiento. 


					Consentimiento: se debe brindar al paciente —y en decisiones compartidas, también a la persona que designe el paciente— información clara, sencilla, veraz y necesaria para que entienda los tratamientos, incluyendo los efectos adversos, riesgos y/o beneficios, y luego de verificar su entendimiento que pueda otorgar o denegar su consentimiento. Se sugiere que el consentimiento debe estar por escrito en la historia clínica. 


					Elección del sitio para recibir la atención: el paciente y su familia deben participar en la decisión del lugar de la atención. En el transcurso de la enfermedad se debe empoderar/educar a la familia en los cuidados paliativos para poder garantizar, al paciente, que su tratamiento se puede realizar en su domicilio, evitando ingresos y fallecimientos hospitalarios.


					Comunicación: contar con una buena comunicación entre los miembros del equipo interdisciplinario, como también con el paciente y su familia. 


					Tratamiento apropiado: cada tratamiento debe ser adecuado a la etapa de la enfermedad y pronóstico del paciente, evitando tratamientos innecesarios, así como la falta de estos. 


			


			CONCLUSIONES


			Los cuidados paliativos se basan en las diferentes necesidades del paciente y su familia; el equipo interdisciplinario debe tener las herramientas y capacidades necesarias para establecer una relación de confianza y respeto con el paciente para poder identificar, por medio de una evaluación integral, estas necesidades.


			“Cuidar al cuidador” durante todo el proceso. Es imprescindible que el equipo monitorice el riesgo de sobrecarga del cuidador, así como los signos de riesgo de duelo patológico para realizar una intervención psicológica temprana. 


			Se debe capacitar al personal de salud de atención primaria para identificar pacientes con necesidades paliativas tempranas.
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			Capítulo II


			Criterios de enfermedad terminal en pacientes no oncológicos


			Pilar Gamarra Samaniego


			Los avances de la medicina, la tecnología y la mejora de la asistencia sanitaria han hecho que las personas vivan más tiempo. Con el envejecimiento de la población, las causas de fallecimiento cambian y como resultado van en aumento las enfermedades crónicas. Los fallos de órganos (cardiaco, pulmonar, hepático, renal y neurológico) son progresivos y con menor o mayor rapidez pueden ocasionar la muerte; esto produce, durante su evolución, deterioro funcional, discapacidad y numerosos síntomas refractarios.


			En una publicación de la OMS del año 2020 (figura 1) podemos apreciar que la principal causa de muerte son las enfermedades cardiovasculares, le siguen los problemas pulmonares y las neoplasias. Es importante resaltar que las demencias están ocupando un lugar importante como causa de fallecimiento. 


			El año 2020, la COVID-19 se situó entre esas principales causas de muerte. En el Perú, la primera causa de muerte sigue siendo la infección respiratoria baja aguda. La mortalidad por enfermedad infecciosa intestinal (diarreas), por tuberculosis, por trastornos respiratorios perinatales y por deficiencias nutricionales y anemias ha disminuido. Por otro lado, ha aumentado la mortalidad por enfermedad cerebro vascular, diabetes mellitus e hipertensión (1). 


			Figura 1. Causas principales de fallecimiento en el mundo, 2019-2020


			[image: ]


			Fuente: WHO Global Health Estimates


			OMS: https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/the-top-10-causes-of-death


			TRAYECTORIA AL FINAL DE LA VIDA


			Es importante conocer el concepto de trayectoria al final de la vida para poder planificar servicios adecuados para pacientes que están en sus últimos meses de vida y cambiar los objetivos terapéuticos hacia una mejor calidad de esta.


			La trayectoria de cada paciente al final de su vida es individual, dependiendo de la enfermedad, pero también de factores personales y psicosociales (figura 2). La trayectoria en las neoplasias no tratables se caracteriza por una fase de cierta estabilidad o de declinar lento (puede durar años), con un deterioro rápido en las últimas semanas (a partir de un momento en que comienza a no haber respuesta al tratamiento específico y se decide priorizar la estrategia paliativa). Mantienen capacidad de decisión hasta fases avanzadas (2).


			La trayectoria de deterioro de órgano (insuficiencia cardiaca y enfermedad pulmonar crónica, hepática, etcétera) se caracteriza por un declinar gradual, con episodios de deterioro agudo asociado a crisis con hospitalizaciones (debidas a los procesos intercurrentes, pero también por progresión de la enfermedad) y recuperación parcial, con regreso gradual o aproximado al estado previo con el tratamiento. 


			Es difícil predecir en cuál de estas exacerbaciones fallecerá el paciente, que puede suceder en una de las crisis o por deterioro progresivo de la función del órgano. Suelen durar dos a cinco años y la muerte, generalmente, ocurre en forma súbita.


			En la trayectoria de enfermedad por deterioro progresivo o fragilidad física y cognitiva (generalmente asociada a demencia o en ancianos con fragilidad extrema) hay un deterioro más lento y una pérdida de la reserva en diferentes dominios: funcional, nutricional y cognitivo). 


			La muerte es difícilmente previsible, puede suceder precipitadamente por una enfermedad aguda, como una neumonía o una fractura de fémur. Los pacientes no son competentes durante mucho tiempo (2).


			Figura 2. Modelos de trayectorias al final de la vida


			[image: ]


			Fuente: médicos de cabecera del Reino Unido. The Gold Standards Framework.


			La figura ilustra las diferentes trayectorias al final de la vida de acuerdo con la enfermedad principal que conduce a la muerte.


			CONCEPTO DE TERMINALIDAD EN ENFERMEDADES NO
ONCOLÓGICAS


			Esta hace referencia a la enfermedad avanzada en fase evolutiva e irreversible, con síntomas múltiples que causan gran impacto emocional, pérdida de autonomía, con muy escasa o nula capacidad de respuesta al tratamiento específico y con un pronóstico de vida limitado a semanas o meses, en un contexto de fragilidad progresiva (3). 


			Estas características pueden estar presentes en el cáncer y, en mayor o menor medida, en las etapas finales de insuficiencias de órganos (renal, cardiaca, hepática, pulmonar, etcétera), así como en el síndrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA). En la enfermedad oncológica, los criterios de terminalidad parecen claros, pero no ocurre lo mismo con las enfermedades no oncológicas (4).


			Catalogar a un paciente como terminal es una gran responsabilidad profesional y ética, ya que deriva a un cambio radical en la actitud y en las acciones terapéuticas del tratamiento curativo al paliativo y al cuidado básico del enfermo. 


			El término de enfermedades crónicas con pronóstico de vida limitado o el de situaciones de Enfermedad Avanzada y Terminal (SEAT) incluye a todo tipo de enfermedades crónicas evolutivas, con un pronóstico de meses o años que evolucionan en crisis frecuentes (requiriendo un modelo de atención preventiva y de organización con atención continua). Si bien hay criterios globales y específicos de enfermedad avanzada y terminal para diversas enfermedades, también hay características generales (deterioro funcional, pérdida de peso, disminución de la albumina, comorbilidad), asociadas a algunos específicos para cada patología. El 60% de la mortalidad se debe a enfermedades que cursan con una SEAT (3). 


			Cuando se intenta definir los criterios de enfermedad avanzada y terminal en los pacientes con patología no oncológica, a diferencia de lo que sucede con el paciente con patología oncológica, se objetivan dificultades importantes, sobre todo en relación con la falta de reproductibilidad del modelo predictivo de supervivencia de los pacientes con cáncer (pronóstico vital de 6 meses), a causa de las diferentes trayectorias evolutivas de las enfermedades no oncológicas (5).


			La importancia reside en que el reconocimiento temprano de personas cerca al final de su vida requiere una adecuada planificación y una mejor atención de la medicina paliativa, que comprende una atención integral, activa y continua del paciente y sus familiares, realizada por un equipo multidisciplinar, cuando la expectativa no es la curación, sino proporcionar calidad de vida sin la expectativa de alargar la supervivencia. Deberá cubrir todos los aspectos de la persona, es decir, los aspectos físicos, psicológicos, sociales y espirituales (6). 


			Aunque estimar el pronóstico no es una ciencia exacta, esto no debe ser motivo para que no se hable del mismo con los enfermos y/o su familia. Hay que tener presente que muchos de estos pacientes morirán repentinamente, por lo que no tenemos que caer en el “nihilismo” del pronóstico. Cuando se monitorice indicadores pronósticos y se observe un declive progresivo e irreversible, nos debemos preguntar: ¿me sorprendería si mi paciente muriera en los próximos doce meses? Si la respuesta es no, necesitamos dar al paciente y a su familia la oportunidad de planificar una buena muerte, cuando le corresponda, planificando unos adecuados cuidados al final de la vida (7).


			Las causas o enfermedades que pueden llevar al paciente a esta condición son diversas; muchas veces son varias concomitantes.


			PRINCIPALES ENFERMEDADES TERMINALES NO ONCOLÓGICAS


			

					Insuficiencia cardiaca avanzada (9% en > 80 años)


					Enfermedad pulmonar avanzada (9,1% entre 40-69 años y asciende con edad)


					Enfermedad hepática avanzada: cirrosis hepática


					Insuficiencia renal crónica avanzada


					Demencias muy evolucionadas (30-40% > 85) y enfermedad cerebrovascular crónica avanzada


					Comas vegetativos irreversibles, enfermedades neurológicas degenerativas en fase muy avanzada (enfermedad de Parkinson, ELA)


			


			Si bien existen marcadores de terminalidad específicos para cada enfermedad, también hay indicadores generales de severidad y progresión para todas ellas.


			INDICADORES CLÍNICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESIÓN DE LAS ENFERMEDADES TERMINALES NO ONCOLÓGICAS (NECPAL) (8,9) 


			Marcadores nutricionales 


			Cualquiera de los siguientes, en los últimos seis meses:


			

					Severidad: la albúmina <2,5 g / dl no relacionada con descompensación aguda.


					Progresión: pérdida de peso> 10%.


					Impresión clínica de deterioro nutricional o ponderal sostenido, intenso, severo, progresivo, irreversible y no relacionado con proceso intercurrente.


			


			Marcadores funcionales


			Cualquiera de los siguientes, en los últimos seis meses:


			

					Severidad: dependencia funcional grave establecida (Barthel <25, ECOG> 2 o Karnofsky <50%).


					Progresión: pérdida de 2 o más ABVD (actividades básicas de la vida diaria) a pesar de una adecuada intervención terapéutica.


					Impresión clínica de deterioro funcional sostenido, intenso, severo, progresivo, irreversible y no relacionado con proceso intercurrente.


			


			Otros marcadores de severidad y fragilidad extrema


			Al menos dos de los siguientes, en los últimos seis meses:


			

					Úlceras por presión persistentes (en estadio III-IV).


					Infecciones a repetición con repercusión sistémica (>1).


					Presencia de síndrome confusional agudo.


					Disfagia persistente.


					Más de dos caídas en los últimos seis meses.


			


			Distrés emocional


			Factores de mayor uso de recursos


			Cualquiera de los siguientes:


			

					Dos o más ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios o sociosanitarios en el último año.


					Necesidad de cuidados complejos / intensas continuadas, bien sea en una institución o en domicilio.


			


			Comorbilidad


			Presencia de ≥ 2 patologías concomitantes (8).


			MARCADORES ESPECÍFICOS PARA CADA ENFERMEDAD


			Insuficiencia cardiaca avanzada 


			Criterios de la Sociedad Europea de Cardiología de ICC:


			

					Síntomas moderados o graves de disnea y/o fatiga en reposo o mínimo esfuerzo (clase funcional NYHA III - IV).


					Episodios de retención hídrica y/o bajo débito cardiaco.


					Evidencia de disfunción cardiaca grave demostrada por fracción de eyección < 30%; patrón diastólico seudonormal o restrictivo; presiones endocavitarias elevadas; elevación de los péptidos natriuréticos; y discapacidad funcional grave demostrada por limitación al ejercicio (test de 6 min < 300ms).



					Tenido al menos una hospitalización en los últimos seis meses.


					Estas características estén presentes aún bajo tratamiento médico óptimo.


					No ser candidato para trasplante de órgano.


			


			Pacientes con disnea grado III: 


			

					Tienen una mortalidad del 20% al año y del 60%, si es de grado IV; elevada mortalidad alrededor del 90% de los casos en un plazo de 6 meses; el 40% de las muertes tiende a producirse de forma repentina por arritmias y otro 40%, por deterioro hemodinámico progresivo.


			


			Pacientes con insuficiencia cardiaca congestiva en quienes los cuidados paliativos deben ser considerados:


			

					Tener ingresos frecuentes hospitalarios o descompensaciones importantes a pesar de tratamiento óptimo.


					En quienes se ha descartado el trasplante o asistencias ventriculares mecánicas.


					Tienen mala calidad de vida con síntomas.


					Presencia de caquexia cardiaca o hipoalbuminemia.


					Ser dependientes en la mayoría de las actividades básicas de la vida diaria.


					Tener un juicio clínico que nos encontramos en situación de fin de vida.


			


			Enfermedad pulmonar crónica 


			

					Aumento de visitas a urgencias (dos en los seis meses previos por infecciones o insuficiencia respiratoria o una hospitalización en un año).


					Mejoría clínica escasa tras un ingreso prolongado, con cambios gasométricos muy limitados (se reduce algo la hipoxemia, pero se mantiene la hipercapnia).


					Deterioro de la forma física, manteniéndose sin salir de casa.


					Incapacidad y falta de autonomía para realizar las actividades básica de la vida diaria, con imposibilidad para vestirse y confinamiento a una vida cama-sillón.


			


			Factores de mal pronóstico en patología pulmonar


			

					Edad avanzada.


					Grado de severidad de la obstrucción FEV1 < 30%.


					Falta de respuesta a los broncodilatadores valorado por FEV 1.


					Tener una pobre situación funcional basal.


					Comorbilidad importante.


					Cor pulmonale por enfermedad pulmonar, no cardiaca o valvular.


					Reagudizaciones frecuentes y severas, sobre todo a partir de 65 años.


					Predominio de enfisema.


					Pérdida de peso de más de 10% en seis meses.


			


			Insuficiencia hepática avanzada


			

					Presencia de ascitis refractaria a los diuréticos.


					Episodios repetidos de peritonitis bacteriana espontánea (supervivencia media del 30% al año) con pobre respuesta a la profilaxis.


					Síndrome hepatorrenal.


					Encefalopatía hepática resistente a la lactulosa.


					Sangrado recurrente de várices esofágicas resistente a la terapia (esclerosis y farmacología).


					Malnutrición y albúmina sérica menor de 2,5.


					Tiempo de protrombina > 5 segundos, INR > 1,5.


					Ingesta activa de alcohol > 80 g de etanol/día.


					HBs Ag positivo, HCV-RNA positivo.


					Carcinoma hepatocelular.


					Insuficiencia hepática grado C de la clasificación de Child-Pugh: encefalopatía grado III-IV; ascitis masiva; bilirrubina > 3 mg/dl; albúmina < 2,8 g/dl; T. de protrombina < 30 % y en la que se ha descartado el trasplante hepático.



			


			Insuficiencia renal crónica avanzada


			La situación terminal en pacientes con enfermedad renal avanzada y que no van a ser dializados:


			

					Tener manifestaciones clínicas de uremia (confusión, náuseas, vómitos refractarios, prurito generalizado, etcétera.


					Presentar una diuresis menor de 400 cc/día.


					Hiperkalemia > 7 y que no responde al tratamiento.


					Pericarditis urémica.


					Síndrome hepatorrenal.


					Sobrecarga de fluidos intratable.


			


			Recomendación para no dializar


			

					Pérdida severa de la capacidad cognitiva, demencia avanzada irreversible o estado vegetativo persistente.


					Trastorno psiquiátrico grave con poca o nula colaboración del enfermo en el tratamiento, como psicosis crónica irreductible.


					Presencia de otras enfermedades de mal pronóstico, enfermedad maligna no tratable, enfermedad terminal irreversible hepática, cardiovascular o pulmonar.


					Edad avanzada, diabetes de difícil control. 


					Efectos intolerables de la diálisis.


					La Renal Physicians Association recomienda no dializar paciente de 75 años o más, con dos de los siguientes factores: Respuesta del nefrólogo a la pregunta sorpresa “No me sorprendería si mi paciente falleciera en los próximos 12 meses”; comorbilidad alta (Charlson >= 8); alteración funcional severa (IK< 40); malnutrición crónica severa (albúmina < 2,5).


			


			Demencias


			

					Es difícil establecer el punto de corte de cuándo los pacientes con demencia avanzada son candidatos al tratamiento paliativo, al tratarse de una enfermedad de larga duración.


					La NHO establece los siguientes criterios orientativos: demencia de severidad suficiente y aparición, por vez primera, de varias complicaciones médicas.


			


			Severidad de la demencia


			Se considera aquellos que están en etapa 7 C de la Escala FAST (Functional Assessment Staging Scale) caracterizada por:


			

					Deterioro cognitivo severo medido por escalas de evaluación cognitiva.


					Paciente desconectado con el medio y que no reconoce a sus familiares.


					Mutismo total.


					Pérdida de la capacidad para deambular.


					Incapacidad para mantener una conversación significativa.


					Imposibilidad para realizar las actividades básicas de la vida diaria.


					Incontinencia rectal y vesical ocasional.


					Disfagia para sólidos o líquidos.


					Presencia de complicaciones médicas severas.


			


			Complicaciones médicas en las demencias


			

					Infecciones urinarias de repetición, llevando muchas veces a bacteriemias y sepsis.


					Infecciones respiratorias como la neumonía en relación con aspiración bronquial por trastornos de la deglución o disfagia para sólidos o líquidos.


					Úlceras por presión hasta un grado 3-4, que no se consideran curables.


					Fiebre recurrente después de ciclos de antibióticos.


			


			Estos diversos criterios restrictivos, no obstante, deben ser tomados con reserva en relación con la incertidumbre pronóstica de la demencia avanzada y por la posibilidad de su reversión con un manejo adecuado. Es importante buscar siempre una causa reversible del deterioro que puede ser medicamentos, enfermedades agudas intercurrentes, exacerbación de una enfermedad crónica preexistente y otras enfermedades psiquiátricas como la depresión. En casos necesarios, luego de una valoración adecuada, aplicar tratamientos potencialmente beneficiosos y ofrecer apoyo social a las familias que necesitan ayuda.


			Accidente cerebrovascular (NECPAL)


			

					Durante la fase aguda y subaguda (< 3 meses post-ictus): estado vegetativo persistente o de mínima conciencia> 3 días.


					Durante la fase crónica (> 3 meses post-ictus): complicaciones médicas repetidas (neumonía por aspiración, a pesar de medidas antidisfagia); infección urinaria de vías altas (pielonefritis) de repetición (> 1); fiebre recurrente a pesar de antibióticos (fiebre persistente post> 1 semana de ATB); úlceras por decúbito estadio 3-4 refractarias o demencia con criterios de severidad post-ictus.


			


			Enfermedad neurológica degenerativa


			Nos referimos a esclerosis lateral amiotrófica, esclerosis múltiple, enfermedad de Parkinson. Aquí hay presencia de dos o más criterios:


			

					Deterioro de la función física y/o cognitiva.


					Síntomas complejos y difíciles de controlar.


					Disfagia/trastorno del habla persistente.


					Dificultades crecientes de comunicación.


					Neumonía por aspiración recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria.


			


			Paciente geriátrico pluripatológico


			Síndrome de declive (Failure to thrive)


			Síndrome clínico que presentan los pacientes frágiles caracterizado por pérdida nutricional y funcional. Es una situación extrema de fragilidad, asociada a mal pronóstico a corto plazo.


			Para algunos autores, es un marcador de situación de enfermedad terminal y para otros es un reto para realizar una valoración geriátrica exhaustiva. Se debe realizar una valoración geriátrica y establecer un plan terapéutico adecuado, si no hay mejoría significativa, pese a una intervención adecuada, podremos concluir que probablemente estemos ante una situación de final de vida.


			ÍNDICES PRONÓSTICOS EN ENFERMEDADES TERMINALES NO ONCOLÓGICAS


			Existen instrumentos que nos facilitan identificar estos pacientes con criterios de terminalidad. Una de los más conocidos es la Escala de necesidad de cuidados paliativos (NECPAL), de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (figura 3). 


			Existen varias versiones de este instrumento. Esta aplicación nos permite estratificar el riesgo de mortalidad en pacientes con enfermedades crónicas avanzadas y realizar intervenciones específicas tempranas.


			Figura 3. Instrumento NECPAL - versión 4.0 2021


			[image: ]


			Fuente: Gómez Batiste, X, Amblás Novellas, J. 


			La figura nos indica cómo identificar de manera precoz a las personas con enfermedades y condiciones crónicas avanzadas que se beneficiaran de los cuidados paliativos. Estadios: 


			I: si hay 1-2 parámetros alterados, con una mediana de supervivencia de 38 meses.


			II: si hay 3-4, con una mediana de supervivencia de 17 meses.


			III: si hay 5-6, con una mediana de 4 meses.


			Otro instrumento, cuyo uso se está extendiendo en los últimos tiempos, es el The Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT-TM (9) (figura 4).


			Figura 4. Instrumento indicador de cuidados paliativos y
de soporte (SPICT-ES)


			

				

					

					

					

				

				

					

							

							El instrumento SPICTTM se utiliza para ayudar a identificar a las personas cuya salud se está deteriorando. La evaluación como objetivo detectar necesidades paleativas no cuviertas y elaborar un plan de cuidados.


						

					


					

							

							Identifique si existe alguno de los siguientes indicadores generales de mala salud o deterioro:


						

					


					

							

							

									Ingreso(s) hospitalario(s) no planificado(s).


							


						

					


					

							

							

									Limitación funcional o deterioro persistente no reversible (Por ejemplo, la persona permanece en la cama o en una silla durante más de la mitad del día). 


							


						

					


					

							

							

									Depende del cuidado de otros debido a sus problemas físicos y/o mentales.


									El cuidado de la persona necesita más ayuda y apoyo.


							


						

					


					

							

							

									Pérdida de peso progresiva; se mantien por debajo del peso ideal; baja masa muscular.


							


						

					


					

							

							

									Síntomas persistentes a pesar del tratamiento óptico de la(s) condición(es) subyacente(s). 


							


						

					


					

							

							

									La persona (o familia) pide cuidados paliativos; opta por reducir, detener o no recibir tratamiento; o desea centrarse en la calidad de vida.


							


						

					


					

							

							Identifique si existen indicadores clínico de una o varias condiciones asociadas a final de vida.


						

					


					

							

							Cáncer


						

							

							Enfermedad cardiovascular


						

							

							Enfermedad renal


						

					


					

							

							Deterioro funcional debido a la progresión dela enfermedad oncológica.


						

							

							Insuficiancia cardiaca o enfermedad coronaria extensa e intratable; disneo o dolor torácico de reposo o amínimos


						

							

							Enfermedad renal crónica en astadio 4 o 5 (TFG <30ml / min) con deterioro del estado de salud.


						

					


					

							

							Demasiado fácil para el tratamiento de cáncer o tratamiento con objetivo sintomático.


						

							

							Enfermedad vascular periférica grave e inoperable.


						

							

							Insuficiencia renal que complica otras condiciones asociadas al final de la vida o otros tratamientos.


						

					


					

							

							Detener o mo iniciar la diálisis.


						

					


					

							

							Demencia/Fragilidad


						

							

							Enfermedad resoiratoria


						

							

							Enfermedad hepática


						

					


					

							

							Incapaz de vestirse, caminar o comer sin ayuda.


						

							

							Enfermedad pulmonar grave y crónica; disnea de reposo o a mínimos esfuerzos entre exacerbaciones.


						

							

							Cirrosis, con una o más complicaciones en el pultimo año:


							

									ascitis resistente a los diuréticos


									encefalopatía hepática


									síndrome hepatorrenal


									peritonitis bacteriana


									hemorragia recurrente por varices asofágicas


							


						

					


					

							

							Disminución de la ingesta (comida y bebida). Dificultad para tragar. Incontinencia urinaria y fecal.


						

					


					

							

							Pérdida de la capacidad para hablar; escasa interacción social.


						

							

							insuficiencia respiratoria persistente que requiere de oxigenoterapia crónica.


						

					


					

							

							Caídas frecuentes; fractura de fémur.


						

							

							Insuficiencia respiratoria que requiere de ventilación mecánica o contraindicación de ventilación.


						

					


					

							

							Episodios febriles o infecciones recurrentes; neumonía espiratoria.


						

					


					

							

							Enfermedad neurológica


						

							

							Otras condiciones


						

							

							El transplante hepáticono es posible
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