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				Estimo... que está muy claro que el oficio de médico no sólo consiste en restaurar la salud, sino también en mitigar los dolores y tormentos de las enfermedades; y no sólo cuando ese alivio del dolor —tal cual el alivio de un síntoma peligroso— conduce a la recuperación, sino también cuando, habiéndose perdido toda esperanza de recuperación, sólo sirve para que el paso a la otra vida resulte fácil y justo.”

				

				Francis Bacon

			

			
				

				Prólogo

				

				

				

				El presente libro surge de la recopilación de todas las ponencias impartidas en la IV edición del curso “Cuidados Paliativos en el Paciente Oncológico” realizado en el Hospital La Mancha Centro en Octubre del año 2010. Este curso fue impartido por diferentes profesionales, la mayoría de nuestro centro, implicados en la asistencia del paciente oncológico con cáncer avanzado y terminal. El objetivo de este libro es proporcionar a todos los participantes en el curso y también al resto de los profesionales del mundo sanitario, un material actualizado para ampliar su conocimiento en un área tan específica como son los cuidados paliativos oncológicos.

				Los capítulos que se tratan en este libro abordan diferentes temas, desde la organización asistencial interniveles (con cobertura sanitaria hospitalaria y domiciliaria) hasta la gestión de todo tipo de recursos, incluida la intervención social individualizada. Cobra especial relevancia el tratamiento adecuado del dolor (donde hemos incorporado los nuevos fármacos opioides que se han comercializado recientemente); así como el control de los síntomas más frecuentes. Exponemos también la repercusión que tiene una adecuada valoración nutricional en el enfermo con cáncer avanzado y en fase terminal. En este ámbito, se realiza una valoración integral médica y de enfermería con especial relevancia en los cuidados más complejos, como son las úlceras tumorales y el manejo de la vía subcutánea como vía de elección en Cuidados Paliativos. Además, se explican diferentes terapias paliativas dentro del ámbito de la radioterapia, cirugía y técnicas endoscópicas. También hacemos una iniciación dentro de las terapias alternativas como son las Flores de Bach y la Anatheoresis.

				Importante también es la intervención psicológica desde varios ámbitos como son la comunicación eficaz con pacientes y familiares, el manejo de las malas noticias y las reacciones emocionales más frecuentes por las que atraviesan el paciente y su familia en este tramo de la enfermedad, que coincide con esta etapa tan difícil que es el final de la vida.

				Cabe especial mención el manejo de la situación de la agonía y la sedación terminal, con el objetivo de controlar los síntomas en estos pacientes. Analizaremos las consideraciones éticas que de ello se derivan y la reciente importancia y relevancia de las Voluntades anticipadas ó Testamento vital.

				El trabajo implícito y explícito con la muerte hace de la Medicina Paliativa una disciplina en la cual los profesionales deben estar dotados de una formación específica y un abordaje especial para conocer y prevenir el Síndrome del Burnout.

				Sirva por tanto todo el contenido aquí descrito para ayudar a que los pacientes con cáncer avanzado y terminal consigan una muerte digna y que los profesionales implicados en este proceso se sientan satisfechos de su labor en el acompañamiento de dichos pacientes al final de la vida.

				

				

				Alcázar de San Juan, Junio de 2011

				

				Natalia López-Casero Beltrán y Sara Cerezo González

				

			

			
				

				Autores

				

				

				

				•	Esther Botet Caridad

					Médico UCP. Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan. Ciudad Real.

				•	Sara Cerezo González

					Jefe de Sección de Oncología Médica. Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

				•	Ruth Espinosa Aunión

					FEA Oncología Médica. Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

				•	Ana Mª Gaitero Calleja

					FEA Psicóloga clínica. Unidad de Salud Mental. Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

				•	Mª del Mar García García-Baltasar

					Trabajadora social Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

				•	Ana Mª García Tapiador

					FEA Oncología Médica. Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

				•	Mª Carmen Jiménez Avalos

					FEA Psicóloga Clínica UCP. Hospital La Mancha Centro Alcázar de San Juan.

				•	Aurora Jiménez Ferrero

					Fisioterapeuta Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

				•	Natalia López-Casero Beltrán

					Enfermera UCP. Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

				•	Marina Manzanera Díaz

					FEA Cirugía general. Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

				•	Lorena Martín Bedia

					Psicóloga Asociación Española contra el Cáncer. Ciudad Real.

				•	Antonio Martínez Guillen

					Médico de familia. Centro de Salud Campo de Criptana. Ciudad Real.

				•	Carlos de Mergelina Alonso de Velasco

					Médico Unidad Medicalizada de Emergencias UME Manzanares.112.

				•	Rafael Morales Chamorro

					FEA Oncología Médica. Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

				•	Carlos Moreno Sanz

					Jefe de Servicio de Cirugía. Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

				•	Mª Mar Ruiz Herrera

					Podóloga, Enfermera y Terapeuta floral profesional. Clínica. Alcázar de San Juan.

				•	Belén Sánchez Gil

					FEA Oncología Médica. Hospital Ntra. Sra. del Prado. Talavera de la Reina. Toledo.

				•	Natividad Sánchez- Manjavacas Muñoz

					FEA. Digestivo. Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

				•	Pilar Mª Sempere Rincón

					Oncóloga Radioterápica. Instituto Madrileño de Oncología IMO.

				•	Asunción Torres Moragues

					FEA Oncología Médica. Hospital La Mancha Centro. Alcázar de San Juan.

			

			
				

				Índice

				

				

				

				

					1.	Introducción 		15

						Dra. Cerezo González S, López-Casero Beltrán N.

					2.	Organización de los Cuidados Paliativos 		19

						Dr. Morales Chamorro R, Dra. Cerezo González S, 
Dra. Torres Moragues A.

					3.	Valoración integral del enfermo paliativo 		37

						1. Valoración médica. Dra. Botet Caridad E. 		39	2. Valoración de enfermería. López-Casero Beltrán N. 		49

						3. Valoración psicológica. Jiménez Ávalos MC.		57

					4.	Uso de fármacos opioides en el tratamiento del dolor oncológico		63

						Dra. Cerezo González S, Dr. Martínez Guillén A, Dr. Morales Chamorro R.

					5.	Control de síntomas más frecuentes en pacientes con cáncer avan-

						 zado y terminal 		75

						Dra. García Tapiador A, Dra. Sánchez Gil B, Dra. Espinosa Aunión R.

					6.	Apoyo social institucional: Gestión de recursos 		91

						García García-Baltasar MM.

					7.	Nutrición en el paciente oncológico 		99

						Sánchez Gil B, Espinosa Aunión R, García Tapiador AM.

					8.	Comunicación con la familia. Conspiración de Silencio y Claudica-

						ción Familiar 		113

						Martín Bedía L, Gaitero Calleja AM, Jiménez Ávalos MC.

					9.	Comunicar malas noticias 		123

						Jiménez Ávalos MC, Martín Bedía L, Gaitero Calleja AM.

					10.	Úlceras tumorales 		131

						López-Casero Beltrán N, Dr. Martínez Guillen A, 
Dra. Sánchez-Manjavacas Muñoz N.

					11.	Vía subcutánea: manejo y utilidades 		139

						López-Casero Beltrán N, Dra. Cerezo González S, 
Dra. Botet Caridad E.

					12. Urgencias oncológicas 		151

						Dra. Espinosa Aunión R, Dra. Sánchez Gil B, Dra. García Tapiador A.

					13.	Técnicas endoscópicas en el manejo de las complicaciones digesti-

						vas en el paciente paliativo 		161

						Dra. Sánchez-Manjavacas Muñoz N, Dra. Cerezo González S, 
Dra. Sempere Rincón PM.

					14.	Intervenciones quirúrgicas paliativas 		171

						Dra. Manzanera Díaz M, Dr. Moreno Sanz C.

					15.	Terapias complementarias 		179

						1. Flores de Bach. Ruiz Herrera MM. 		179

						2. Anatheóresis. Jiménez Ferrero A. 		197

					16.	Aportaciones de la radioterapia en Cuidados Paliativos 		203

						Dra. Sempere Rincón PM, Dra. Torres Moragues A, 
Dra. Sánchez-Manjavacas Muñoz N.

					17.	Atención en la agonía 		217

						Dra. Botet Caridad E, Dr. de Mergelina Alonso de Velasco C, 
Dra. Cerezo González S.

					18.	Sedación en el paciente con cáncer terminal 		229

						Dra. Torres Moragues A, Dr. Morales Chamorro R, 
Dra. Sempere Rincón PM.

					19.	Burnout en las Unidades de Cuidados Paliativos 		235

						Gaitero Calleja AM, Jiménez Ávalos MC, Martín Bedía L.

			

			
				

				¿Qué son los cuidados paliativos?

				

				

				S. Cerezo González, N. López-Casero Beltrán

				

				

				

				

				Podemos definir Cuidados Paliativos como la atención específica, activa e integral que deben recibir las personas con una enfermedad terminal y sus familias, atendiendo a todas sus necesidades.

				Consiste en cuidar al enfermo y a su familia.

				Los Cuidados Paliativos intentan conseguir que los pacientes pasen los días que les resten conscientes y libres de dolor, con los síntomas bajo control, de modo  que puedan discurrir con dignidad, en su casa o en un ambiente lo más familiar posible, rodeados de la gente que les quiere.

				Cuando la enfermedad no se puede curar, aún queda mucho que hacer por el enfermo.

				La Sociedad española de Cuidados Paliativos (SECPAL) definió en el año 1993 los criterios de terminalidad y éstos son:

				—	Enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

				—	Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento específico.

				—	Presencia de numerosos problemas o síntomas intensos, múltiples, multifactoriales y cambiantes.

				—	Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia, explícita o no de la muerte.

				—	Pronóstico de vida entre 3-6 meses.

				

				Es por tanto que podríamos decir que esta atención y modo de cuidar no acelera ni detiene el proceso de morir y los profesionales que trabajan en Cuidados Paliativos pretenden acompañar al paciente y a la familia, aportando conocimientos especializados de cuidados médicos y psicológicos, y procurando la ayuda emocional y espiritual durante la fase terminal, en un entorno que incluye el hogar, la familia y los amigos.

				Ésta es la filosofía de los Cuidados Paliativos que comenzó en Londres en la década de los 70 de la mano de Cicely Saunders y que rápidamente se fue extendiendo, primero por el mundo anglosajón, y luego por Europa y otros países.

				La denominación Cuidados Paliativos o Medicina Paliativa viene a reemplazar al concepto Hospice de la tradición anglosajona. El término Cuidados Paliativos es más universal, menos ligado a un entorno cultural y permite referirse a todo tipo de programas.

				La grafica 1 pretende resumir el enfoque de los cuidados ante una enfermedad terminal.

				Las características peculiares del sistema de Cuidados Paliativos, que le diferencian del sistema tradicional de atención al enfermo en situación terminal, serían las siguientes:

				—	La unidad de cuidado: paciente + familia.

				—	Equipo multidisciplinar.

				—	Tratamiento sintomático de intención paliativa.

				—	Carácter integrador en otras especialidades y terapias.

				

				Los objetivos de los Cuidados Paliativos serán un adecuado control de síntomas, comunicación y apoyo a la familia como los tres pilares fundamentales de la atención.

				Podríamos definir como objetivos específicos los siguientes:

				—	Alivio del dolor y otros síntomas.

				—	No alargar ni acortar la vida.

				—	Dar apoyo psicológico, social y espiritual.

				—	Reafirmar la importancia de la vida.

				—	Considerar la muerte como algo normal.

				—	Ofrecer diálogo e información en lenguaje claro.

				—	Proporcionar sistemas de apoyo para que la vida sea lo más activa posible.

				—	Dar apoyo a la familia durante la enfermedad y el duelo.

				

				Es así como construiríamos los pilares del trabajo en esta disciplina:

				—	Atención integral: aspectos físicos, emocionales, sociales y espirituales. Debe ser individualizada y continua.

				—	El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el núcleo fundamental del apoyo del enfermo, sobre todo en el domicilio. La familia da y recibe cuidados.

				—	La promoción de la autonomía y la dignidad del enfermo tienen que regir en las decisiones terapéuticas. Elaborar ¨con¨el enfermo.

				—	Importancia del ambiente. Respeto, confort, soporte y comunicación, influyen en el control de síntomas.

				—	Concepción terapéutica activa. Superar el “no” hay nada más que hacer.

				—	Ver la muerte y el morir como un hecho natural que nos afecta a todos desde siempre, es decir como un proceso humano existencial que afecta a la totalidad de la persona, en todas sus dimensiones y un misterio al que hay que acercarse con respeto, humildad y apertura para poder atender y acompañar al que va a morir.

				—	Tener una actitud de compasión por parte del profesional hacia el enfermo y su familia y a la vez de humildad, al enfrentarnos desde nuestra fragilidad ante el misterio de la muerte.

				—	Además Apertura hacia la comprensión de los aspectos que aún ignoramos del proceso de morir y que nos permita aumentar nuestra comprensión y conocimiento logrando madurez y equilibrio personal, que permita la ecuanimidad en el entorno del sufrimiento

				—	Intervenir desde un equipo interdisciplinar, que pueda cubrir al máximo las necesidades múltiples y cambiantes del proceso.

				—	Afrontamiento de las necesidades espirituales del paciente habiendo realizado un trabajo de afrontamiento personal de nuestras propias perdidas.
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				Gráfica 1

			

			
				

				Organización de los cuidados paliativos

				

				

				R. Morales Chamorro, S. Cerezo González, A. Torres Moragues

				

				

				

				Introducción

				

				En los últimos años la medicina ha avanzado espectacularmente en cuanto a la génesis, historia natural, diagnóstico y tratamiento del cáncer. Sin embargo, aproximadamente el 60% de los pacientes diagnosticados de cáncer fallecen por la enfermedad. La consecuencia de ello es que un número muy importante de pacientes con cáncer atravesarán por una etapa terminal a lo largo de su enfermedad. La falta de una adecuada organización se traduce en un sufrimiento innecesario para los pacientes y sus familias y un manejo inadecuado que genera múltiples exploraciones diagnósticas y, por lo general, largas estancias hospitalarias que se traduce en un consumo de recursos.

				El sistema sanitario tiene entre sus funciones fundamentales no sólo curar, sino también cuidar y aliviar el sufrimiento de los pacientes, así como apoyar a sus familiares. Los cuidados paliativos representan la respuesta profesional, científica y humana a las necesidades de los pacientes con enfermedades terminales y sus familias. Estos cuidados son un derecho para los ciudadanos y un reto para el sistema sanitario.

				La medicina paliativa comprende todos los tratamientos y cuidados médicos, quirúrgicos y psicológicos, así como el apoyo espiritual destinados a aliviar el sufrimiento y mejorar la confortabilidad de un paciente, cualquiera que sea el diagnóstico y para el que un tratamiento curativo es inapropiado.

				Diversas organizaciones y asambleas de expertos insisten en la necesidad de cubrir esta asistencia. La Organización Mundial de la Salud (OMS) defiende desde hace más de 10 años la necesidad de implementar y generalizar programas de cuidados paliativos en todo el mundo. El Ministerio de Sanidad y Consumo tiene elaborado un Plan Nacional de Cuidados Paliativos aprobado por la Comisión Interterritorial de Sanidad en Diciembre del 2000 y entre sus directrices generales destaca que se debe garantizar el acceso universal a los cuidados paliativos y que la organización de los mismos debe centrarse en la continuidad asistencial entre niveles.

				La oncología tiene como misión la atención integral del paciente con cáncer a lo largo de las diversas etapas de su historia natural. La lucha contra el cáncer incluye también el alivio del sufrimiento que ocasiona sobre cada individuo cuando la curación no es posible.

				

				

				Situación actual en España

				

				En España los cuidados paliativos se desarrollaron de manera muy importante en la década de los 90, hasta alcanzar una cifra que supera los 350 equipos, el 50% de ellos domiciliarios. Según el directorio de cuidados paliativos oficial de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL), nuestro país cuenta en la actualidad con más de 2.200 profesionales clínicos (entre médicos, enfermeros y psicólogos) que, como mínimo, dedican la mitad de su jornada al cuidado de los enfermos terminales.

				A pesar del empeño de todos los profesionales implicados, sólo se ha logrado una cobertura próxima al 30%. Los especialistas reclaman entre 80 y 100 camas por cada 1.000.000 habitantes para poder desarrollar su labor de manera satisfactoria, así como un equipo domiciliario por cada 150.000 habitantes. Pero tan sólo en las comunidades autónomas más favorecidas el número actual de plazas se aproxima a una tercera parte de lo solicitado.

				Por otro lado, destacar que hay una distribución muy desigual entre las diferentes comunidades. En Cataluña se aglutinan hasta el 37% del total de los programas asistenciales de España, mientras que en otras comunidades su oferta es limitada.

				El tercer problema es la disparidad organizativa de los recursos en las diferentes comunidades. En unos lugares hay unidades hospitalarias, en otras unidades domiciliarias ya sean Equipo de Soporte de Atención a Domicilio (ESAD), PADES, Unidades de Cuidados Paliativos de la Asociación Española Contra el Cáncer (AECC), en otros lugares los pacientes son asumidos por Unidades de Hospitalización a Domicilio (UHD), médicos de atención primaria, etc. Sólo algunas comunidades con más experiencia tienen programas integrados que aglutinan y unifican la asistencia.

				Por todo ello, es prioritaria la creación de nuevos recursos para lograr una cobertura universal, así como la homogenización de los recursos existentes y la puesta en marcha de programas integrados y uniformes.

				

				

				Principios generales para la organización de los cuidados paliativos

				

				El principal protagonista de la situación terminal es el paciente y todas nuestras actuaciones estarán orientadas en función de sus necesidades. La disponibilidad del personal sanitario es fundamental para un acompañamiento, cuyo ritmo dependerá de los problemas del paciente.

				La familia ocupa también un lugar esencial en el tratamiento paliativo, tanto al proporcionar cuidados como al recibirlos. En nuestro medio, la familia sigue siendo un medio de apoyo fundamental del paciente. Su colaboración es de máxima importancia para el objetivo de confortabilidad. Debe tenerse en cuenta que la enfermedad ocasiona un gran impacto sobre la familia, pudiendo aparecer conflictos que repercutan negativamente sobre el paciente. Es necesaria una gran dedicación de tiempo al soporte familiar en aspectos prácticos de cuidados en los pacientes y en el análisis de sus necesidades psicológicas y sus reacciones ante la enfermedad. La experiencia demuestra cómo la inseguridad familiar es a menudo uno de los factores precipitantes del ingreso de los pacientes terminales en los hospitales. La atención familiar se prolongará incluso al periodo del duelo.

				Los instrumentos fundamentales para responder a las necesidades de atención a los enfermos terminales y sus familias son el control de síntomas, la información y comunicación adecuada y también un cambio en la organización que permita adaptarse a las necesidades a medida que avanza la enfermedad.

				El equipo interdisciplinar con formación es la base fundamental para proveer una atención integral, y son las necesidades de los enfermos y de los familiares los que deben regir su organización práctica.

				La SECPAL recomienda los siguientes principios generales para la organización de los cuidados paliativos:

				—	Los enfermos terminales de cáncer están ubicados en todos los recursos del sistema sanitario y sociosanitario (hospitales, centros sociosanitarios, centros residenciales y comunidad). Por tanto, la mejora de la atención de enfermos terminales requiere medidas en cada uno de ellos.

				—	La atención de estos enfermos requiere una gran flexibilidad y permeabilidad del sistema, para los cambios rápidos que existen en sus situaciones y demandas

				—	La sectorización y la conexión de los distintos recursos implicados es crucial para promover una atención continuada y de calidad, en la que cada uno de los ámbitos puede dar una respuesta correcta y sean las necesidades y los deseos del enfermo y familiares quienes definan el lugar de atención.

				—	Para mejorar la atención de enfermos terminales hay que combinar medidas de desarrollo de recursos específicos con otros de optimización en los recursos ya existentes, que no son antagónicos, y deben realizarse de forma gradual y sincrónica.

				

				Para implantar en un área de salud la filosofía de cuidados paliativos a todos los niveles y lograr una adecuada atención coordinada, lo más efectivo es la combinación de medidas, sincrónicas y sinérgicas en todos los ámbitos (hospitales, centros sociosanitarios, equipos de atención primaria, comunidad, etc.), promoviendo una concepción integral y sectorizada.

				Para una eficiente organización de los cuidados paliativos debemos:

				—	Optimizar los recursos existentes

				—	Crear recursos específicos

				—	Coordinar adecuadamente todos los recursos disponibles.

				

				

				1.	Optimización de los recursos existentes

				

				Hay una serie de medidas a adoptar, que no requieren grandes inversiones ni son complejas. Estas recomendaciones son útiles para todos aquellos profesionales que pueden tener una elevada prevalencia de enfermos terminales (Tabla 1).

				En resumen, la mejora de las actitudes de los profesionales, la formación específica, la dedicación de tiempo y espacios más tranquilos para la atención de estos enfermos, la priorización de su atención en el domicilio, el uso de documentación específica, la elaboración de protocolos (de síntomas como el dolor y de situaciones como la agonía), la mejora de la relación y comunicación interdisciplinar y entre los equipos (oncólogos, hospitales, atención primaria), la implementación de programas específicos de atención primaria, o mejor aún, de programas integrados y la conexión de los recursos son algunos ejemplos de medidas de mejora para la atención integral de enfermos y familiares.

				

				

				2.	Creación de recursos específicos

				

				Dada la complejidad de los pacientes y la elevadísima demanda asistencial que genera una fase tan problemática de la enfermedad es imprescindible la puesta en marcha de recursos específicos.

				Estos recursos se definen como aquellos equipos interdisciplinares con formación y vocación específica, que atienden exclusivamente y en número suficiente a enfermos terminales, realizando una atención integral y continuada de enfermos y familia, con uso regular de protocolos y documentación específicos.

				Estos recursos pueden ser:

				—	Atención ambulatoria:

				•	ESAD y unidades domiciliarias de cuidados paliativos.

				•	Hospitalización domiciliaria.

				•	Consultas externas y hospital de día.

				—	Hospitalización:

				•	Unidades funcionales y unidades específicas de cuidados paliativos.

				

				

				3.	Coordinación de los recursos disponibles

				

				Una vez que el enfermo ha sobrepasado toda posibilidad de tratamiento activo pasa a la fase de “cuidados paliativos” y dada la complejidad de esta fase de la enfermedad precisa más que nunca que el conjunto de medios humanos y técnicos esté perfectamente armonizado para lograr su confort físico y su desarrollo como ser humano.

				Antes de que un enfermo pase a esta fase de cuidados hay que plantearse si cumple estrictamente determinadas características para pronunciar dicha sentencia. Esta toma de decisiones no siempre es fácil, y en último término uno de los actos fundamentales para etiquetar a un paciente en “fase terminal” es conocer la voluntad del enfermo para seguir luchando o no con medidas terapéuticas. La etiqueta de “fase terminal” puede aceptarse bajo el punto de vista ético cuando realmente se observa que hay un acuerdo entre todas las personas que atienden al enfermo (empezando por el mismo enfermo, el equipo médico, especialmente el médico que ve habitualmente al enfermo, y el personal de enfermería que conoce más directamente sus deseos) en aceptar que se han acabado los recursos terapéuticos activos para curar o mejorar la supervivencia.

				La transición debe ser muy progresiva. Por eso es imprescindible una coordinación adecuada y fluida con el servicio de Oncología que progresivamente irá perdiendo protagonismo, pero en todo momento debe estar presente la figura del oncólogo para que el paciente no se sienta abandonado.

				En la fase de tratamiento curativo está implicado el oncólogo, el internista, el médico de familia, el médico de urgencias, etc. La fase de tratamiento paliativo conlleva una elevadísima demanda sociosanitaria y estarán implicados múltiples profesionales de todos los niveles asistenciales: oncólogos, radioterapeutas, internistas, servicio de urgencias, médico de familia, equipos ESAD o similar, asistente social, psicólogos, etc. Para lograr una correcta cohesión en la asistencia y mantener la filosofía del tratamiento integral paliativo es preciso una buena coordinación en la asistencia. Debe existir siempre una figura central que gestione la misma. Esta figura podrá ser el oncólogo, el médico de familia o el equipo ESAD o similar, según las características particulares de cada área de salud, pero sea quien sea debe tener acceso en todo momento a la información de toda asistencia que se preste al paciente, debe establecer circuitos de comunicación con todos los profesionales que puedan estar implicados en la asistencia y tener reuniones periódicas con los mismos. Es decir debe ser el nexo de unión, el punto de referencia para el paciente, para los familiares y para todo profesional que intervenga en el proceso.

				

				

				Recursos de cuidados paliativos

				

				1.	Atención ambulatoria

				

				Atención primaria

				

				Según un documento consenso entre la Sociedad Española de Medicina Familiar y Comunitaria (SEMFYC) y la SECPAL, la responsabilidad de la atención a domicilio debería recaer sobre los equipos de atención primaria y en situaciones de complejidad, y como apoyo a los mismos, deben existir los equipos de soporte con formación específica, que deben desarrollar funciones de asistencia, coordinación y formación entre los dos niveles asistenciales.

				Desde el inicio, los médicos de familia han ido tomando progresivamente conciencia sobre la importancia que tiene una adecuada atención a los enfermos terminales. Aunque esto es cierto, paralelamente se observa una disminución del protagonismo que en este tipo de atención debería tener el médico de familia. Los problemas que se producen son: la dependencia progresiva del paciente de los servicios hospitalarios, la dificultad de coordinación entre niveles asistenciales y la ausencia de formación específica.

				Las condiciones que debería reunir un equipo de atención primaria para la atención del enfermo terminal serían:

				—	Tener diseñado un programa de atención al enfermo terminal incluido en su cartera de servicios.

				—	Evaluar periódicamente el cumplimiento de las normas técnicas mínimas así como la cobertura.

				—	Elaborar protocolos de actuación y documentación específica compartidos con los equipos de soporte.

				—	Establecer sistemas de coordinación con los equipos de soporte teniendo en cuenta que la actuación debería ser a demanda del médico de familia y siempre compartida, tratando de flexibilizar los grados de implicación de los equipos en función de la demanda.

				—	Realizar planes de formación para los equipos de atención primaria, lo que permitirá ofrecer un servicio de calidad a los enfermos terminales.

				—	Mejorar la coordinación entre niveles asistenciales.

				

				

				ESAD y unidades domiciliarias de cuidados paliativos

				

				Una de las principales funciones de los equipos de atención primaria es la atención domiciliaria. Sin embargo, en los últimos años este tipo de asistencia se ha ido complicando con el incremento de la demanda de los pacientes terminales, los cuales presentan una gran inestabilidad clínica y social. Para mejorar la calidad de sus prestaciones se ha producido un aumento de los Equipos de Soporte de Atención Domiciliaria (ESAD) que ayudan y complementan a los equipos de atención primaria.

				Es decir, los ESAD surgen como un elemento facilitador de los cuidados paliativos en el domicilio, mejorando el asesoramiento a los profesionales de los equipos de atención primaria y la coordinación entre atención primaria y atención especializada. Su papel fundamental es actuar como expertos en la atención directa a pacientes complejos y como docentes en cuidados paliativos para atención primaria.

				Los tipos de modelos de actuación del equipo de soporte de atención domiciliaria serían:

				—	Equipo de apoyo a equipos de atención primaria, en el que su actuación se realiza a petición del profesional del equipo de atención primaria, dándole asesoramiento o manejo de situaciones difíciles, es decir, que la atención es compartida.

				—	Equipo especializado en cuidados paliativos en domicilio, el cual se caracteriza porque la captación de los pacientes puede ser por diferentes vías y el manejo del mismo es con el 100% de responsabilidad.

				

				En general, todos los equipos de soporte de atención domiciliaria son una mezcla de ambos. Los equipos de soporte de cuidados paliativos son, por tanto, equipos interdisciplinares que atienden las situaciones más difíciles, prestan ayuda y soporte a profesionales, realizan actividades de conexión y de docencia e investigación en su ámbito.

				Los equipos específicos de cuidados paliativos son los que se dedican únicamente a la atención de enfermos avanzados y terminales. Estas unidades atienden a los enfermos en fase terminal y a sus familias, constituyendo un apoyo indispensable tanto para el enfermo con cáncer que permanece en su domicilio como para los cuidadores que le atienden.

				La estructura mínima habitual es la de un equipo interdisciplinar en el que existan 1 médico, 1-3 enfermeros, y un trabajador social y/o psicólogo. Los equipos de cuidados paliativos domiciliarios deben ubicarse preferentemente “en” o “muy cerca de” los recursos en los que estén los enfermos. La tendencia es que tengan una estrecha vinculación con los servicios de oncología o incluso estén incluidos en estos último, pero integrados en el área de salud, de manera que puedan tener contacto estrecho con todos los niveles asistenciales (atención primaria, hospitales de agudos, recursos socio sanitarios, etc.). Es imprescindible la colaboración desde el inicio con el centro oncológico, para que los enfermos se puedan beneficiar de los principios de los cuidados paliativos en todas las fases de la enfermedad, evitando que dejen de realizarse tratamientos oncológicos específicos eficaces.

				

				

				Hospitalización a domicilio

				

				La Unidad de Hospitalización a Domicilio (UHD) se define como el “conjunto de tratamientos y cuidados sanitarios proporcionados en el domicilio, de una complejidad, intensidad y duración comparables a las que recibiría ese mismo paciente en el hospital convencional”.

				El domicilio del paciente y su entorno habitual acelera el proceso de recuperación, con menor riesgo de yatrogenia y menor coste social. El domicilio con el apoyo sanitario y social adecuado es en muchos casos el “mejor lugar terapéutico” y la opción más deseada por el paciente y su familia. En consecuencia, la misión fundamental de la UHD sería mejorar la calidad asistencial consiguiendo mantener o reubicar precozmente en el domicilio al mayor número de pacientes que lo necesiten y que lo deseen, mediante un soporte asistencial especializado.

				La enfermería ha de ser personal con suficiente experiencia, tanto médica como quirúrgica. En el caso de los facultativos se considera una cualificación idónea indistintamente al médico internista, médico de familia o generalista.

				Los criterios de ingreso en la unidad son:

				—	Voluntariedad por parte del paciente.

				—	Transitoriedad de los procesos atendidos.

				—	Relación estrecha con los servicios del hospital que remiten al paciente a la unidad.

				—	Prestaciones comparables a las ofrecidas por los servicios del hospital.

				—	Necesidad de un cuidador primario.

				

				Las patologías susceptibles de ser atendidos en UHD son las mismas que serían tratadas en un hospital de agudos siempre que la situación clínica del paciente sea estable y que no requiera de la estructura física del hospital. Ejemplos de las patologías más relevantes son: insuficiencia respiratoria crónica, accidente vascular cerebral, pacientes ancianos con patología crónica y pluripatológicos, complicaciones postoperatorias de larga evolución, curas complejas, y en el caso del enfermo terminal el tratamiento del dolor complicado, atención en la agonía, etc.

				

				

				2.	Consultas externas y hospital de día

				

				El hospital de día nos permite atender a enfermos terminales, tanto en el control de síntomas como para desarrollar aspectos ocupacionales y de promoción de autonomía.

				En las consultas externas las enfermeras realizan una evaluación de la situación, la entrevista familiar, la educación sanitaria (información, prescripción, dietas, etc.) y el seguimiento telefónico sistemático programado y de respuesta a demandas, que es crucial para la atención continuada.

				Ambos recursos también son empleados para la realización de técnicas complejas (toracocentesis, paracentesis, etc.), para obtención de pruebas analíticas así como para la administración de tratamientos específicos (bifosfonatos, trasfusiones, quimioterapias, etc.).

				El objetivo general por parte de enfermería será promover la mayor independencia del paciente, y cuando esto no sea posible, procurar que éste se adapte de la mejor manera a las limitaciones que la enfermedad le ocasiona conforme progresa, buscando la obtención de una mayor comodidad al abordar sus síntomas físicos y su estado psicoemocional. Por otra parte, ayudaremos a los familiares a comprender el estado en el que se encuentra su familiar enfermo, apoyándoles y cuidándoles el tiempo que dure la enfermedad y después de la muerte en el período de duelo si es necesario.

				

				

				3.	Hospitalización

				

				Hospital de agudos

				

				En general, los criterios de ingreso hospitalario de un paciente terminal no varían con respecto a los de la población en general, salvo en el caso de las complicaciones derivadas de los tratamientos específicos que se utilizan en este tipo de enfermedades.

				Además, hay que tener en cuenta que un paciente con una enfermedad terminal puede presentar manifestaciones clínicas relacionadas con otros procesos patológicos previos o concomitantes.

				La clasificación de la enfermedad de un paciente como fase paliativa conlleva unas implicaciones y necesidades terapéuticas que marcarán los objetivos del equipo médico que lo asiste. En este momento dejan de ser necesarias todas las medidas que no vayan dirigidas a una paliación de los síntomas y a una atención de las necesidades físicas, emocionales y psicosociales. En estas circunstancias, los criterios de ingreso se relacionan con los recursos disponibles para la asistencia en el domicilio y la oferta hospitalaria. El objetivo terapéutico es el de mantener la máxima calidad de vida posible con el menor sufrimiento físico, psíquico y social del enfermo y de su entorno familiar. El hospital está provisto de una alta tecnología, pero no es, en principio, un lugar adecuado para un paciente en la fase final del proceso, ya que es un medio hostil en el que pierden su intimidad y su “papel social” y en el que tienen además un riesgo de encarnizamiento terapéutico. Sin embargo, hay una serie de circunstancias en las que sí puede ser necesario:

				—	Administración de tratamientos paliativos específicos como trasfusiones o radioterapia antiálgica o hemostática.

				—	Control de síntomas.

				—	En los casos en los que no está disponible una unidad de cuidados domiciliarios, y hay síntomas de difícil control como dolor mal controlado, síndromes confusionales y agitación o disnea.

				—	Claudicación familiar.

				—	Crisis familiares por agotamiento físicopsíquico, ansiedad o situaciones estresantes añadidas como la agonía o las úlceras y las deformaciones neoplásicas faciales.

				—	Problemas socio familiares.

				—	Ausencia de cuidador primario o responsable familiar.

				

				En cualquier caso, la dignidad del paciente y su autonomía en las decisiones, junto con un juicioso empleo de los recursos asistenciales por parte del médico, deberían ser los aspectos más relevantes en el criterio de ingreso en esta fase de la enfermedad.

				

				

				Unidades específicas de cuidados paliativos

				

				A pesar de que como hemos dicho el domicilio es el “mejor lugar terapéutico” y que debemos promover la atención en el domicilio, dada la elevada complejidad y demanda asistencial clínica y social, en múltiples ocasiones los pacientes requieren un ingreso hospitalario. Las causas que llevan a un ingreso en una unidad específica están reflejadas en la tabla 2.

				Por este motivo, es necesario disponer de un área de hospitalización específica con suficiente número de camas. De manera que siempre pueda ser ingresado un enfermo de urgencia. Las ventajas que aporta una unidad específica sobre el resto de recursos hospitalarios son:

				—	Filosofía asentada de medicina paliativa y atención integral en todas las actuaciones.

				—	Personal con vocación y formación específicas intermedia-avanzada en cuidados paliativos.

				—	Equipos multidisciplinares y filosofía de trabajo en equipo.

				—	Protocolos de actuación y documentación específica.

				—	Adecuación de la estructura física que favorezca la intimidad y la comodidad de los familiares (habitaciones individuales, cuidado de la decoración, etc.)

				—	Medidas que garantizan un buen sopote familiar (flexibilidad horaria y en el número de las visitas, cama para el acompañante, espacios para familiares, etc.).

				

				El objetivo general de las unidades específicas de cuidados paliativos es la atención integral de los pacientes en situación de enfermedad terminal y a sus familias, mediante intervenciones específicas: control de síntomas, soporte emocional y cuidados de confort. Se pretende establecer unos niveles de información y comunicación que faciliten y agilicen la toma de decisiones en la atención de estos enfermos dentro del ámbito del hospital.

				Los pacientes tipo en estas unidades son: enfermos oncológicos y oncohematológicos, demencia avanzada, enfermedades neurológicas degenerativas (ELA, esclerosis múltiple), las insuficiencias orgánicas avanzadas y terminales (insuficiencia cardíaca, respiratoria, hepática o renal) y los pacientes VIH/sida en situación terminal.

				

				

				Hospitales de media y larga estancia y residencias

				

				En múltiples ocasiones los pacientes en fase terminal requieren ingresos prolongados, muchas veces más por la problemática acompañante que por complicaciones meramente clínicas. En estos casos los hospitales de agudos no son el lugar idóneo para los pacientes ni para sus familias.

				Los hospitales de media y larga estancia cubren esta necesidad. En estos hospitales está más difundida la filosofía de la medicina paliativa, los profesionales están formados en cuidados paliativos, tienen más tiempo para la atención médica, los espacios están preparados para el paciente y su familia, etc. Ofreciendo así una atención personalizada, integral y de calidad.

				Generalmente, y a pesar de no ser un recurso específico, la oferta de servicios que una unidad de media y larga estancia ofrece, cubre perfectamente la demanda asistencial que requieren el enfermo terminal y sus familias como son: atención médica y de enfermería específica, procedimientos y fármacos para el control del dolor y otros síntomas, exploraciones complementarias, acceso a tratamientos oncológicos paliativos, terapia física y ocupacional, atención social y emocional, etc.

				

				

				4.	Asociaciones no gubernamentales y voluntariado

				

				El voluntariado es una pieza decisiva en los equipos, ya que humaniza a los mismos, involucra a la comunidad y promueve la solidaridad humana.

				Actualmente la actividad asistencial altruista está creciendo en todo el mundo, proliferando incluso, además de la ayuda individual, colaboraciones grupales más organizadas. Estas organizaciones no gubernamentales contribuyen con su intervención a ayudar a los profesionales de distintos ámbitos cumpliendo un amplio espectro de prestaciones, según los objetivos planteados. El equipo de voluntariado es fundamental en asociaciones como, por ejemplo, la Asociación Española contra el Cáncer, Cruz Roja Española, Cáritas, etc., que colaboran como parte activa de distintos equipos multidisciplinares de trabajo.

				El papel que puede desempeñar el voluntariado en la atención al enfermo en situación terminal es de gran importancia, puesto que los cuidados paliativos suponen una labor intensiva que ocupa una gran cantidad de tiempo y esfuerzo a los profesionales del equipo que atiende a esta población, ya sea en centros de especialidades o en atención primaria. Esta ayuda humanitaria surge, por tanto, como respuesta a la necesidad social y personal de colaboración aliviando en cierto modo la labor de los profesionales y, por ende, significando un recurso humano de gran interés.

				Sin embargo, para que dicha ayuda suponga unos beneficios reales es esencial que se desarrolle dentro de un programa cuidadosamente elaborado de selección y entrenamiento de los voluntarios y que se adecue a cada ámbito de intervención, evitándose así que los profesionales cuestionen la validez de su atención, es decir, su competencia.

				

				Programas integrados, un ejemplo de coordinación asistencial

				

				Los programas deben ser integrales e integrados en el modelo de sistema sanitario, evitando la creación de estructuras o recursos aislados e inconexos con el resto del sistema. La cooperación, los cuidados compartidos y los mecanismos de coordinación y de intercambio de información deben ser parte sustancial en el diseño de los programas, de forma que se establezcan con la mayor precisión posible los criterios de atención, derivación y los recursos idóneos para cada caso.

				La atención en el domicilio debe ser considerada como el nivel ideal de atención, de manera que el paciente permanezca el mayor tiempo posible integrado en su entorno. Se requiere por lo tanto una coordinación ágil y fluida entre los equipos de atención primaria, los equipos de soporte de atención domiciliaria y los recursos especializados en cuidados paliativos de hospitales de agudos y de media y larga estancia (Figura 1).

				Al pertenecer todos los recursos específicos al mismo servicio y ser la unidad de cuidados paliativos el enlace con atención primaria, logramos que el enfermo sea atendido sin solución de continuidad desde el servicio de oncología hasta su domicilio, manteniendo las referencias de personal y de centro sanitario. Durante todo el proceso el paciente y su familia están respaldados por el “programa”, estén en el nivel asistencial que estén (Figura 2).

				La unidad de cuidados paliativos es el eje del programa de atención al enfermo terminal y sus funciones son:

				—	Ser unidad gestora del proceso de enfermedad terminal.

				—	Ser unidad de soporte a atención primaria.

				—	Ser unidad especializada para la atención integral.

				—	Ser unidad coordinadora de niveles.

				

				Los objetivos del programa son:

				—	Filiar el máximo número de pacientes, aumentando la cobertura de los cuidados paliativos.

				—	Asegurar el control de síntomas y proporcionar apoyo emocional, social y espiritual.

				—	Facilitar la formación de los cuidadores y proporcionarles el apoyo emocional, psicológico y social que precisen.

				—	Mejorar la organización de la atención en domicilio.

				—	Facilitar la información demandada por el paciente y la familia.

				—	Asegurar la correcta coordinación entre los diferentes recursos sociosanitarios constituyéndose como consultor de los profesionales del área, manteniendo así la continuidad de los cuidados paliativos en todos los ámbitos.

				—	Evitar ingresos hospitalarios innecesarios y facilitar el acceso a ellos cuando sea necesario.

				—	Agilizar y facilitar la ayuda social.

				—	Proporcionar apoyo psicológico en el duelo y ayuda para los trámites tras el fallecimiento.

				—	Mejorar la formación de los profesionales implicados.

				

				

				Planificación de la asistencia

				

				1.	Acceso al programa

				

				Cualquier profesional del área de salud puede solicitar mediante interconsulta la inclusión de un paciente en programa.

				Criterios de inclusión:

				—	Diagnóstico establecido de enfermedad terminal consensuado con Oncología.

				—	Aceptación voluntaria del paciente y de la familia de ser incluidos en el programa.

				

				

				2.	Organización de la asistencia

				

				En el caso de que el paciente precise intervención por algún otro profesional del área de salud, la unidad de cuidados paliativos ejerce de coordinador informando a todos los implicados de las novedades.

				Si el paciente se desestabiliza y precisa ingreso hospitalario tiene dos opciones:

				—	Quedar ingresado bajo régimen de hospitalización a domicilio (UHD) si el proceso puede ser manejado en el domicilio y el paciente y su familia quieren permanecer en el mismo.

				—	Ingresar en el hospital a cargo de Oncología.

				

				En ambos casos son los mismos profesionales implicados en el programa los que atienden el proceso, además en todo momento los profesionales de la unidad de cuidados paliativos respaldan al oncólogo o a la UHD durante el ingreso.
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				Tabla 1

			

			
				
					
						
								
								Medidas comunes a todos los ámbitos

							
						

						
								
								Estas medidas deberán combinarse con otras específicas dirigidas a atención primaria, hospitales y centros residenciales.

								1. Formación de nivel básico o intermedio.

								2. Mejora de las actitudes.

								3. Implantación de protocolos de actuación: dolor, agonía, control de síntomas, claudicación familiar, etc.

								4. Atención específica a aspectos emocionales y sociales.

								5. Toma de decisiones basadas en la ética clínica.

								6. Documentación específica.

								7. Mejora del trabajo interdisciplinar.

								8. Coordinación sectorizada de recursos.

								9. Evaluación de necesidades y monitorización de resultados.

							
						

						
								
								Medidas dirigidas a equipos de atención primaria

							
						

						
								
								1. Promoción activa de la atención domiciliaria.

								2. Cambios de la organización que mejoren la accesibilidad (atención continuada).

								3. Atención específica al duelo familiar.

								4. Referentes con formación intermedia en todos los equipos, que actúen como soporte (consultores).

								5. Coordinación entre niveles asistenciales.

							
						

						
								
								Medidas dirigidas a servicios especiales de urgencias (061, 112)

							
						

						
								
								1. Formación a nivel básico.

								2. Mejora de las actitudes.

								3. Coordinación con los demás niveles y dispositivos asistenciales.

							
						

						
								
								Medidas dirigidas a hospitales

							
						

						
								
								Los servicios diana son: oncología, medicina interna, geriatría, cirugía general, urgencias.

								1. Cambios de la organización del trabajo cotidiano dirigidos a mejorar el confort del paciente y de sus familiares (habitación individual en la agonía, cuidados de enfermería específicos, flexibilización de horarios, dietas, etc.)

								2. Promoción activa de la presencia y cuidados de la familia, sin restricciones horarias

								3. Tendencia a ubicación en zonas más tranquilas, con personal más capacitado y voluntariado.

								4. Tiempos y espacios para la información y comunicación.

								5. Coordinación con otros niveles y dispositivos asistenciales.

							
						

						
								
								Medidas dirigidas a centros residenciales

							
						

						
								
								1. Cambios en la organización que permitan adaptarse a situaciones de deterioro.

								2. Ubicaciones preferentes de enfermos en situación de agonía.

								3. Coordinación con equipos de soporte.

							
						

					
				

			

			
				Tabla 2. Motivos de ingreso

			

			
				
					
						
								
								Problemas médicos

							
								
								Síntomas de difícil control, administración de tratamientos o realización de técnicas específicas

							
						

						
								
								Problemas sociofamiliares

							
								
								Familia reducida o ausencia de cuidador principal

							
						

						
								
								Cambio de rol en la familia

							
						

						
								
								Claudicación emocional o física de los familiares

							
						

						
								
								Miedo de los familiares a que el enfermo muera en su casa

							
						

						
								
								Presión social
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				Valoración integral del enfermo paliativo

				

				

				E. Botet Caridad, N. López-Casero Beltrán, M. C. Jiménez Ávalos

				

				

				

				La evaluación del paciente al final de la vida debe ser integral, abarcando tanto la esfera física y psicológica como social y espiritual de la persona, debe orientarse sobre todo a la funcionalidad. El entorno familiar del paciente también ha de ser tenido en cuenta pues a parte de tener sus propias necesidades, influye en gran medida en la situación del enfermo; debido a esto es importante valorar al cuidador, ya que debe considerarse no solo como un agente dador sino también receptor de cuidados. Por lo tanto, un solo profesional nunca podrá hacerse cargo de la situación, para su correcto manejo, se requieren múltiples especialistas que conozcan y valoren correctamente cada una de estas facetas actuando en conjunto. Así pues, el trabajo en equipo constituye uno de los pilares para la Medicina Paliativa.

				La composición de un equipo interdisciplinario de cuidados paliativos puede variar dependiendo del grado de desarrollo del programa, los recursos disponibles, y las particulares necesidades que tengan los pacientes en cada momento de su evolución: médicos, enfermeros, psicólogos, trabajador social, rehabilitadores o fisioterapeutas, capellán u otro agente religioso, nutricionista y voluntarios.

				Nuestro equipo formado por un médico, una enfermera y una psicóloga lleva la atención domiciliaria de enfermos oncológicos en fase terminal del área sanitaria que comprende el H la Mancha Centro y el H. de Tomelloso. Para que estos pacientes puedan ser atendidos en su domicilio es imprescindible que el paciente desee permanecer en su casa, la familia o los cuidadores se hagan cargo de los cuidados que precisa el enfermo, que la vivienda reúna mínimas condiciones de salubridad y que exista colaboración y coordinación entre enfermo, equipo sanitario y familia para realizar y planificar los cuidados de forma continuada.

				El modo de trabajo de la Unidad de Cuidados Paliativos parte de la derivación del paciente a dicha unidad. Se realiza la primera toma de contacto con el paciente y/o la familia mediante una llamada telefónica. Si el enfermo es derivado tras un ingreso hospitalario, se hace una visita antes del alta. Nos presentamos, dejamos nuestros nombres, teléfono de contacto, y comunicamos la próxima visita al domicilio para realizar una primera valoración. Esta acción sirve para disminuir ansiedad, desmontar creencias erróneas, detectar conspiración de silencio, resolver dudas, identificar cuidador principal y conocer la situación del enfermo para dar más o menos prioridad.

				En la primera visita, que suele realizarla el equipo completo, se abre la historia clínica y se hace una valoración integral. Nuestro primer contacto influirá en toda la relación posterior, por lo que hay que establecer relación de confianza intentando crear un ambiente cálido mostrando: respeto, disponibilidad y tiempo. Es el momento de trasmitir el mensaje de acompañamiento a lo largo de todo el proceso. Se debe recoger el máximo de información para poder valorar la situación y detectar necesidades.

				Hay que estar muy alerta a nivel social derivando a servicios sociales si fuera necesario y tener muy en cuenta las necesidades emocionales. Los problemas se deben priorizar según la importancia mostrada por el paciente, así lo que debemos tratar primero es lo que verbalice como más molesto.

				Trazamos un plan terapéutico y marcamos unos objetivos consensuados con el paciente y la familia. Este plan debe ser individualizado pues cada paciente tiene sus necesidades. Debemos utilizar escalas para monitorizar el curso clínico y poder evaluar los resultados. Es importante revisar los objetivos en sucesivas visitas pues las necesidades de estos enfermos son muy cambiantes. Además, no olvidarnos de las necesidades de la familia, sobre todo del cuidador principal, “a veces necesitan más ayuda que el propio enfermo”.

				Cuando se acerca la muerte y el paciente se encuentra en situación de últimos días, las visitas deben ser más frecuentes, manteniendo comunicación telefónica diaria. Por último la psicóloga hace seguimiento del duelo para detectar duelos patológicos.

				La historia clínica además de los apartados habituales de todas las historias sanitarias debe recoger los siguientes datos característicos:

				—	Quién deriva al paciente.

				—	Quién es su equipo de Atención Primaria y especialista que ha tratado la enfermedad hasta el momento.

				—	Diagrama familiar y cuidador principal.

				—	Historia oncológica.

				—	Información que tiene el paciente y la familia del proceso.

				—	Hoja de control de síntomas y valoración integral.

				

				Es importante tener en cuenta que el enfermo, por lo general presenta gran deterioro físico, se encuentra con una astenia y anorexia importante y está muy debilitado, las escalas, pruebas y exploraciones deben adaptarse a esta situación. Deben ser cómodas y sencillas de realizar, permitir orientar el diagnóstico, no ser invasivas y proporcionar información de los cambios producidos por el tratamiento de forma fiable y sensible.

				

				

				

				Valoración médica en cuidados paliativos
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				En la valoración física hay que tener en cuenta básicamente tres aspectos:

				—	Sintomatología.

				—	Estado funcional.

				—	Estado cognitivo.

				

				1.	VALORACIóN DE LOS SíNTOMAS

				Si hay dolor tener en cuenta:

				—	Número de dolores, localización, irradiación, intensidad basal y en la crisis (escalas de medición), calidad (pinchazo, pulsátil, urente), duración, curso en el tiempo (episódico o constante), ¿qué lo mejora o empeora?, respuesta a los tratamientos previo.

				—	Tipo de dolor (somático, visceral, neuropático).

				—	Presencia de dolor irruptivo.

				—	Presencia de factores de mal pronóstico de dolor:

				•	Dolor neuropático

				•	Dolor incidental

				•	Deterioro cognitivo

				•	Malestar psicológico importante: ansiedad, depresión.

				•	Historia de abuso de sustancia y/o drogas.

				•	Historia psiquiátrica previa.

				•	Historia familiar de muertes con dolor.

				El estadiaje de Edmonton valora estos factores de mal pronóstico y según la presencia o no de ellos clasifica el dolor en tres estadios: estadio 1: buen pronóstico, estadio 3: mal pronóstico y estadio 2: pronóstico intermedio (anexo).

				Para conocer la intensidad del dolor utilizaremos escalas cuantitativas de autoevaluación:

				—	Escala visual analógica (EVA).

				—	Escalas verbales.

				—	Escalas faciales.

				Escala visual analógica (EVA): es el sistema de medida de intensidad del dolor más utilizado, está validada y es fácil de realizar. Como limitaciones podemos destacar que algunos pacientes no comprenden las instrucciones y es difícil de emplear en pacientes con problemas motores. Consiste en una línea horizontal de 10 cm en cuyos extremos se contraponen los términos “no dolor” y “dolor máximo”. El paciente marca en la línea el sitio que cree que corresponde a la intensidad de su dolor y se miden en cm la distancia desde 0 hasta la marca.

				Escalas verbales:

				—	Escala ordinal de Keele: Método básico para medir el dolor en reposo.

					0 (no dolor), 1 (dolor ligero), 2 (moderado), 3 (severo), 4 (insoportable).

				—	Escala de Keele: Mide el dolor en reposo y en movimiento.

				—	Escala de Andersen.

				—	Escalas faciales: Se emplean fundamentalmente en niños y son muy útiles en ancianos con deterioro cognitivo.

				—	Escalas de comportamiento (Fig 1).

				Para la evaluación del dolor nos podemos ayudar de la escalas de comportamiento, sobre todo útiles en personas con deterioro cognitivo. Valoran el impacto del dolor sobre el enfermo mediante la descripción del dolor, gestos, posiciones antiálgicas, influencia sobre actividades básicas, consumo y demanda de analgésicos.

				Valorar si están presentes otros síntomas como son: astenia, anorexia, sequedad de boca, dolor, nausea/vómito, estreñimiento/diarrea, disnea, tos, hipo, fiebre, sudoración e insomnio.

				Se valorará la intensidad de los síntomas físicos mediante una escala (EVA) y se registrará en la hoja de control de síntomas (anexo).

				Los síntomas en el enfermo al final de la vida son:

				—	Intensos y múltiples: estos pacientes vienen a tener por término medio entre 8 y 10 síntomas.

				—	Multifactoriales: existen muchas causas para un mismo síntoma. Ej.: Los vómitos pueden ser producidos por los opioides, una obstrucción intestinal o por una hipercalcemia.

				—	Cambiantes: por evolución de la enfermedad puede haber exacerbación o aparición de nuevos síntomas. Esto ocurre con frecuencia en la fase agónica.

				

				

				2.	VALORACIÓN FUNCIONAL

				

				Es el mejor parámetro para predecir la supervivencia y además es importante para saber el nivel de dependencia y la carga de cuidado.

				Las escalas más utilizadas son (anexo):

				—	Palliative Performance Status (PPS). Es una escala de medición de la capacidad funcional específicamente diseñada para pacientes incluidos en servicios de cuidados paliativos. Es una modificación del Índice de Karnofsky, del que se diferencia en que tiene en cuenta dos parámetros más: la ingesta y el nivel de conciencia

				—	Índice de Karnofsky.

				—	ECOG.

				—	Barthel.

				

				La utilización combinada de la escala funcional paliativa junto con la escala de Barthel, más utilizada en geriatría, permite una mejor aproximación a las perdidas funcionales en un determinado paciente.

				

				

				3.	VALORACIÓN COGNITIVA

				

				Es importante para saber si el paciente se encuentra capaz para tomar decisiones entre otras cosas.

				Una escala muy sencilla es SPMSQ DE PFEIFFER (Short Portable Mental State Questionnaire) que consta de 10 ítems que evalúan las siguientes funciones: orientación, memoria de evocación, concentración y cálculo. Se adjudica un punto por cada error (entre 0 y 2 errores se considera normal, entre 3 y 4 errores deterioro cognitivo leve, entre 5 y 7 deterioro cognitivo moderado y más de 8 errores deterioro severo. Se permite un error adicional si el nivel educativo es bajo (estudios elementales). Se permite un error menos si ha recibido estudios superiores (universitarios). (Anexo)

				Como en toda valoración hay que realizar una exploración física completa, con la petición de las exploraciones complementarias pertinentes para valorar una posible causa tratable. Pero es muy conveniente tener en cuenta el nivel de deterioro general pues las exploraciones, pruebas y tratamientos deben adaptarse en todo momento a la situación.

				

				

				ANEXO

				
					
						
								
								Karnofsky

							
								
								ECOG

							
						

						
								
								100

							
								
								Actividad normal. Sin síntoma. Sin evidencias subjetivas de enfermedad

							
								
								0

							
								
								Actividad normal sin restricción ni ayuda

							
						

						
								
								90

							
								
								Capaz de desarrollar una actividad normal. Síntomas mínimos de enfermedad

							
								
								1

							
								
								Actividad restringida

							
						

						
								
								80

							
								
								Actividad normal con esfuerzo. Algunos síntomas subjetivos de enfermedad

							
								
								2

							
								
								Incapacidad para cualquier actividad laboral.

								Menos del 50% del tiempo encamado

							
						

						
								
								70

							
								
								Puede cuidar de si mismo. Incapaz de desarrollar su actividad normal

							
								
								3

							
								
								Capacidad restringida para los cuidados y aseo personal.

								Mas del 50% del tiempo encamado

							
						

						
								
								60

							
								
								Requiere asistencia ocasional pero es capaz de cuidarse de si mismo

							
								
								4

							
								
								Incapacidad total. No puede cuidar de si mismo.

								El 100% del tiempo encamado

							
						

						
								
								50

							
								
								Requiere asistencia considerable y frecuente atención medica

							
								
								5

							
								
								Difunto 

							
						

						
								
								40

							
								
								Requiere atención medica especial

							
								
						

						
								
								30

							
								
								Gravemente inhábil. Requiere hospitalización. No se prevé una muerte inminente

							
								
						

						
								
								20

							
								
								Muy enfermo. Hospitalización necesaria. Es preciso tratamiento de soporte activo

							
								
						

						
								
								10

							
								
								Moribundo. Terminal

							
								
						

						
								
								0

							
								
								Muerto 

							
								
						

					
				

				A: vida normal, no necesita cuidados especiales (100-80); B: incapacidad laboral pero capacidad de auto cuidado (70-50). C: Incapacidad para auto cuidado, precisa atención institucionalizada o similar (40-0).

				

				Barthel

				
					
						
								
								Actividad

							
								
								Grado de autonomía

							
						

						
								
								Comer

							
								
								10: Independiente: capaz de comer solo

								5: Necesita ayuda para cortar carne o extender mantequilla

								0: Dependiente: necesita ser alimentado por otra persona

							
						

						
								
								Baño

							
								
								5: Independiente: capaz de lavarse solo (entrar y salir de la bañera)

								0: Dependiente: necesita ayuda o supervisión

							
						

						
								
								Vestirse

							
								
								10: Independiente: no precisa ayuda

								5: Necesita ayuda: realiza la mitad de las tareas en un tiempo razonable.

								0: Dependiente

							
						

						
								
								Aseo

							
								
								5: Independiente: realiza todas las actividades sin ayuda

								0: Dependiente: necesita ayuda

							
						

						
								
								Deposición

							
								
								10: Continente

								5: Accidentes ocasionales (<de 1/semana) o precisa ayuda con enemas o supositorios

								0: Incontinente

							
						

						
								
								Micción

							
								
								10: Continente: ningún episodio de incontinencia; capaz de manejar cualquier dispositivo solo

								5: Accidentes ocasionales, máximo 1/24h, precisa ayuda con sondas o dispositivos

								0: Incontinente

							
						

						
								
								Uso de WC

							
								
								10: Independiente: no necesita ayuda

								5: Necesita ayuda parcial

								0: Incapaz de manejarse sin ayuda

							
						

						
								
								Traslado

								cama- sillón

							
								
								15: Independiente: no precisa ayuda

								10: Mínima ayuda verbal o física

								5: Gran ayuda: precisa la ayuda de una persona entrenada

								0: Dependiente: necesita grúa o dos personas para la movilización. Incapaz de permanecer sentado.





















