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Prélogo

El presente trabajo, Descripcidn y consenso sobre los criterios de complejidad asistencial y
niveles de intervencion en la atencion al final de la vida, se enmarca en el modelo de atencion
al final de la vida que existe en Cataluna, que incluye entre sus objetivos potenciar la equidad
y mejorar la accesibilidad en funcion de las necesidades que presenta la persona con una
enfermedad avanzada y terminal, asi como adecuar la prestacion de servicios en todos los
recursos a la complejidad de estas necesidades.

Mejorar la calidad de la atencion al final de la vida requiere la incorporacion de nuevas
formas organizativas. El presente trabajo sobre complejidad plantea un modelo colaborativo
de atencion, basado en la coordinacion entre niveles y recursos asistenciales, tanto
convencionales como especificos, de cuidados paliativos. La implicacion de todos los
actores del sistema sanitario catalan, asi como la formacion en cuidados paliativos en los
profesionales de los diferentes niveles, segun el recurso asistencial en el que se trabaja, se
consideran imprescindibles v, a la vez, unas de las acciones mas eficaces para la aplicacion
de las intervenciones propuestas, que deben garantizar una atencién integral, coordinada y
continua.

Este documento aporta unas herramientas que pueden resultar muy Utiles en la atencion
a las personas con enfermedad avanzada y terminal, en un terreno, en el que, hasta el
momento, existia poca documentacion e informacion.

Debe destacarse la gran labor de consenso realizada entre los profesionales de las diferentes
disciplinas y ambitos asistenciales que han participado en la elaboracion del trabajo. A todos
ellos, queremos agradecer su aportacion de conocimientos y experiencias, con la certeza
de que este documento contribuira a la mejora de la atencion y de la calidad de vida, asi
como a la consecucion del maximo confort posible de las personas que se encuentran en
situacion del final de la vida.

O D s | L

Carmen Caja Lopez
Directora del Plan director sociosanitario
Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya
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Resumen ejecutivo

Resumen

Este documento pretende ser una herramienta que facilite la organizacion de la atencion al
final de la vida de la persona con enfermedad avanzada y terminal y su familia, especialmente
en relacion con la coordinacion entre recursos y la adecuacion en la utilizacion de servicios.

El enfoque no se basa en la orientacion diagndstica ni en el prondstico vital de la persona,
sino en la seleccion, como poblacion diana, de las diez patologias propuestas por McNamara
en su estimacion de minimos. Estas diez patologias son el cancer, la insuficiencia cardiaca,
la insuficiencia hepatica, la insuficiencia renal, la insuficiencia respiratoria, la esclerosis lateral
amiotrdfica (enfermedades de la motoneurona), la enfermedad de Parkinson, la corea de
Huntington, la enfermedad de Alzheimer (demencias) y el sida. De acuerdo con los objetivos
prioritarios de la linea estratégica del Plan director sociosanitario, en la atencion al final de
la vida, también se ha creido oportuno considerar como sujetos de atencion especial a los
pacientes geriatricos pluripatologicos.

Este documento plantea un paso mas en la evolucion de los cuidados paliativos y se orienta
hacia la complejidad de las diferentes necesidades y caracteristicas que puede presentar la
persona con enfermedad avanzada y terminal y su familia.

Por primera vez, se dispone de un documento de consenso en el que se definen diferentes
niveles de complejidad asociados a las necesidades globales de la persona y su familia, y se
propone la intervencion de cada uno de los niveles asistenciales del sistema sanitario catalan
con los que cuenta la atenciéon al final de la vida.

Objetivos
Objetivos generales

e Elaborar un documento de consenso orientado a definir la complejidad de la
atencion al final de la vida.

e Mejorar la calidad de la atencion al final de la vida en cobertura y equidad, tanto en
enfermos con patologia oncoldgica como no oncoldgica.

e Implicar a todos los niveles asistenciales en la atencion paliativa, garantizar la
continuidad asistencial y orientar la intervencion de acuerdo con unos criterios de
inclusion basados en la complejidad que permitan establecer los diferentes niveles
como el marco de actuacion de los profesionales de la atencion primaria de salud
y de los recursos especificos en atencion paliativa.

Objetivos especificos

e |dentificar los criterios de complejidad en la atencion al final de la vida, tanto
en enfermos con patologia oncolégica como no oncoldgica, basandose en la
bibliografia actual y las diferentes experiencias en el territorio.

e Agrupar estos criterios y las diferentes situaciones de paliacion por niveles de
complejidad.

e |dentificar probables opciones de intervencion segun cada nivel de complejidad.

e Posibilitar la adaptacion de las diferentes opciones de intervencion a la cartera
actual de servicios en nuestro territorio.

Metodologia

Consenso de los miembros del grupo técnico interdisciplinario, formado por profesionales de
los diferentes niveles asistenciales, basado en las referencias bibliograficas actuales sobre el
tema de la complejidad asistencial, la consideracion de experiencias territoriales y el analisis
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de diferentes trabajos y acuerdos sobre la cuestion en nuestro ambito, mediante reuniones
presenciales y el uso de recursos informaticos.

Contenido del documento

El documento Descripcion y consenso sobre los criterios de complejidad asistencial y niveles
de intervencion en la atencion al final de la vida se centra en la situacion de enfermedad
avanzada y terminal en la que se encuentran las personas que presentan las tipologias de
enfermedad descritas inicialmente, tanto oncoldgicas como no oncoldgicas y que permiten
identificar a la poblacion diana.

La aproximacion al concepto de complejidad en la atencién al final de la vida incluye la
atencion a la persona y a su familia, el equipo asistencial, aspectos éticos, etc., o que hace
necesaria una vision global y transversal para garantizar unos cuidados paliativos de calidad,
mediante un modelo de atencion que tenga en cuenta todos estos aspectos.

El modelo propuesto recoge y adapta la clasificacion de las areas de necesidades de
una persona en situacion del final de la vida de F. D. Ferris. Dicho modelo contempla la
enfermedad y su manejo; las necesidades fisicas, psicoemocionales, sociofamiliares,
espirituales o trascendentes; la situacion de Ultimos dias, el proceso de duelo y los aspectos
éticos y propone, ademas, intervenciones para cada uno de los niveles de complejidad,
definidos en relacion con cada area, asi como las actividades que deberian realizarse en cada
nivel asistencial con la finalidad de conseguir una mejora en la coordinacion y continuidad
asistencial en la atencion al final de la vida en Cataluna.

11
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1. Introduccion

Méas de la mitad de las personas que mueren anualmente en Espafia lo hacen en el decurso
de una etapa avanzada o terminal de su enfermedad y, por ello, son tributarias de atencion
paliativa’.

Los cuidados paliativos tienen como objetivo fundamental la disminucion del sufrimiento —
principal prioridad de estos enfermos y de sus familias—y por lo tanto, la mejora de la calidad
de vida de estas personas?®.

El abordaje del sufrimiento, planteado como objetivo asistencial, se configura en torno al
concepto de dolor total* como un modelo de atencién integral, en el que el objetivo en la
atencion paliativa seria la cobertura de las necesidades fisicas, psicoemocionales, sociales y
espirituales del paciente y de sus cuidadores.

Desde 1990, y mediante el despliegue del Programa Piloto de Planificacion e Implantacion
de Cuidados Paliativos en Cataluna 1990-1995, de la OMS, en el contexto del Programa
Vida a los Anos®, el modelo de atencion integral en cuidados paliativos se ha consolidado
y ha pasado a formar parte del Sistema Nacional de Salud. Con todo, y a pesar de que
la cobertura de la atencion al final de la vida es actualmente superior al 70 %, por lo que
se refiere a los enfermos con patologia oncoldgica esta atencion resulta menor y menos
definida que en otros subgrupos poblacionales®.

En este sentido, tanto desde el Plan director sociosanitario del Departamento de Salud
como desde la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud, se
considera actualmente como una prioridad el desarrollo y la mejora de la asistencia al final de
la vida también en los enfermos geriatricos, las personas con insuficiencia organica crénica
avanzada (IOCA), las afectadas por enfermedades neurodegenerativas —como demencias,
enfermedad de Parkinson y otras—y los enfermos de sida®".

A fin de alcanzar los objetivos planteados de cobertura y equidad necesarias en la atencion
al final de la vida, tanto en enfermos con patologia oncolégica como no oncologica, se
requiere un modelo asistencial interdisciplinar basado en el compromiso de coordinacion,
colaboracion y corresponsabilidad de los diferentes niveles asistenciales y que abarque
tanto los recursos sanitarios convencionales como los recursos especificos en atencion
paliativa®®.

Por otra parte, en la actualidad se hace cada vez més evidente que, para poder vertebrar
la estrategia asistencial en la atencion la final de la vida y orientar la intervencion de la oferta
de recursos de la cartera de servicios en cada territorio, resulta necesario un consenso en
la definicion y los criterios que deben conformar la complejidad asistencial paliativa y sus
diferentes grados, hecho que permitiria establecer de forma coherente los diferentes niveles
de atencion, las estrategias de derivacion y los recursos mas adecuados en cada caso'® "2,
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2. Justificacion

La necesidad de definicion de los niveles de complejidad y criterios de inclusion, asi como la
de derivacion de pacientes, ha sido una de las areas consideradas como prioritarias por el
Comité Institucional de las Comunidades Auténomas y uno de los puntos criticos sefialados
por el Comité Técnico de la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.
No obstante, la aproximacion a la complejidad en la atencion al final de la vida y la definicion
de los probables criterios relacionados presenta ciertas dificultades. En la actualidad, no se
dispone de ningln modelo de referencia a este fin'®, y en los pocos estudios que hay, los
criterios propuestos son muy diferentes' %1817 dado que obedecen a planteamientos y
objetivos también muy distintos.

Ultimamente, han aparecido en los diferentes niveles asistenciales distintas actuaciones e
iniciativas orientadas a dar respuesta a estas necesidades prioritarias en nuestro ambito.
Deben mencionarse las siguientes:

En el contexto de la atencion primaria de salud, debe destacarse la integracion de la
enfermera gestora de casos en el mapa de recursos asistenciales. Su presencia puede
resultar importante a la hora de facilitar una atencion integral y continua a los enfermos
domiciliarios con gran necesidad de cuidados, asi como a sus familiares. El modelo de gestion
de casos se orienta a la deteccion y la atencion de enfermos con una alta dependencia o
complejidad asistencial, o en situacion de riesgo en el domicilio, sobre todo en el colectivo
de las personas mayores, mediante diferentes indicadores de fragilidad y comorbilidad bien
conocidos en la atencion geriatrica. En su cartera de servicios esta priorizada la atencion al
final de la vida tanto en pacientes con patologia oncolégica como no oncoldgica'®.

Los equipos PADES, con el objetivo de definir mejor su cartera de servicios y su papel en
la gestion de los casos complejos en la atencion domiciliaria, abordaron, en una jornada de
trabajo en el 2001, en Mataro, el tema de la complejidad en la atencion al final de la vida
mediante una ponencia'®?°, e iniciaron la descripcidn de los criterios correspondientes por
areas y desde la perspectiva de un modelo de atencion integral. Este proceso culmind con
un consenso de los equipos PADES de Catalufia durante el primer semestre del 2006; en
este sentido, se establecid un catdlogo de criterios de mayor complejidad en la atencion
domiciliaria al final de la vida para enfermos oncoldgicos y no oncoldgicos. Este catalogo
sirvié de base en el 2006 para orientar la formacion continua de los equipos y vertebrar un
programa de formacién en atencién domiciliaria avanzada desde el Instituto de Estudios de
la Salud?'.

Recientemente, desde la Unidad de Cuidados Paliativos del Instituto Catalan de Oncologia,
se ha elaborado una propuesta de intervencion y coordinacion entre niveles asistenciales
en la atencion al final de la vida desde la perspectiva de la complejidad asistencial, que
establece tres niveles de complejidad —baja, media y alta— en relacién con el modelo de
atencion integral y que considera especialmente la presencia de sintomas refractarios y
otros indicadores (de riesgo social, relacionados con la organizacion de la atencién, con
la toma de decisiones, etc.), cuya presencia y gradacion permitiria orientar los diferentes
niveles de intervencion vy la corresponsabilidad de los distintos recursos asistenciales?>22,

En cualquier caso, resulta evidente que el denominador comun en las diferentes
aproximaciones a la complejidad es su caracter multifactorial, que comportard, entre otros
aspectos, la presencia de un nuimero o intensidad mayor de necesidades, una dificultad
asistencial mas elevada, la presencia de procesos emergentes, una gran variabilidad en
el tiempo y en el espacio y, en definitiva, una incertidumbre mayor en el resultado de la
aplicacion de la estrategia terapéutica??23.2425,
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3. Objetivos

Objetivos generales
Por todo lo comentado anteriormente, se plantean los siguientes objetivos generales:

a) Elaborar un documento de consenso orientado a definir la complejidad en la
atencion al final de la vida.

b) Mejorar la calidad de la atencion al final de la vida en cobertura y equidad, tanto en
enfermos con patologia oncolégica como no oncoldgica.

c) Implicar a todos los niveles asistenciales en la atencion paliativa a las personas
antes mencionadas, garantizando la continuidad asistencial y orientando la
intervencion de acuerdo con unos criterios de inclusion basados en la complejidad
que permitan establecer los diferentes niveles de atencién, asi como el marco de
actuacion de los profesionales de la atencion primaria de salud y de los recursos
especificos en atencion paliativa.

Objetivos especificos
A fin de lograr los objetivos generales, se plantean los siguientes objetivos especificos:

a) |dentificar los criterios de complejidad en la atencion al final de la vida, tanto
en enfermos con patologia oncoldgica como no oncoldgica, basandose en la
bibliografia actual y en las diferentes experiencias del territorio.

b) Agrupar estos criterios y las diferentes situaciones de paliacion por niveles de
complejidad.

c) ldentificar probables opciones de intervencion segun el nivel de complejidad.

d) Posibilitar la adaptacion de las diferentes opciones de intervencion a la cartera de
servicios actuales en nuestro territorio.

17
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4. Metodologia y estructura de trabajo

Metodologia

Consenso de profesionales de los diferentes niveles asistenciales, basado en las referencias
bibliograficas actuales sobre el tema, la consideracion de experiencias territoriales y el
analisis de diferentes trabajos y consensos sobre esta cuestion en nuestro ambito, mediante
reuniones presenciales y el uso de recursos informaticos.

Para la elaboracion del documento se parte de las directrices, los objetivos y las
recomendaciones consideradas en la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud del Ministerio de Sanidad y Consumo y del Plan director sociosanitario
del Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya.

Estructura

Se constituye un grupo técnico interdisciplinario de consenso (medicina, enfermeria y
trabajo social), formado por profesionales con experiencia en atencion primaria, asistencia
sociosanitaria 'y atencion hospitalaria, respectivamente, considerando los siguientes
ambitos: atencion primaria de salud, atencion domiciliaria y hospitalaria paliativa y geriatrica,
respectivamente; atencion oncoldgica; trabajo social en atencion sociosanitaria, bioética y
espiritualidad, y colaboracion externa experta en psicologia aplicada y medicina interna. En
total, diez componentes, con un coordinador técnico, una secretaria y dos colaboradores
externos.

Todo el trabajo se realiza bajo la coordinacion de la Sociedad Catalano-Balear de Cuidados
Paliativos, con el apoyo y la colaboracion de la Sociedad Catalana de Medicina Familiar y
Comunitaria (CAMFIC) y la direccion del Plan director sociosanitario del Departamento de
Salud de la Generalitat de Catalunya.
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5. Situacion de enfermedad avanzada y terminal
en diferentes tipologias de pacientes

5.1. Tipologia

de pacientes y
poblacién diana en
la atencion al final
de la vida

Tabla 1. Tipologia de
pacientes diana en la
atencion al final de la vida

5.2. Definicion y
caracteristicas

de la situacion

de enfermedad
avanzada y terminal
en las diferentes
tipologias de
pacientes

En el marco de la estimacion de la poblaciéon diana en cuidados paliativos y sus necesidades
de cobertura, desde la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud
se han seleccionado las diez patologias propuestas por McNamara' en la estimacion de
minimos. Estas diez patologias son el cancer, la insuficiencia cardiaca, la insuficiencia
hepatica, la insuficiencia renal, la insuficiencia respiratoria, la esclerosis lateral amiotrofica
(enfermedades de la motoneurona), la enfermedad de Parkinson, la corea de Huntington, la
enfermedad de Alzheimer (demencias) y el sida.

En este sentido, y en nuestro ambito, desde el Plan director sociosanitario del Departamento
de Salud® se considera como un objetivo prioritario la mejora y la accesibilidad en la atenciéon
al final de la vida de los pacientes con patologia no oncoldgica y sus familias. Asi, se han
considerado como sujetos de atencion especial los pacientes geriatricos pluripatologicos y
los afectados de insuficiencia organica cronica avanzada, los pacientes con enfermedades
neurodegenerativas y los enfermos de sida. Las diferentes tipologias de pacientes diana en
la atencion al final de la vida se muestran en la tabla 1.

e Personas con enfermedad oncoldgica
e Personas con enfermedad no oncolédgica
e Afectados de insuficiencia organica crénica avanzada (IOCA)
e insuficiencia cardiaca, respiratoria, hepatica o renal
e Geridtricos pluripatolégicos
e Afectados de enfermedades neurodegenerativas (END)
e enfermedad de Alzheimer (demencias)
e enfermedad de Parkinson y corea de Huntington (trastornos del movimiento)
e esclerosis lateral amiotréfica (enfermedades de la motoneurona)
e Sida

5.2.1 El paciente con patologia oncoldgica

Sila definicion de las diferentes patologias de pacientes permite identificar la poblacion sujeto
de atencion, la definicion de situacion avanzada y terminal en cada una de las tipologias
de referencia tendria que permitir identificar el momento oportuno para iniciar la atencion
paliativa correspondiente en tiempo y forma y planificar la estrategia de intervencion.

Debido a que tradicionalmente los programas de cuidados paliativos han dirigido su atencién
a las personas enfermas con patologia oncoldgica, tanto los criterios de enfermedad
avanzada y terminal como los predictores prondsticos —indice de Karnofsky (anexo 1) — en
este tipo de pacientes estan muy establecidos (tablas 2 y 3). Ademas, a los ya existentes,
se han ido incorporando otros a fin de ajustar todavia mas las precisiones en el diagnéstico
de supervivencia, como la escala TKS-score (anexo 2), que incorpora los criterios del
indice de Karnofsky, y el Palliative Prognostic Score —PaP Score- (anexo 3), que evalla la
supervivencia a 30 dias 26%7.
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Tabla 2. Criterios de
enfermedad avanzada y
terminal en el paciente con
patologia oncoldgica

Tabla 3. Utilidad del
indice de Karnofsky como
predictor de mortalidad

e Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.

e Prondstico de vida limitado (referencia aproximada: 6 meses).
e Escasa posibilidad de respuesta a los tratamientos especificos.
e Evolucién fluctuante con frecuentes crisis de necesidades.

¢ |ntenso impacto emocional y familiar.

* Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

e Alta demanda y utilizacion de recursos.

(Ministerio de Sanidad y Consumo. Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, SECPAL, 2002)

e Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.

e Prondstico de vida limitado (referencia aproximada: 6 meses).
e [Escasa posibilidad de respuesta a los tratamientos especificos.
e Evolucion fluctuante con frecuentes crisis de necesidades.

* |ntenso impacto emocional y familiar.

e Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

e Alta demanda y utilizacion de recursos.

(Glare P et al., 2003)

5.2.1. El paciente con patologia no oncolégica: dificultades en la definicion de enfermedad
avanzada y terminal

A diferencia de lo que sucede con el paciente con patologia oncoldgica, cuando se intentan
definir los criterios de enfermedad avanzada y terminal en los pacientes con patologia
no oncoldgica se objetivan dificultades importantes, sobre todo en relacion con la falta
de reproductibilidad del modelo predictivo de supervivencia de los pacientes con cancer
—prondstico vital de 6 meses—, a causa de las diferentes trayectorias evolutivas de las
enfermedades no oncoldgicas (figura 1),

Las dificultades observadas y derivadas de estos hechos son las siguientes29,30:

e Dificultad para inferir un tiempo concreto de supervivencia esperada.

e Mayor dificultad en la definicion de situacion terminal que en la de situacion de
enfermedad avanzada.

e Limitacion en el rendimiento de los indices de prondstico vital (validaciones dispares,
prediccion muy a corto plazo).

e Derivacion tardia de casos y falta de posibilidad de planteamiento de una estrategia
de cobertura de necesidades (poca o ninguna intervencion psicosocial, poca
intervencion de equipos especificos).

De acuerdo con las dificultades expuestas, se han intentado identificar diferentes criterios
o variables predictivas especificas para las distintas patologias de pacientes, a fin de
favorecer la identificacion de los pacientes o situaciones de peor prondstico y con mayores
necesidades de atencion paliativa.
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Figura 1 Diferentes
trayectorias evolutivas de
las enfermedades hasta la
muerte

Tiempo

Tiempo

Funcionalidad Funcionalidad

Muerte subita

Persona con patologia oncologica

Tiempo

Tiempo

Funcionalidad Funcionat

Persona con IOCA

Paciente geriatrico pluripatolégico

Persona con demencia Persona con sida

(Lynn y Adamson, 2003)

Entre estos criterios debe hacerse referencia a los de la guia médica de la National Hospice
Organization (NHO) —en la actualidad, National Hospice and Palliative Care Organization
(NHPCO) —, publicada en 1996 para determinar el prondstico de enfermedades no
oncoldgicas®'. En esta guia se establecen unos criterios generales que deben cumplirse en
los enfermos afectados para poder ser incluidos en los programas de cuidados paliativos del
Medicare, y unos criterios clinicos especificos para cada una de las enfermedades cronicas
que condicionan una mortalidad més elevada

Los criterios generales que establece esta guia, y que deben cumplirse en su totalidad para
incluir a la persona enferma en un programa de cuidados paliativos, son los siguientes:

1. El paciente tiene que padecer una enfermedad o conjunto de enfermedades
(diagnostico especifico, distintos diagndsticos, diagnostico no claramente definido)
que limiten la expectativa de vida, y el paciente o su familia (segun la competencia
del paciente) deben estar informados de esta circunstancia.

2. El paciente o su familia (segun la competencia del paciente), después de recibir
la informacion adecuada, han escogido el tratamiento orientado al control de
sintomas y no el tratamiento curativo dirigido a la enfermedad de base.

3. El paciente presenta alguno de los siguientes criterios:

3.1. Progresion bien documentada de la enfermedad, que debe incluir:

3.1.1. Progresion demostrada de la enfermedad, siguiendo los criterios
especificos para cada enfermedad y confirmada por exploracion fisica,
analitica, imagen y otros estudios pertinentes.

3.1.2. Reingresos hospitalarios o multiples visitas al servicio de urgencias en
los ultimos 6 meses.
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5.3. Criterios

de definicion

de situacion

de enfermedad
avanzada y terminal
en pacientes

con insuficiencia
organica crénica
avanzada

3.1.3. Enlos pacientes del ambito domiciliario, ha sido necesaria la valoracion
0 la atencion de enfermeria.

3.1.4. En los enfermos que no cumplan las tres condiciones anteriores, debe
estar bien documentada una pérdida de su autonomia:

3.1.4.1. La pérdida funcional ha de ser reciente, para diferenciarla
de la pérdida funcional cronica de base. En estos pacientes
en situacion de dependencia basal, debe practicarse una
valoracion clinica que corrobore la situacion de terminalidad.

3.1.4.2. La pérdida funcional debe estar documentada por un indice
de Karnofsky de 50 o una escala de valoracion funcional de
las actividades basicas de la vida diaria, con una afectacion
minima de tres de estas actividades.

3.2. Deterioro nutricional reciente, bien documentado, y relacionado con el proceso
morbido:

3.2.1. Pérdida objetiva de mas del 10 % del peso en los Ultimos 6 meses, de
forma no intencionada.

3.2.2. Niveles de albumina sérica inferiores a 2,5 g/dl.

(Los anteriores pueden ser indicadores de mal prondstico, pero no pueden
utilizarse como indicador aislado.)

Aungue esta guia es una de las mas citadas”?? hoy en dia se debate sobre su validez y
fiabilidad (nivel de evidencia lll, nivel de recomendacion C)*, debido a que los criterios que
propone No son empiricos y presenta una baja sensibilidad estadistica como instrumento
predictor de prondstico vital. No obstante, como no existe una herramienta altamente
sensible que determine el prondstico vital y muchos profesionales continlian defendiendo su
utilizacién como referencia en la inclusion de pacientes en programas de atencion paliativa®,
se incluyen los criterios clinicos especificos recomendados para las diferentes tipologias de
pacientes considerados.

Los criterios de definicion de la situacion de enfermedad avanzada y terminal en pacientes
con insuficiencia organica crénica avanzada (IOCA) han sido desarrollados de forma
exhaustiva y rigurosa por Picaza en otro documento especifico a este fin3, por lo que se
recogen solo los aspectos mas generales.

Las IOCA mas prevalentes en la practica clinica son las siguientes:

e enfermedad respiratoria cronica avanzada (ERCA)
e insuficiencia cardiaca congestiva avanzada (ICCA)
e insuficiencia renal cronica avanzada (IRCA)

e hepatopatia cronica avanzada (HCA)

5.3.1. Enfermedad respiratoria cronica avanzada

Las enfermedades progresivas pulmonares no malignas son una de las causas mas frecuentes
de morbimortalidad en todo el mundo, e incluyen las enfermedades pulmonares obstructivas
cronicas (EPOC), las bronquiectasias, las enfermedades pulmonares intersticiales difusas y
las enfermedades pulmonares restrictivas cronicas.
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Tabla 4

Como criterios de definicion, podemos afirmar que una enfermedad respiratoria esta en
situacion de ERCA si se produce con®:

e criterio de insuficiencia respiratoria
e importante déficit funcional
e glta frecuentacion de servicios sanitarios

Segun el Medicare Hospice de los Estados Unidos, la situacion de ERCA se define por los
siguientes criterios:

a) disnea de reposo con escasa o nula respuesta a broncodilatadores

b) progresion de laenfermedad evidenciada por unincremento de las hospitalizaciones
0 de las visitas domiciliarias

¢) disminucion seriada del FEV1 > 40 ml/afo. FEV1 < 30 %

d) pO, < 55 mm Hg en reposo y respirando aire ambiente o saturacion de O, < 88 %
con oxigeno suplementario, o hipercapnia, pCO, > 50 mm Hg

e) insuficiencia cardiaca secundaria
f) pérdida de peso no intencionada > 10 % durante los Ultimos 6 meses
g) taquicardia superior a 100 pulsaciones por minuto en reposo
El paciente tiene que presentar, como minimo, los criterios a, b, ¢, d y e.
Clasificaciones clinicas de prondstico

1. Criterios de prondstico de la NHPCO?' para facilitar el acceso de pacientes con
insuficiencia respiratoria a los cuidados paliativos:
e disnea de reposo sin respuesta al uso de broncodilatadores
FEV1 < 30 %
® hipoxemia < 55

¢ hipercapnia > 50
e taquicardia en reposo
e agudizaciones frecuentes

2. indice BODE®"- 38

Variable Puntuacion del indice BODE

0 1 2 3
FEV1 (% tedrico) 65 0 mas 50-64 36-49 Hasta 35
Distancia caminada en 6 .
minutos (metros) 350 0 méas 250-349 150-249 Hasta 149
Escala de disnea del
MMRC 0-1 2 3 4
indice de masa corporal > 21 Hasta 21

B (indice de masa corporal o BMI), O (obstruccién ventilatoria), D (disnea), E (ejercicio)
(Celli BR, 2004)
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Tabla 5 indice BODE y Puntuacion en escala BODE Mortalidad global al afio
prediccion de mortalidad 0-2 puntos 20 %
3-4 puntos 30 %
5-6 puntos 40 %
7-10 puntos 80 %
(Celli BR, 2006)

3. Otros predictores

Los factores mas frecuentemente utilizados para predecir una menor supervivencia en el
paciente con ERCA son los siguientes® %;

. edad avanzada

. oxigenoterapia cronica domiciliaria

. descenso de la hemoglobina

. porcentaje de volumen residual mayor

menor porcentaje de capacidad de difusion pulmonar de CO
. menor capacidad de ejercicio

N o oA N =

. mayor puntuacion del indice BODE
Otros factores que deben considerarse son los siguientes:

¢ Presencia de comorbilidad como factor prondstico independiente de mortalidad.
e Ciertas complicaciones cardiovasculares asociadas:

e Extrasistolia supraventricular e hipertrofia de ventriculo derecho o izquierdo.

e Criterios de terapia con digoxina.

e Contraindicaciones al trasplante pulmonar por comorbilidad asociada:

¢ Presencia de insuficiencia renal, hepatica u otras enfermedades graves.

5.3.2. Insuficiencia cardiaca congestiva avanzada

Se trata de una entidad con una incidencia anual de un 1 % y una creciente prevalencia —
es la enfermedad cadiovascular con mayor crecimiento—. Representa la causa principal de
diagnosticos al alta hospitalaria.

El diagndstico de la ICCA se establece habitualmente mediante los criterios de Framingham
modificados:

Criterios principales

e disnea paroxistica nocturna

® ortopnea

e crepitantes pulmonares

e ingurgitacion venosa yugular

e tercer ruido cardiaco

e signos radioldgicos de congestion pulmonar y cardiomegalia
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Criterios menores

e disnea de esfuerzo
e edemas periféricos
e hepatomegalia
e derrame pleural

El paciente ha de presentar dos o mas criterios principales, o un criterio principal y dos
menores.

Clasificaciones clinicas de prondstico
1. Clasificacion NYHA?*°

En esta clasificacion, el estadio IV agrupa a los pacientes en fase terminal de la ICCA
(paciente sintomatico en reposo).

2. Criterios de prondstico de la NHPCOpara facilitar el acceso de pacientes con
insuficiencia cardiaca a los cuidados paliativos:

1. Grado IV de NYHA, a pesar de recibir tratamiento optimo.
2. Fraccion de eyeccion del ventriculo izquierdo (FE) < 20 %.
3. Frecuentes descompensaciones.

Otros factores prondsticos
1. Factores independientes de la mortalidad en ICCA

e Clase funcional NYHA, grado IV

e FE<20 %

o HTA

* Anemia

e Péptido natriurético cerebral (PNC)
2. Otros factores

e indice de comorbilidad de Charlson con puntuaciones de 3 0 mas*'.
e Presencia asociada® a las afectaciones siguientes:
e cardiopatia isquémica
e enfermedad pulmonar obstructiva cronica
e insuficiencia renal cronica
e diabetes mellitus
e Criterios de contraindicacion de trasplante cardiaco.
5.3.3. Insuficiencia renal cronica avanzada

La definicion de insuficiencia renal crénica avanzada (IRCA) implica el cumplimiento de
cualquiera de los dos criterios siguientes:

1. Disminucion de la funcion renal, expresada por una filtracion glomerular (FG)
estimada < 60 ml/min/1,73 m? durante 3 meses o0 mas, con o sin dafo renal.
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Tabla 6 IRCA. Clasificacion y
estadios Plan de actuacion

2. Dafo renal persistente durante 3 meses o mas, con o sin disminucion de la
FG.Normalmente se manifiesta por los siguientes marcadores:

¢ albuminuria o proteinuria aumentadas

e alteraciones en el sedimento urinario

e alteraciones en pruebas de imagen

e alteraciones histoldgicas en la biopsia renal (ocasionalmente)
La prevalencia de la IRCA varia segun la poblacion estudiada. En la poblacion general, esta
en torno al 10-15 %; entre los pacientes con hipertension arterial, las cifras son del 15-20 %,
y en la poblaciéon de riesgo cardiovascular elevado, entre el 30-35 %. El plan de actuacion
segun el estadio de la enfermedad se detalla en la tabla 6. Debe recordarse que la decision
del tratamiento sustitutivo —didlisis— es un problema paradigmatico de la toma de decisiones
en la atencion al final de la vida y puede definir la situacion estricta de terminalidad®.

Estadio  Descripcion Plan de actuacién

Cribaje periddico de IRC.

Manejo de cada situacion de ri .
- Situacion de riesgo de IRCA laneJ? .e cacasl UaC.IOH © resgo

Diagndstico y tratamiento adecuado a cada

causa.

Tratamiento de | bilidad i6
1 Dano renal con FG de 90 ml/min/1,73 m2 o méas @ almlen 0 de & comorblidad 'y prevencion
cardiovascular.

Como la anterior, y estimacion de la progresion

2 Dano renal con FG de 60-89 ml/min/1,73 m2
de la enfermedad renal.

Como la anterior, y evaluacion y tratamiento
3 FG de 30-59 ml/min/1,73 m2 de las complicaciones de la enfermedad renal
(anemia, alto metabolismo fosfocélcico, etc.).

Los momentos criticos de la toma de decisiones en el proceso evolutivo de la enfermedad
son los siguientes:

e Momento del diagnoéstico de la IRCA.

e Procedimientos diagndésticos (biopsia renal percutanea, arteriografia, DIVAS).
e Inclusion, exclusion o retirada de didlisis.

e Rechazo del enfermo a iniciar la didlisis.

e |nclusion o exclusion de trasplante.

Supervivencia ligada al no inicio o retirada de didlisis

La supervivencia media relacionada con la no aplicacion de la didlisis, en los casos de
eleccion de no didlisis, es de 168 (+/- 263) dias, con una mortalidad del 51,3 % de los casos
antes de 61 dias. Respecto a la supervivencia media, al decidir retirar la didlisis es de 8-10,5
dias. Los sintomas fisicos mas frecuentes al retirar la didlisis son astenia (75 %), prurito (74
%), somnolencia (65 %), disnea (61 %), dolor (53 %) y xerostomia (50 %).*

Se recomienda no ofrecer ningun tratamiento sustitutivo en las siguientes circunstancias:

e En caso de pérdida sustancial de la capacidad cognitiva, como demencia avanzada
irreversible, oligofrenia profunda o estado vegetativo persistente.
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e En caso de trastorno psiquiatrico grave con poca o nula colaboraciéon del enfermo
en el tratamiento, como psicosis cronica irreductible.

e En caso de presencia de otras enfermedades de prondstico infausto con enfermedad
maligna no tratable, enfermedad terminal irreversible hepatica, cardiovascular o
pulmonar.

Clasificaciones clinicas de prondstico

1.

Criterios de pronostico de la NHPCO para facilitar el acceso de pacientes con IRCA a los
cuidados paliativos:

e Aclaramiento de creatinina < 10.
e Creatinina sérica > 8 mg/dl sin indicacion de dialisis.
e Diuresis < a 400 ml/dia.
e Hiperpotasemia.
Debe mencionarse que estos criterios estan actualmente en revision.

. Recientemente, se ha publicado un estudio sobre prediccion de riesgo de mortalidad en

pacientes tributarios de iniciar dialisis peritoneal, en el que se expone que una albumina
plasmatica < 4 g/dl, una edad > 65 anos y la presencia de diabetes pueden considerarse
como factores independientes de mortalidad en estos pacientes?.

OTROS FACTORES PRONOSTICOS

1.

Factores independientes de mortalidad en la IRCA

Entre los numerosos factores identificados* como tales, los que se encuentran con mas
frecuencia en la practica clinica son los siguientes:

e Edad > 65 afos.

e |Indicadores de malnutricion (albumina plasmatica < 4 g/dl, indice de masa corporal
bajo).

e Troponina T plasmatica elevada (> 0,1 mg/ml).
e Homocisteina plasmatica de 12 o mas micromol/I.
e Fosfatos séricos > 3,5 mg/dl.

2. Otros factores

e Comorbilidades asociadas:
e diabetes mellitus
e insuficiencia cardiaca congestiva
e cardiopatia isquémica
e arteriosclerosis, calcificaciones arteriales
e Factores psicosociales:
e soledad, depresion
e Criterios de contraindicacion para el trasplante renal.

5.3.3. Insuficiencia hepatica cronica avanzada

En el contexto de la hepatopatia cronica, se considera clasicamente como situacion de
hepatopatia cronica terminal la correspondiente al estadio C de la clasificacion de Child-
Turcotte-Pugh:
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1. Encefalopatia lll-IV resistente a la lactulosa.
2. Ascitis refractarias a diuréticos.
3. Sindrome hepatorrenal.
4. Sangrado recurrente por varices esofagicas.
5. Bilirrubina > 3 mg/dl.
6. Albumina < 2,8 g/dl.
7. Tiempo de protrombina > 5”.
8. INR > 1,5.
Clasificaciones clinicas de prondstico

1. Criterios de prondstico de la NHPCO para facilitar el acceso de pacientes con
IHCA a los cuidados paliativos (actualmente en revision):
e Estadio C de Child —Turcotte-Pugh
e Frecuentes descompensaciones.
2. Clasificacion de Child-Turcotte-Pugh
Actualmente se tiende a utilizar el modelo MELD*®, que considera también la

funcion renal (presencia de sindrome hepatorrenal, SHR) y es un mejor predictor
de supervivencia.

3. Modelo MELD

Tabla 7 Resultados y Sindrome hepatorrenal MELD (puntuacién) Supervivencia

prediccion de supervivencia Tipo 1 20 0 mas 4 semanas
Tipo 2 20 o mas 3 meses
Tipo 2 <20 11 meses

(Allessandria C et al., 2005)

Otros factores prondstico de mortalidad en la IHCA

e Comorbilidad

e Insuficiencia renal en tipologias Child A y B con creatinina sérica > 90
micromol/.

e |nsuficiencia renal con creatinina sérica > 1,5 mg/dl (sobre todo en situacion
de hemorragia digestiva).

e Sindrome hepatopulmonar.
e Disfuncion multiorganica.
e Hipertension arterial.
e Criterios de contraindicacion para el trasplante hepatico.
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5.4. Paciente
geriatrico
pluripatolégico

En los ultimos afios se ha realizado un esfuerzo importante para encontrar un modelo
predictivo de la situacion del final de la vida en el paciente geriatrico. Las diferentes
aproximaciones se han llevado a cabo, fundamentalmente, a partir de la consideracion de
la gravedad vy la trayectoria evolutiva del estado basal de salud (fragilidad, comorbilidad y
pronostico vital).

La fragilidad (tabla 8) ha permitido identificar*® e incluir a muchos pacientes geriatricos
en programas de prevencion y seguimiento de salud como pacientes de riesgo de mayor
morbimortalidad en el colectivo de las personas mayores, asi como asimilar el concepto
al de situacion de enfermedad avanzada. Asimismo, algunos autores han evaluado la
posibilidad de utilizar la situacion de fragilidad extrema como indicador de inclusion en la
atencion paliativa®®.

No obstante, los criterios de inclusion que tendrian que definir lo que hoy en dia se conoce
como sindrome de la fragilidad son muy dispares y se observan diferencias notables entre
paises y entre ambitos de profesionales de la salud. Debe afiadirse, ademas, que la misma
definicion de fragilidad es objeto de debate a causa de su inespecificidad, y que a menudo
resulta dificil delimitar de forma precisa el papel determinante de la fragilidad, la discapacidad
o la comorbilidad en el progresivo deterioro del estado de salud, dada la interrelacion que
hay entre estos factores.

Actualmente se esta trabajando en la elaboracion de un indice de fragilidad que considere la
fragilidad acumulativa y la velocidad de factores de fragilidad como factores determinantes
de empeoramiento de prondstico vital®'.

Clasificaciones clinicas de pronostico

Criterios de prondstico de la NHPCO para facilitar el acceso de los pacientes a los cuidados
paliativos

Los criterios generales de la NHPCO, ya expuestos anteriormente, contindian utilizandose
como referencia en la inclusion de pacientes en programas de atencion paliativa a pesar
de las criticas ya mencionadas sobre su baja sensibilidad estadistica. Esto se debe, como
apunta Morlans®4, a que incluyen , criterios clinicos de progresiony pluripatologia, consideran
la toma de decisiones y la atencién interdisciplinaria y utilizan como criterios prondsticos,
marcadores reconocidos de mal prondstico vital.

Otros criterios de definicion de situacion avanzada y terminal en pacientes geriatricos

Un buen marco genérico para identificar la situacion de enfermedad avanzada y terminal en
el paciente geriatrico seria el conjunto de criterios propuestos por Fox et al.®? y adaptado a
nuestro ambito por Espaulella® (tabla 9).
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Tabla 8 Principales causas
de fragilidad o de alto riesgo
en la vejez

Tabla 9 Criterios de
definicion de situacion
avanzada y terminal en
pacientes geriatricos

Edad > 80 afios.
Vivir solo.
Viudo/a reciente (< 1 afo).
Cambio de domicilio reciente (< 1 afo).
Afeccion crénica que condiciona la incapacidad funcional permanente. Incluye:
e AVC con secuelas
e infarto de miocardio o episodio de insuficiencia cardiaca reciente (< 6 meses)
e enfermedad de Parkinson
e EPOC
¢ enfermedad osteoarticular degenerativa
e cajdas de repeticion
e déficit visual grave
e déficit auditivo grave
Enfermedad terminal por neoplasia avanzada, demencia grave u otras con prondstico vital < 6 meses.
Toma de mas de tres farmacos con efectos secundarios importantes.
Prescripcion de psicofarmacos, antihipertensivos o antidiabéticos en el Ultimo mes.
Un ingreso hospitalario en los Ultimos 12 meses.
Necesidad de atencion médica o de enfermeria en domicilio como minimo 1 vez al mes.
Incapacidad funcional para mas de una de las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) debida a otras causas.
Incapacidad en las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD): utilizacion del teléfono, del transporte publico,
del dinero o de la medicacion.
Deterioro cognitivo.
Depresion.
Situacion econdmica precaria o ingresos insuficientes.

(Salgado Alba et al., 2002)

¢ De enfermedad avanzada
e Criterio de enfermedad crénica avanzada, objetivado por:
e enfermedad (afectacion de un érgano)
® suma de enfermedades
e repercusion en la capacidad funcional (tendencia a la discapacidad)
e De progresion
e Criterio de progresion de enfermedad crénica, objetivado por:
e deterioro progresivo de érgano
e deterioro progresivo de la funcion
* aumento de la necesidad de tratamiento
® necesidades de cuidados y otras atenciones
* De tratamiento
e El tratamiento no produce mejora o no se puede llevar a cabo, objetivado por:
e agotamiento de todos los tratamientos especificos de la enfermedad en cuestion
e imposibilidad de aplicar algunos de los tratamientos especificos a causa del deterioro
fisico o psiquico del paciente
e falta de mejora ante otros tratamientos o intervenciones (evaluacion e intervencion
geriatrica integral, intervencion nutricional, rehabilitacion, fisioterapia)
e Del paciente y de la familia
* Deseos y expectativas.
e De consenso
e Acuerdos entre profesionales, equipos.

(Espaulella J, 2001. Datos originales de Fox et al., 1999)
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5.5. Pacientes con
enfermedades
neurodegenerativas

indices de pronéstico vital: comorbilidad y mortalidad

La consideracion de la comorbilidad como factor de incremento de la gravedad ha llevado
al diseno de diferentes instrumentos predictores de mortalidad a partir de esta gravedad.
Cada indice prondstico presenta sus limitaciones generales (su valor es probabilistico y la
aplicacion a una persona concreta siempre tiene un margen de incertidumbre) y especificas
(de disefio, sensibilidad y especificidad, poblacion diana y validacion en otras poblaciones),
por lo debera utilizarse con prudencia y con la orientacion y en el contexto pertinentes.

Un buen instrumento para la evaluacion de la comorbilidad en relacion con el prondstico vital
puede ser el indice de Charlson*? (anexo 4), de amplia utilizacion en este sentido en geriatria.
Este indice, construido a partir del nimero de enfermedades cronicas existentes y corregido
por edades, resulta un buen predictor de mortalidad. Asi, situaciones clinicas de alta
comorbilidad —puntuacion de entre 3 y 4— corresponden a una mortalidad del 52 % al afo.
Actualmente se esta sistematizando su uso en atencion primaria de salud, principalmente
para las enfermeras gestoras de casos o de alta complejidad, para la deteccion de pacientes
en situacién compleja en la comunidad de acuerdo con la comorbilidad’®.

Otro indice de interés es el indice de Walter, que predice la mortalidad al afio después de
un ingreso hospitalario por patologia meédica. Se ha validado como indice pronéstico de
mortalidad al afio del alta hospitalaria en pacientes de edad avanzada, se ha comprobado
su utilidad en nuestro entorno, se ha hecho énfasis en su utilidad a fin de ajustar el plan de
cuidados y los objetivos terapéuticos, y, recientemente, se ha evidenciado que tiene una
fiabilidad y un poder predictivo mas altos que los del indice de Charlson®+55:%6,

Factores predictores independientes de mortalidad

Debe recordarse que en numerosos estudios geriatricos se consideran como principales
factores predictores independientes de mortalidad la pérdida de autonomia, la malnutricion
y el deterioro cognitivo®”.

Las enfermedades neurodegenerativas incluyen un conjunto heterogéneo de entidades
nosoldgicas que se caracterizan por la elevada morbilidad y el gran impacto en la vida
personal y relacional.

De todas ellas, la mas prevalente entre las personas mayores es la demencia —con unas
cifras de prevalencia de entre el 7 y el 14 %-—, concretamente, la enfermedad de Alzheimer,
que representa el 40-50 % de estas enfermedades, seguida de la demencia vascular, con
el 20-30 % del total.

La enfermedad de Parkinson, que afecta a 5 de cada 1.000 personas de mas de 60 anos,
es la enfermedad mas frecuente de los trastornos del movimiento, es paradigmatica de
las afecciones con trastornos hipocinéticos y puede presentar demencia asociada en el
15-20 % de los casos. Dentro de los trastornos del movimiento, la corea de Huntington
es representativa de las enfermedades con trastornos hipercinéticos y se presenta con
demencia precoz y refractaria.

En el grupo de las enfermedades desmielinizantes primarias destaca la esclerosis multiple,
actualmente la causa neurologica no traumatica mas importante de invalidez en el adulto
joven y en el grupo de las enfermedades neuromusculares. Debe mencionarse también la
esclerosis lateral amiotréfica como enfermedad tipica, con una prevalencia de 7-10 casos
por cada 100.000 habitantes.
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Todas presentan una trayectoria similar hacia la muerte, tal y como se ha descrito en la
figura 1, excepto la esclerosis multiple, que presenta un curso imprevisible en la mayoria
de los casos. A continuacion se describen brevemente las caracteristicas clinicas mas
importantes®%98° y |os criterios y las dificultades en la definicion de enfermedad avanzada y
terminal en cada una de ellas.

5.5.1. Demencia

La demencia es un sindrome clinico, cuyas manifestaciones dependeran, en gran parte,
del tipo de demencia (tabla 10) o proceso causal, de las zonas cerebrales afectadas y del
momento evolutivo.

En términos generales, y haciendo referencia a la enfermedad de Alzheimer, las caracteristicas
clinicas mas importantes son las siguientes®':

e Pérdida de la memoria continua, marcada e irreversible, con alteracion de la
capacidad de aprendizaje.

e Alteracion del lenguaje (afasia).

e Incapacidad para la realizacion de actividades motrices (apraxia).

e Dificultad en la comprension (agnosia).

e Alteracion de la funcion ejecutiva (pensamiento abstracto, juicio, planificacion).

¢ Trastornos conductuales y del estado de animo.

e Crisis epilépticas.

¢ Alteraciones motoras (rigidez, movimientos musculares involuntarios o mioclonias).
e Pérdida de peso inexorable y de causa no filiada.

Tanto la dificultad en la definicion de situacion avanzada y terminal en la demencia como su
trayectoria vital son similares a las del paciente geriatrico con IOCA. Los criterios de definicion
actuales se fundamentan en los estadios de la escala FAST (Functional Assessment Staging
Tool) de Reisberg.

Los criterios de fase avanzada podrian corresponder al estadio 6 o demencia moderada-
grave (tabla 11) y la situacion de terminalidad seguiria las recomendaciones de la guia
NHPCO, basadas en el estadio 7 y la presencia de comorbilidades® (tabla 12).

En casos de duda respecto a la situacion de terminalidad, se podrian considerar los criterios
adaptados de Espaulella para el paciente geriatrico.
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Tabla 10 Clasificacion
tipoldgica de las demencias
mas importantes

Tabla 11 Criterios de
enfermedad avanzada en
pacientes con demencia

Tabla 11 Criterios de
enfermedad avanzada en
pacientes con demencia

e Demencias degenerativas primarias
e Predominio cortical
e enfermedad de Alzheimer
e enfermedad de los cuerpos difusos de Lewy
e demencia frontotemporal
e otras
e Predominio subcortical
e enfermedad de Parkinson
e paralisis supranuclear progresiva
e corea de Huntington
e otras
e Demencias vasculares
e demencia multinfarto cerebral
¢ enfermedades de Binswanger
e otras
¢ Demencias sistémicas
* Infecciosas
e sida
e enfermedad de Creutzfeldt-Jakob
e otras
e Por procesos expansivos intracraneales
e tumorales
e hidrocefalia
e Endocrino-metabdlicas
e Toxicas
e Carenciales

(Alberca R, 2002)

e Estadio 6 de la escala FAST (diagnéstico clinico correspondiente: demencia moderada-grave)
* Dificultad evidente para las actividades basicas de la vida diaria (disminucion de la habilidad para vestirse,
banarse y lavarse, y para la utilizacion del vater).
® Incluye cinco subestadios:
e 6-a. Se viste incorrectamente sin asistencia o indicaciones.
e 6-b. Incapaz de banarse correctamente.
e 6-c. Incapaz en el manejo de la mecanica del vater (tirar de la cadena, limpiarse
correctamente y depositar el papel higiénico).

e 6-d. Incontinencia urinaria (episddica o0 mas frecuente en las Ultimas semanas).
e 6-e. Incontinencia fecal (episddica o mas frecuente en las Ultimas semanas).

e Criterios (l). Estado funcional
e |a supervivencia dependera de la incidencia de comorbilidades y de los cuidados recibidos.
e [Estadio 7 o superior de la escala FAST de Reisberg.
e |a fase grave puede tener un prondstico superior a dos afos.
e Ademas:
® |ncapacidad para caminar, vestirse y bafarse sin ayuda.
e [ncontinencia urinaria y fecal:
e Qcasional o muy frecuente en las Ultimas semanas.
e |ncapacidad de hablar o comunicarse con sentido:
e Habla limitada. Maximo de 6 palabras en un dia o entrevista intensiva.
e Criterios (ll). Presencia de complicaciones médicas
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e Comorbilidades graves en el Ultimo afo (tratadas o no, son determinantes de disminucion de
supervivencia).
e Condiciones comorbidas:
e Neumonia por aspiracion.
e Pielonefritis u otras infecciones del tracto urinario superior.
e Septicemia.
o Ulceras por presion, mltiples, estadio 3-4.
e Fiebre recurrente después de antibidticos.
¢ Dificultad en la ingesta (disfagia o rechazo a la comida) tan grave como para ser incompatible con la vida:
¢ Indicadores: pérdida de peso > 10 % en los 6 meses previos o albimina < 2,5 mg/dl.

(Robles Raya MJ, 2006. Datos originales de la NHPCO, 1996)

5.5.2. Parkinson

La enfermedad de Parkinson se caracteriza por su elevada incidencia y su alto potencial
invalidante. La padecen el 3 % de los mayores de 65 anos, crece con ritmo exponencial
con la edad y afecta al 10 % de los mayores de 80 anos. La causa es desconocida y se
manifiesta cuando hay una disminucion de dopamina de mas del 80 % en el nucleo estriado
cerebral.

Las manifestaciones clinicas®® habituales son el temblor en reposo, la rigidez, distintas
alteraciones de la estéatica y de los reflejos posturales con marcha caracteristica (riesgo
muy alto de caidas) y la ralentizacion del movimiento (bradicinesia, el hallazgo mas
frecuente en las personas mayores y la sintomatologia mas invalidante). Otros sintomas
son las alteraciones visuales (diplopia y vision borrosa), los trastornos vegetativos (babeo,
estrefiimiento e hipotension ortostatica, que es un factor anadido del riesgo de caidas), la
disfagia (no necesariamente en fase de enfermedad avanzada) y los trastornos del estado de
animo (ansiedad y depresion, probablemente reactivas). En el 15-20 % de los casos aparece
demencia, sobre todo en la enfermedad de inicio tardio.

Los criterios de enfermedad avanzada y terminal se fundamentan en los estadios evolutivos
de la clasificacion de Hoehn'y Yahr, considerando situacion avanzada el estadio IV, y situacion
de terminalidad, la correspondiente al estadio V.

Fase de la enfermedad avanzada (estadio IV)

¢ Incapacidad grave

e Alteracion bilateral grave. Equilibrio precario, aunque el enfermo es todavia
capaz de caminar 0 permanecer en pie sin ayuda.

Fases de la enfermedad terminal (estadio V)

e Sindrome de inmovilidad

e Confinado en la cama o en la silla de ruedas. Pérdida total del equilibrio.
Necesita sustitucion en las transferencias.

El sindrome de inmovilidad se correlaciona positivamente con la presencia de los siguientes
sintomas:

e deterioro cognitivo de predominio frontal (alteracion de la conducta)

e pradifrenia (ralentizaciéon en la capacidad de procesar la informacion y en la
respuesta)

e depresion
e alucinaciones visuales
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Otros sintomas frecuentes en la fase terminal son los siguientes:

e disfagia
e sintomas vegetativos (sialorrea —babeo—, sindrome de hipotension ortostatica)

5.5.3. Enfermedad de Huntington

Es una enfermedad neurodegenerativa caracterizada por la presencia de demencia,
coreoatetosis y un patrén de herencia autosémica dominante®.

La prevalencia de la enfermedad en la poblaciéon europea es del 4-8 por 100.000 habitantes.
En Espanfa, las cifras son similares. La distribucion de la incidencia depende de la edad y el
pico maximo se sitla sobre la tercera década de la vida, aunque en el 6-15 % de pacientes
pueden debutar antes de los 20 anos o después de los 55 afos.

La duraciéon de la enfermedad es de 10-25 anos, y la esperanza de vida, de 57, con el
ultimo tercio de vida bajo la afectacion de discapacidad progresiva. La enfermedad no tiene
curacion y el riesgo de suicidio es mas alto que en la poblacion general (2-8 veces), y es la
causa del exitus en el 3-6 % de los casos.

Caracteristicas clinicas
Los signos y sintomas habituales son los siguientes:

e Trastornos del movimiento:

e Movimientos involuntarios hipercinéticos, alteracion de la motilidad ocular
—precoz—, trastorno del lenguaje —disartria—, trastorno de la deglucion y
alteracion postural y del equilibrio.

¢ Trastornos psiquiatricos y alteracion del caracter:

e |as alteraciones del comportamiento son graves vy llevan al deterioro de la
convivencia y las relaciones sociales y laborales. EI comportamiento puede
ir desde la introversion hasta la falta de autocontrol, con explosiones de ira
repetidas en el tiempo. La depresion se presenta, principalmente, en el 40-
50 % de los casos, y los trastornos maniacos y psicéticos, en el 10 % de los
casos, respectivamente.

e Alteracion cognitiva y demencia:
e Afectacion de la memoria y patron de afectacion subcortical.
Estadios (cada fase dura unos 5-6 anos)

Estadio 1

e Presentacion de sintomas neurolégicos (movimientos coreicos, oculares) o
psiquiatricos (tristeza, depresion e irritabilidad).

e Corea mas prominente que otros trastornos motores.

e Déficit de la memoria a corto plazo y alteracion de funciones ejecutivas.

e Paciente independiente para la mayoria de las actividades.

¢ | a carga familiar depende, sobre todo, de los problemas psiquiatricos,

e Exitus raramente, excepto por suicidio.
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Estadio 2

e Alteracion motora generalizada.

e Conductas agresivas frecuentes, disfuncion sexual, paranoia.
Pérdida del trabajo.

e Progresion lenta del deterioro cognitivo.

e Discapacidad fisica moderada y dependencia de otras personas en algunas
actividades.

e |a carga familiar es fisica y psicoemocional.
e Exitus por causas no relacionadas directamente con la enfermedad.
Estadio 3

e Alteracion motora grave y generalizada.
e Desinhibicion, mal caracter, ataques de rabia, delirio.

Alteracion grave de la memoria y el lenguaje.

e Discapacidad fisica grave o total. Dependencia en todas las ABVD.
e Incontinencia esfinteriana.

e Caquexia grave (refractaria y de probable origen hipermetabdlico).

La carga familiar es principalmente fisica.

Exitus frecuente (neumonia por disfagia, problemas cardiovasculares, caquexia,
otros).

5.5.4. Esclerosis lateral amiotréfica

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA)® 6 es la enfermedad de la motoneurona mas frecuente
y se caracteriza por la pérdida progresiva y constante de la fuerza. La distribucion de los
sintomas es variable y empieza habitualmente por las extremidades superiores (50 % de los
casos), las inferiores (20 %) o la musculatura del habla y la deglucion (25 %). La afectacion
de la musculatura respiratoria a lo largo del curso de la enfermedad es universal y es la causa
mas frecuente de mortalidad.

La esperanza de vida es de 3-5 anos desde la aparicion de los sintomas. No hay pruebas
especificas para el diagndstico, que es clinico con confirmacion electromiografica; a menudo,
éste se da con un retraso de 12-18 meses desde el inicio de los sintomas. El tratamiento
de base —riluzole— alarga la vida unos 3 meses después de 18 meses de tratamiento y tiene
escasa efectividad en casos avanzados. La toma de decisiones (nutricion enteral, soporte
ventilatorio, limitaciones del esfuerzo terapéutico, temas legales) debe hacerse en las fases
incipientes de la enfermedad para evitar sufrimiento y poder anticiparse a la posible aparicion
mas tardia de demencia frontotemporal en el decurso de la enfermedad.

Los sintomas mas prevalentes son los siguientes:

e debilidad

e disfagia

e disartria (limitacion de la capacidad verbal)

e disnea (insuficiencia respiratoria por afectacion diafragmatica)

e espasticidad, contracciones musculares, rampas, fasciculaciones
e sialorrea (babeo)
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e |abilidad emocional
e alteraciones neuropsicoldgicas (predominio frontal)

Se puede definir la situacion de enfermedad avanzada por la presencia de:

e sindrome de inmovilidad con dependencia total para las actividades basicas de la
vida diaria, y dolor y deformidades articulares instauradas

e disfagia, sialorrea

e disartria (trastorno de la articulacion del lenguaje y dificultades en la comunicacion)
e riesgo de malnutricion y deshidratacion

e disnea de inicio nocturno

En la situacion catalogada como situacion de enfermedad terminal se afiade lo siguiente:

dificultad en la expulsion de secreciones respiratorias
e broncoaspiraciones
e presencia de complicaciones infecciosas broncopulmonares

necesidad de nutricion enteral (SNG o PEG, muy preferible a la anterior)

necesidad de soporte ventilatorio preferentemente no invasivo (CPAP, BIPAP) y
morficos

5.5.5. Esclerosis multiple

La esclerosis multiple es una enfermedad desmielinizante de causa desconocida de gran
impacto enjévenes (debut desde la pubertad hasta los 40 afios) y en mujeres (doble posibilidad
de padecerla que los hombres). La duracion media en las formas cronicas es de 5 a 20
anos, y las formas de presentacion tardia (> 45 anos) presentan peor prondéstico. Evoluciona
mediante brotes, con desmielinizacion y remision completa o parcial. La enfermedad
presenta predileccion lesional por los nervios 6pticos, médula cervical, tronco cerebral y vias
cerebelosas. El tratamiento es puramente sintomatico y el polimorfismo clinico, la norma®”.

Clinica de presentacidon mas habitual

e Sintomas visuales:
e Neuropatia retroocular frecuente y de inicio (debut de la EM).

e Trastornos mentales y emocionales:
e Disforia, ciclotimia, depresion, demencia.

e Sintomas sensitivos:
¢ Parestesias, disestesias.
e Forma medular: mielitis transversa con anestesias metaméricas.
e Dolor neuropatico neuritico.

e Sintomas irritativos:
e Convulsiones, epilepsia.

e Tronco cerebral y cerebelo:
e Disartria, disfagia, ataxia.
e Alteraciones motoras y espasticidad.
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5.6. Sida

e Sindromes disautonémicos:
¢ Incontinencia y retencion urinaria.

Es practicamente imposible delimitar la situacion de enfermedad avanzada y terminal por las
siguientes razones:

e Clinica diferente y peculiar de cada caso segun la zona afectada por el brote.
e Presentacion de cualquier tipo de clinica neuroldgica.

e Gravedad dada por el tipo de afectacion del brote (exitus en semanas) o por brotes
progresivos.

Son situaciones que requieren una atencion especial (mas complejas):

e Sindrome de inmovilidad por paraparesia o paraplejia espasticas.
e Ataxia completa y ceguera.

e Dolor neuropatico por espasticidad.

e Evolucion a demencia o psicosis (delirio, alucinaciones).

® Presencia de disartria y disfagia.

e Forma clasica (Charcot) de predominio de afectacion al cerebelo y al tronco cerebral
evolucionada (sindrome de inmovilidad, disartria y disfagia).

e Migelitis transversa: frecuente en la EM de inicio tardio.

La infeccion por VIH puede considerarse actualmente como una enfermedad crénica que se
desarrolla con un deterioro progresivo del sistema inmunitario, sobre todo del celular, y que
provoca la muerte del paciente por complicaciones directa o indirectamente relacionadas
con esta inmunosupresion. Las fases avanzadas del proceso —fase de la enfermedad o sida
propiamente dicho— se deben a la destruccion de los linfocitos CD4, elementos esenciales
del sistema inmunitario.

La disponibilidad de la terapia antirretroviral de gran actividad (TARGA) ha reducido la
mortalidad y la incidencia de infecciones oportunistas y neoplasias en pacientes con el sida
de forma espectacular, y ha transformado el sida en una enfermedad cronica.

La situacion evolutiva®® se puede definir por la clasificacion de los Centers for Disease Control
and Prevention (CDC), que se basa en un sistema de clasificacion clinico e inmunoldgico.
La fase final o sida corresponde a la categoria C, que incluye pacientes con enfermedades
definitorias del sida y cifras de linfocitos CD4 < 200/mm?. La supervivencia en esta fase de
la infeccion es inferior al 15-30 % de los casos a los tres afnos.

Entre los factores asociados a una mortalidad mas elevada esta la edad (mas mortalidad
en los casos en que la edad es mayor en el momento del diagndéstico), la enfermedad
definitoria de debut (linfoma o neumonia por Pneumocystis carinii tienen peor pronoéstico que
la tuberculosis o el sarcoma de Kaposi) y el hecho de padecer la patologia por ser usuario de
drogas por via parenteral (poca adhesividad al tratamiento retroviral y otros). Sin embargo,
los factores predictores de mal prondstico mas importantes son las cifras de linfocitos CD4
< 50/mm? o persistentemente bajas (< 200/ mm?), y la carga viral plasmatica de > 100.000
copias/ml o de > 10.000 copias/ml de forma persistente.
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La fase de terminalidad en la enfermedad presenta aspectos diferenciales propios respecto
a otras situaciones de enfermedad terminal, como son®:

Enfermedad que afecta a personas muy jovenes.

Polifarmacia (tratamientos profilacticos, de mantenimiento, de complicaciones).

No diferencia clara entre tratamiento curativo y paliativo (el confort requiere los dos).

Gran dificultad para identificar la fase terminal (cambios continuos, mejoras no
esperadas).

Riesgo de transmision de enfermedades (VIH, tuberculosis).
e Contexto social dificil (drogodependencia, marginacion).

e Diferente impacto emocional (culpa, pérdida de personas proximas con la
enfermedad).

e Conciencia de la enfermedad y responsabilidad del tratamiento.
e Mayor afectacion de érganos y sistemas

e Son frecuentes: ceguera, pardlisis, neuropatia —dolor, encefalopatia—, demencia,
lesiones de la piel, alteraciones digestivas, infecciones pulmonares y caquexia
(wasting syndrome).
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6. Aproximacion conceptual y filoséfica al fenémeno de la complejidad

Tabla 13

Los seres vivos y las relaciones que establecen entre ellos y el medio son sistemas adaptativos
complejos. Emergencia, interaccion, indefinicion o incertidumbre son propiedades
fundamentales que forman parte de lo que se conoce como sistemas complejos y que nos
conduce ineludiblemente hacia el paradigma de la complejidad.

El paradigma de la complejidad se empieza a configurar en los afios sesenta del pasado siglo
XX, como una nueva manera de hacer ciencia. Tiene un marcado caracter transdisciplinario,
ya que considera que lo que convierte en complejo un fendmeno son las relaciones vy las
interdependencias entre sus elementos?, y tiene profundas implicaciones epistemioldgicas,
por que propone una nueva manera de mirar el mundo y de relacionarse con éste, mas
alla del reduccionismo simplista del paradigma mecanicista (tabla 13). La complejidad
integra, como nueva forma de hacer ciencia, los aspectos que le son inherentes, como la
no linealidad de los fendbmenos, la emergencia de los procesos, el alejamiento del equilibrio,
la incertidumbre, las dinamicas cadticas, las estructuras fractales, la indefinicion de las
fronteras y los cambios catastréficos, y centra su interés en ellos. En la tabla 14 se describen
las propiedades fundamentales de la complejidad y su aplicacion en la atencion al final de
la vida.

Mecanicismo (siglo XX) Complejidad (siglo XXI)
Todos los eventos fisicos y organizativos pueden ser No linealidad
comprendidos: al conocimiento de estos eventos Emergencia

se accede conociendo el comportamiento de sus

Alejamiento del equilibrio
elementos (el todo es la suma de las partes).

De cada evento podemos determinar sus causas (y, Incertidumbre
por lo tanto, predecirlo). Caos
Las relaciones entre las causas y los eventos son Estructuras fractales

lineales (proporcionales) y unidireccionales (la causa
produce el evento y no al revés).

Los sistemas fisicos y organizativos tienden hacia la Cambios catastréficos
estabilidad. La estabilidad, por lo tanto, es predecible.

Indefinicion

La misma teoria sistémica, de gran utilidad en el abordaje del binomio enfermo-familia
planteado como una unidad que debe tratarse, esta inmersa plenamente en el nuevo
paradigma de la complejidad. Este hecho se evidencia al observar las tres leyes en las que
se fundamenta?®;

¢ | ey de la totalidad o de la no sumabilidad

e El todo es mas que la suma de las partes.
e ey de la circularidad o de la no unilateralidad

e | a causalidad es un proceso circular, que no tiene principio ni fin.
e | ey de la equifinalidad, equipotencialidad o multicausalidad

e Las mismas condiciones iniciales no producen los mismos resultados, e
iguales resultados no tienen que haber partido necesariamente de las
mismas condiciones iniciales.
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Tabla 14 Propiedades Propiedad

Descripcién

Ejemplo en la atencion al final de la vida

fundamentales de los
sistemas complejos,
descripcion y apicacion en la
atencion al final de la vida

1. No linealidad

No proporcionalidad en una relacion.
Las relaciones entre las variables
que conforman un sistema
complejo no son fijas (lineales) ni
proporcionales (pequefios cambios
en una variable producen grandes
cambios en otra).

Paliar un sintoma puede hacer que el
enfermo tome mas conciencia de su
situacion del final de la vida y se angustie
mas que con el sintoma que hacia de
«distractor».

La visita de un nieto pude causar mayor
bienestar que incrementos repetidos de
farmacos.

2. Emergencia
de procesos

Los sistemas complejos tienen
propiedades emergentes, fruto

de las interacciones entre los
componentes, no reducibles a

la suma de los elementos que
componen el sistema.

Los fenébmenos emergentes surgen
del tejido relacional entre sus
miembros.

Morir en paz emerge como fruto de
multiples interacciones, no reproducibles
para otro caso.

La complejidad es mas que la suma de
los factores de riesgo de complejidad.

3. Alejamiento
del equilibrio

Los sistemas complejos evolucionan
hacia estados en los que los
equilibrios son inestables, en los que
se mantiene una relacioén critica con
el contexto («cerca del caos»).

La entrada inesperada en situacion de
Ultimos dias y su impacto en el cuidador
puede hacer que el enfermo pase sus
Ultimas horas en un servicio de urgencias
hospitalario.

4. Incertidumbre

La incertidumbre (impredictibilidad)
siempre esté presente en los
sistemas complejos. El azar es
inherente a la complejidad (el factor
o la informacion que falta puede ser
clave).

El hijo que no conocemos llega el fin de
semana y cuestiona la situacion en la que
se encuentra su madre y la asistencia que
se le presta.

5. Caos

El sistema manifiesta dependencia
sensible a las condiciones iniciales.
Es una forma extrema de no
linealidad.

La hipersensibilidad del cuidador
respecto a palabras como morfina o
sedacion, dichas en la primera visita,
puede crear un rechazo permanente y
originar un duelo dificil.

6. Estructuras fractales

Los mismos patrones estructurales
se repiten a diferentes escalas.

Los patrones fractales facilitan

el intercambio, la interaccion
(fendmeno del reflgjo).

«¢,Qué te ayudd cuando murié tu madre?»
La estructura del equipo que atiende
tiene que ser de una complejidad similar
o proporcional al sistema atendido

7. Indefinicién

La complejidad se manifiesta en la
indefinicion de las fronteras y los
limites (no hay blanco o negro, sino
una infinita variedad de grises). Esto,
para el positivismo, representa una
gran incomodidad.

Solo hay que preguntar al enfermo que
diga cuédl es la intensidad de su dolor
para darnos cuenta de que el nimero
que nos diga no es mas que un pacto,
una convencion.

8. Cambios catastréficos

Una catastrofe es un cambio
drastico, una discontinuidad en

la evolucién de un sistema que
paraddéjicamente contribuye a su
estabilidad (cambiar para que todo
siga igual o seguir igual para que
todo cambie).

Dejarse morir para no ser una carga y
que los demas puedan seguir con su
vida.
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6.2. Definicion
y dificultades
en la eleccién
de un modelo
de complejidad
asistencial

Otro ejemplo de aplicabilidad del paradigma de la complejidad en la atencion al final de la
vida lo encontramos en la estimacion clinica de supervivencia, donde se ha observado el
llamado efecto horizonte, término prestado del campo de la meteorologia y que en nuestro
medio se refiere al hecho de que las estimaciones de supervivencia son mas precisas cuanto
mas proximo esta el momento de la muerte™.

Por lo tanto, todo abordaje desde la complejidad debe partir de la premisa de que la
complejidad no se controla, sino que se comprende, y que en toda intervencion desde la
complejidad habra que disenar en vez de planificar, descubrir mas que dictar y descifrar en
lugar de presuponer’.

La evaluacion de la complejidad —definicion, identificacion de probables criterios asociados,
diseNo de criterios de orientacion de la intervencion— presenta ciertas dificultades,
relacionadas fundamentalmente con dos aspectos.

1) Falta de referencias bibliograficas

Una revision amplia de la literatura cientifica y de otros estudios precedentes también
exhaustivos” 1334 permite objetivar que no existe, hoy por hoy, ningun sistema validado o
de referencia que defina y/o mida el grado de complejidad de los enfermos y permita su
clasificacion de acuerdo con esta complejidad. De los pocos datos bibliograficos de que
se dispone, debe mencionarse la combinacion de criterios de la version actual del Resident
Assessment Instrument (RAI-RUG)'® para los cuidados paliativos, las referencias de algunos
autores al case-mix o a los costes de intervencion'” y los trabajos en curso en Australia
en relacion con la seleccion de criterios clinicos individualmente aceptados con el fin de
agruparlos y disponer de una hoja de control que facilite la derivacion de pacientes entre
niveles asistenciales' 2,

2) Identificaciones genéricas o unidireccionales de la complejidad

La necesidad de orientar la intervencion de los recursos asistenciales, establecer criterios de
derivacion de pacientes y llevar a cabo una coordinacion entre niveles ha generado diferentes
propuestas o iniciativas para definir las situaciones complejas y los criterios de inclusion. Dada
la dificultad sobre esta cuestion, la complejidad implicita de ciertas situaciones o de ciertas
variables ha llevado muchas veces a la asimilacion de la complgjidad a estas situaciones
o variables y a su utilizaciéon en la préactica clinica como indicadores de complejidad o de
niveles de complejidad™ 181741 Un andlisis méas detallado permite observar las diferencias.
A continuacioén se presentan las mas frecuentes.

Complejidad y determinadas fases o situaciones clinicas de una enfermedad

En efecto, algunas enfermedades, fases o situaciones clinicas pueden ser identificadas
como complejas desde distintos ambitos, pero la dificultad de su manejo puede ser
muy variable segun los conocimientos, la habilidad, las nuevas técnicas o los recursos
disponibles en un ambito y un momento determinados (variabilidad clinica y tempo-
espacial de la complejidad).

Complejidad y comorbilidad

Aunqgue a mayor presencia de enfermedades debe esperarse una mayor complejidad
de manejo, seran los procesos emergentes en un momento y un contexto dados los
determinantes reales de complejidad (el todo no tiene que ser necesariamente igual
0 equivalente a la suma de las partes).
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En cambio, los indices de comorbilidad pueden ser buenos predictores de prondstico
vital.

Complejidad y prondstico vital

No siempre una mayor proximidad a la muerte implica mas complejidad. La
complejidad puede presentar diferencias cualitativas en distintos momentos evolutivos
de la enfermedad.

El paciente con demencia puede presentar complejidad de manejo fisico en fase
avanzada, pero el mismo paciente y su cuidador pueden vivir el manejo psicoemocional
y relacional en las fases previas de forma mas compleja.

Complejidad y dependencia

A pesar de aceptar que la pérdida de autonomia es uno de los factores mas refractarios
de sufrimiento vital, no siempre la incapacidad fisica genera complejidad asistencial.

Complejidad y fragilidad

En este punto se consideran los mismos criterios que para la comorbilidad.
Complejidad y sintomas

Ciertos sintomas o grupos de sintomas se tipifican como complejos.

En la interaccién con otros factores pueden no serlo (principios de no linealidad y de
emergencia).

La intensidad de ciertos sintomas se equipara a la complejidad. Un sintoma intenso
puede requerir una terapéutica y/o una asistencia intensas, pero se puede responder
a ellas total y rapidamente, de forma que el sintoma no resulte complejo.

Por lo tanto, en relacion con todo lo que se ha expuesto, debera diferenciarse entre la
identificacion de factores de riesgo de complejidad y los criterios de complejidad propiamente
dichos.

Una definicion de la complejidad que se ajusta a las consideraciones previamente
mencionadas con respecto al paradigma de la complejidad es la propuesta por Codorniu y
Tuca?>? desde el Instituto Catalan de Oncologia:

La complejidad de una situacion clinica se podria definir como el conjunto de caracteristicas
emergentes del caso, evaluadas desde una vision multidimensional, que en su particular
interaccion confiere una especial dificultad en la toma de decisiones, una incertidumbre en
el resultado de la intervencion terapéutica y una consiguiente necesidad de intensificar la
intervencion sanitaria especializada.

Asi, la complejidad depende de los siguientes factores:

e Situacion clinica: evaluacion multidimensional.
e Escenario de la intervencion (comunitario, hospitalario): evaluacion multirreferencial.
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7. El modelo de atencion

7.1. El modelo de Las dificultades que se desprenden de la falta de criterios formales y de referencias en

atencion integral y relacion con la complejidad y la imprecision en la identificacion estricta de situacion avanzada

las necesidades de y terminal en ciertas tipologias de pacientes, hacen necesaria una perspectiva diferente en

pacientes y familias la fundamentacion del modelo de complejidad y en la planificacion de las estrategias de
intervencion en la atencion al final de la vida.

La dimension multifactorial de la complejidad presenta correspondencias claras con la
vision holistica considerada en el modelo de atencién integral en cuidados paliativos —vision
comun a otras disciplinas cientificas y base de la estrategia interdisciplinaria—. De hecho, y
asi se reconoce en la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud, se
pueden identificar, como factores ligados a la complejidad, variables de ambitos tan dispares
como la tipologia del paciente, la situacion clinica, el impacto emocional, la evolucion de la
enfermedad, el contexto familiar y los dilemas éticos.

Un modelo sobre la complejidad basado en las necesidades de pacientes y familias
resultaria mas ajustado a la realidad, coherente con la misma definicion de complejidad, con
la vision holistica de la atencion integral y los principios éticos y permitiria prescindir de las
dificultades inherentes a la indefinicion de los criterios de situacion avanzada y terminal en
ciertas enfermedades.

Recientemente, Ferris™>" ha sefialado que las necesidades que presentan los pacientes
y sus familias son el elemento clave y primero del que deben derivar posteriormente los
registros, la planificacion de actividades, la formacion de los profesionales, los modelos
de servicios de cuidados paliativos y su organizacion territorial. En este sentido, Ferris
ha llevado a cabo una descripcion de las diferentes necesidades clasificandolas en ocho
grandes grupos o apartados que se detallan a continuacion:

1. La enfermedad (evaluacién y manejo)

e Diagnostico primario, evidencia pronostica.

e Diagnosticos secundarios (demencia, enfermedad mental, traumatismos,
etc).

e Comorbilidad (delirio, insuficiencia organica, etc).
e Efectos adversos medicamentosos (efectos secundarios, toxicidad, etc).
e Alergias.

2. Necesidades fisicas

e Estado cognitivo, nivel de consciencia.

e Funcion autonoma, dependiente (motora — movilidad, excrecion, ingesta
de los sentidos — oido, vista, gusto, tacto, olfato; psicoldgica — descanso/
sexual).

e |ngesta de liquidos y alimentos.

e Dolor y otros sintomas (cardiorrespiratorios; gastrointestinales; condiciones
de la boca; condiciones de la piel — sequedad, prurito, exantema (rash),
nodulos; generales — agitacion, anorexia, caquexia, astenia, debilidad,
hemorragia, somnolencia, derrame pleural, ascitis, fiebre, escalofrios
—distermia—, incontinencia, insomnio, linfedema, mioclonias, prolapsos,
sudor, sincope, vértigo, entre otros,).

e Ulceras.
e Habitos téxicos: tabaco, alcohol, etc.
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3. Necesidades psicoemocionales

e Personalidad, energia, fuerza, conducta, motivacion.
e Ansiedad, depresion.
e Emociones (rabia, desesperacion, soledad, aislamiento, etc).
e Miedos (abandono, muerte, ser una carga, etc).
e Control, dignidad, independencia.
e Conflicto, culpa, estrés, imitacion.
e Autoimagen, autoestima.
4. Necesidades sociales

e Valores culturales, creencias, practicas.

¢ Relaciones familiares, roles familiares, amigos, comunidad.
e Aislamiento, abandono, reconciliacion.

e Seguridad, entorno confortable.

e Privacidad, intimidad.

e Rutinas, rituales, recreaciones, vocacion.

e Recursos economicos, gastos.

e Asuntos legales (delegacion de poderes para finanzas, para gastos de salud,
directrices anticipadas, testamento, beneficiarios,etc).

® Proteccion de cuidadores familiares.
e Tutela, necesidades de custodia.
5. Necesidades espirituales o trascendentes

e Sentido vital, valores.
e Existencial, trascendencia.
e Valores, creencias, practicas, afiliaciones.
e Consultores espirituales, ritos y rituales.
e Simbolos, iconos.
6. Asuntos practicos (autonomia, cobertura, accesibilidad)

e Actividades de la vida diaria basicas e instrumentales.
e Cuidador.
e Dependencia, animal de compafiia.
e Acceso telefénico, transporte.
7. Necesidades en torno a la muerte (situacién de ultimos dias)

e Resolucion de asuntos pendientes (por ejemplo, completar los negocios,
completar las relaciones, despedirse, etc).

e Donaciones (objetos, dinero, 6érganos, recuerdos, ideas, etc).
e Aspectos legales.
e Preparacion para la muerte.

e Anticipacion y manejo de los cambios psicolégicos en las Ultimas horas de
la vida.

e Ritos, rituales.
e Pronunciamientos, certificaciones.
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e Atencion en relacion a los familiares con la muerte.
e Funerales, servicios memoriales, celebraciones.
8. Necesidades en relacién con la muerte (el duelo y las pérdidas)

e Pérdidas.
e Duelo (por ejemplo, agudo, cronico, anticipado).
e Planificacion de la pérdida.

Finalmente, Ferris sefiala que existen otros aspectos, relacionados con las caracteristicas
del paciente y de la familia, vinculados a todas las necesidades anteriores (1-8):

e Caracteristicas demograficas (por ejemplo, edad, sexo, raza, informacion
de acceso).

e Caracteristicas culturales (tales como idioma, cocina, habitos alimentarios).
e Valores personales, creencias, practicas, fortalezas.

e Estado de desarrollo, educacion.

e Discapacidades.
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8. Criterios, niveles de complejidad y propuestas de intervencion por
areas de necesidad

Desde un punto de vista estructural, para definir los criterios y las situaciones de diferente
complejidad y orientar la estrategia de abordaje correspondiente, se toman como referencia
las areas de necesidades de pacientes y familias propuestas por Ferris y los elementos
consignados en cada una de ellas. No obstante, por cuestiones practicas, se han agrupado
algunos elementos: la evaluacion de la enfermedad y los aspectos de autonomia vy
funcionalidad se han integrado en el area de necesidades fisicas y los relativos a cobertura
y accesibilidad, en el area social. Por otra parte, los aspectos éticos se han agrupado en
un area especifica. Asi pues, la clasificacion que se ha utilizado en este documento es la
siguiente:

¢ |a enfermedad (manegjo)

Necesidades fisicas

Necesidades psicoemocionales

Necesidades sociales

Necesidades espirituales o trascendentes

Necesidades en torno a la muerte (I): situacion de ultimos dias

Necesidades en torno a la muerte (Il): el duelo y las pérdidas
e Aspectos éticos

Desde el punto de vista del contenido, se ha procedido a describir en cada area lo siguiente:

¢ Principales necesidades, situaciones o problemas de presentacion mas habitual.
e Factores de riesgo de complejidad mas frecuentes.

e Criterios y niveles de complejidad consensuados.

¢ Propuestas de intervencion por niveles.

Las propuestas de intervencion tienen como objetivo promover la cobertura adecuada de
las diferentes necesidades y servir de marco de referencia con el fin de orientar o que debe
ser el compromiso asistencial en la atencion al final de la vida.

En este sentido, se plantean una serie de propuestas de intervencion basica y otras de
intervencion mas especifica, en las que se recogen los requisitos minimos que en la atencion
al final de la vida deberian considerarse sistematicamente.

Propuestas de intervencién basica

Su consideracion y aplicacion deberian garantizarse en todos los niveles asistenciales
indistintamente y permitirian orientar la intervencion de los profesionales y los equipos de
referencia.

Propuestas de intervencion especifica

Dirigidas a orientar aspectos concretos de la actuacion de los equipos especificos en la
atencion al final de la vida, ademas de incorporar los requisitos de la intervencion bésica.

La elaboracion de las diferentes propuestas se ha articulado considerando los conocimientos,
las actitudes vy las aptitudes que los profesionales de la salud deben alcanzar con el fin de
poder ofrecer una atencion al final de la vida digna, eficaz y de calidad.
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8.1. La enfermedad
y Su manejo

Una vez realizada la descripcion pertinente de algunas de las enfermedades paradigmaticas
en la atencion al final de la vida, desde la consideracion de la trayectoria de la enfermedad
y SU manejo, no parece razonable indicar ciertos estadios o fases clinicas como mas
complejos, dado que, en términos generales, aunque la terminalidad normalmente esta
ligada a la complejidad, no siempre la complejidad esta ligada a la terminalidad.

Por otra parte, la complejidad, desde un punto de vista clinico, mas que estar ligada a
determinados estadios clinicos, se relaciona mas bien con la presencia de ciertos sintomas,
grupos de sintomas (cluster) o ciertos sindromes propiamente dichos.

A pesar de todo, se pueden identificar ciertas situaciones clasicamente consideradas como
complejas’®?'#1:74y, también, ciertos sindromes de presentacion frecuente y comunes a las
diferentes tipologias de enfermos consideradas®”¢7475, Su tipificacion se recoge no tanto
con respecto a la definicion de criterios de complejidad, sino con el fin de orientar cuales
serian algunos de los escenarios mas habituales a la hora de disefar la estrategia terapéutica.

8.1.1. Situaciones clinicas y sindromes de mayor complejidad en la atencion al final de
la vida

Situaciones relativas al enfermo (rasgos personales, situacion basal, comorbilidad)
Persona enferma

¢ Joven (< 50 afios) o muy joven (nifos y adolescentes).

e Trastorno mental de base (esquizofrenia).

e Habitos téxicos de base (alcoholismo, drogadiccion...).

e Trastornos y dificultades de comunicacion (afasia, disartria, traqueotomia).
e Grandes déficits sensoriales adquiridos (ceguera por arteritis de Horton).
e Otros.

Hemopatias o situaciones hematologicas de alto riesgo

e Ciertas anemias (refractarias, tumorales), poliglobulia.
e Macroglobulinemia de Waldenstrém.
e | cucemias, linfomas, mieloma.

Grandes afectaciones metastasicas de tumores sélidos

e Carcinomatosis peritoneal.

e |nvasion tumoral retroperitoneal.

¢ Invasion pélvica masiva (pelvis congelada).

e Afectacion tumoral de cabeza y cuello.

e Afectacion tumoral 6sea multiple y/o de larga duracion.
e |nvasion tumoral intracraneal.

Situaciones consideradas de alto riesgo de urgencia en cuidados paliativos

* Hemorragia.

e Oclusion abdominal.
e Compresion medular.
e Hipercalcemia.

e Fractura patoldgica.
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e Delirium (sindrome confusional agudo).

Sindromes clinicos de mayor complejidad en la atencién paliativa
Comunes a las diferentes tipologias de pacientes

e Sindrome de inmovilidad.

e Sindrome de hipotension ortostatica.

e Sindromes disautondmicos o vegetativos:

e Diaforesis, sialorrea (babeo), cambios (alternantes) del ritmo deposicional.
e Sindrome de malnutricion proteico-caldrica:

e Caquexia tumoral (astenia, anorexia, adelgazamiento, nauseas, vomitos).
e Caquexia del sida o wasting syndrome.

e Otras caquexias (demencia o corea evolucionados).

¢ Sindrome de hipertension endocraneana.

e Sindrome confusional.

Neoplasicos y paraneoplasicos

e Generales (febril).

e Dermatoldgicos (prurito, pénfigo, penfigoide).

¢ Neuropatias.

e Hematoldgicos (sindromes mielodisplasicos, coagulopatias).

Metabdlicos (SIADH: sindrome de secrecion inadecuada de la ADH, u hormona
antidiurética).
e Sindrome de la vena cava superior.

Geriatricos

e Grandes sindromes geriatricos (Ulceras, alteraciones posturales y del equilibrio).

e Sindrome del declive (anciano fragil: deterioro funcional, cognitivo, emocional y
nutricional).

8.1.2. Criterios y niveles de complejidad terapéutica

Los criterios y niveles de complejidad terapéutica propuestos hacen referencia a:
1. El cumplimiento terapéutico y el manejo de farmacos.
2. Las técnicas instrumentales.

3. Las terapéuticas especificas.
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Criterios y niveles de complejidad terapéutica en la atencion de ambito comunitario

1) Cumplimiento terapéutico y manejo de farmacos

Baja complejidad

e Cumplimiento terapéutico asumible, o con garantias de poder asumirlo a pesar de las probables
dificultades.

e Situacion terapéutica en la que se requieren farmacos de conocimiento y manejo comun o
sistematizado en salud comunitaria.

En relacion con:
e |ndicaciones y sintomas propios de:
e |as tipologias de pacientes y situaciones clinicas consideradas.
Ejemplo: neurolépticos en demencia.
¢ |a situacion especifica de final de la vida.
Ejemplo: morfina oral en dolor neopléasico.
e Efectos adversos mas comunes.

Ejemplo: estrefimiento por morficos.

Complejidad media

¢ Dificultades refractarias en el cumplimiento terapéutico.

e Situacion terapéutica en la que se requieren farmacos de conocimiento y manejo menos comun o de
uso en situaciones poco habituales 0 no sistematizadas en salud comunitaria.

Ejemplos:
e Condiciones especiales en el manejo de opiaceos:

e Riesgo o presencia de efectos adversos graves (narcosis), efectos secundarios graves
(tolerancia rapida), toxicidad (neurotoxicidad).

e Rotaciéon de opiaceos.

¢ Nuevos opiaceos.

e Farmacos de manejo poco habitual:

e Baclofeno.

e Manejo de farmacos en ciertos grupos de poblacion especificos (nifos y adolescentes):
¢ Diferente toxicidad, tolerancia y ajuste de dosis.

e Farmacos de manejo complejo (alto riesgo de efectos secundarios, interacciones y toxicidad;
margen terapéutico estrecho):

¢ Tizanidina y otros antiespasmadicos, antiepilépticos y antidepresivos.

Alta complejidad

e Blogueo en el cumplimiento terapéutico o tratamiento que requiere ingreso hospitalario.

e Situacion terapéutica que por sus particularidades en el conocimiento o el manejo de farmacos
requiere tratamiento o ingreso hospitalario.

Ejemplos:
e Farmacos de administracion por via intravenosa y/o de uso habitualmente hospitalario.
e Propofol, ketamina, somatostatina.

e Neurotoxicidad grave.
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2) Tecnicas instrumentales y estrategias de intervencion habitual

Baja complejidad

Técnicas instrumentales de uso comun o sistematizadas en salud comunitaria:sondaje vesical
e técnicas y estrategias de nutricion enteral.
e via subcutanea (VSC): palomita con aguja metalica 25 G

e ostomias y derivaciones cutaneas (manejo, recambio de material; canula tragqueal, colostomia,
derivaciones ureterovesicales, biliares).

Complejidad media

e Técnicas instrumentales de uso menos comun o no sistematizadas en salud comunitaria.
(Técnicas practicadas en salud comunitaria generalmente por profesionales entrenados o equipos especificos.)

Alta complejidad

e Técnicas instrumentales o situaciones particulares de estas técnicas que pueden requerir ingreso o
aplicacion en contexto hospitalario.
Ejemplos:

e Técnicas o cuidados continuos que deben aplicarse varias veces al dia (por ejemplo, lavado
vesical continuo por hematuria).

e Toracocentesis.
e Paracentesis en situaciones de riesgo:
e Tabicacion de la ascitis (carcinomatosis peritoneal).
e Trastorno de la coagulacion:
e tratamiento anticoagulante
¢ insuficiencia renal (cifras altas de urea y creatinina)
e Situaciones de dificultad en la técnica:
e obesidad morbida
e paciente no colaborador (demencia)
e Situacion basal hemodinamica de riesgo:
TA sistolica < 100 mm Hg, taquicardia > 100 x’, deshidratacion

e Recambio de la sonda de gastrostomia (PEG) en situaciones de riesgo (sangrado, infeccion,
falta de colaboracion del paciente).

e Ciertos cateterismos (sondaje vesical con sonda de punta rigida tipo Tiemman).
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Criterios y niveles de complejidad terapéutica en la atencion de ambito hospitalario

En la elaboracion de los criterios de complejidad terapéutica en la atencion hospitalaria se
han considerado y adaptado algunos de los propuestos por el Plan director sociosanitario
y la Fundacién Avedis Donabedian™ como criterios de complejidad y cuidados especiales
con respecto a las necesidades asistenciales de los pacientes ingresados en unidades de
agudos y unidades sociosanitarias de media estancia, respectivamente.

Criterios de complejidad terapéutica en la atencién de ambito hospitalario

Unidad de cuidados paliativos en hospitales de agudos
Atencion compleja (necesidades de asistencia):
¢ Quimioterapia o radioterapia que requieran atencién continua.
e Tratamiento en una UCI.
¢ Antibioticoterapia intensiva parenteral.
e Ventilacion asistida.
Unidad sociosanitaria/centros sociosanitarios de cuidados paliativos
Atencion compleja (necesidades de asistencia):
e Necesidad de medicacion o de fluidos por via endovenosa.
e Necesidad de cuatro visitas 0 mas en un mes, para consulta al especialista de referencia o a urgencias.
e Curas intensivas (varias veces al dia).
e Técnicas especiales: nutricion parenteral, ventilacion mecanica, paracentesis, toracocentesis.
Unidades de soporte hospitalario de cuidados paliativos: Unidad funcional interdisciplinaria sociosanitaria (UFISS)

Atencion compleja (las necesidades asistenciales comprenden desde la intervencion compartida intensiva hasta
la responsabilizacion completa durante el ingreso hospitalario):

e | 0os mismos criterios que se definen en el apartado de unidad de cuidados paliativos de hospital de
agudos si esta unidad no existe en el hospital donde se ofrece la atencion al enfermo.

¢ Necesidades de aplicacion de técnica especial en otro servicio hospitalario diferente al de referencia
del paciente.

e Ejemplo: técnica traumatoldgica en paciente oncolégico.
¢ Necesidad de técnicas complejas con intencion paliativa.
e Ejemplo: analgesia espinal en dolor refractario.

e Discrepancia sobre la orientacion terapéutica entre servicios clinicos o presencia de dilemas ético-
clinicos relacionados de dificil resolucion.

3) Terapéuticas especificas

En relacion con la aplicacion de ciertas terapéuticas especificas en situacion de enfermedad
avanzada en la atencion al final de la vida, como la quimioterapia, la radioterapia, la cirugia
u otras, se considera que su presencia representa per se un factor de complejidad afiadida.

No obstante, se entiende que la indicacion de criterios de complejidad y/o de intervencion
por niveles en estos casos excede el propodsito de este documento y corresponde mas bien
al especialista en cuestion. Asi, el impacto de la técnica y el tipo de complicaciones que
se pretenden detectar, los cuidados que deben implantarse o los criterios de derivacion se
habrian de consensuar directamente y de forma personalizada en cada caso.

En la tabla 15 se presentan algunos de los efectos secundarios y las complicaciones de
aparicion mas comun en relacion con la aplicacion de ciertas técnicas especificas en la
practica clinica.
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Tabla 15 Efectos ¢ Neutropenia
secundarios y o Neuropatia
complicaciones mas
prevalentes debidas
al tratamiento con

e Flebitis y quemaduras (citostaticos)

¢ Epiltelitis (radioterapia)

quimioterapia, radioterapia e |nsuficiencia organica (renal, hepatica, cardiaca, pulmonar)
0 cirugia e Anorexia

e Vémito

e Mucositis

e Xerostomia

e Estrefiimiento

e Diarrea

e Disfagia

e Alteracion de la cicatrizacion
e |nfecciones

e Fistulas

¢ Adherencias quirdrgicas

8.1.3. La enfermedad: propuestas de intervencion por niveles
Conocimiento y manejo
Intervencion basica

e Catalogar a los pacientes en la atencion al final de la vida de acuerdo con las
tipologias propuestas. Identificar, de acuerdo con los criterios vigentes, la situacion
de enfermedad avanzada y terminal para cada tipologia de paciente.

e Pasar del posicionamiento «no se puede hacer nada» al posicionamiento
deontoldgico «curar a veces, mejorar a menudo, cuidar siempre».

e Considerar, en el abordaje, el modelo de atencion integral preconizado en geriatria
y cuidados paliativos.

e Aplicar el modelo de intervencion progresiva curativo-paliativo.

e Conocer y posibilitar el manejo de las situaciones clinicas y sindromes de
presentacion habitual en la atencion al final de la vida para cada tipologia de
paciente.

e Detectar y posibilitar el manejo de las situaciones de riesgo de mayor complejidad
clinica.

e Evaluar las situaciones de riesgo especifico para cada situacion clinica, con el fin de
orientar su prevencion y abordaje (caidas, Ulceras, malnutricion, delirio...).

e Evaluar la comorbilidad afadida (relacionada o independiente) y la situacion
prondstica (por ejemplo, indice de Charlson, escala TKS-score).

Intervencion especifica

e Tener conocimientos y experiencia en el manejo de las situaciones clinicas y los
sindromes de presentacion habitual en la atencion al final de la vida para cada
tipologia de paciente.
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e Tener conocimientos y experiencia en el manejo habitual de las situaciones y los
sindromes clinicos de mayor complejidad, asi como en las situaciones de riesgo
relacionadas.

e Disefar protocolos de abordaje especificos para las situaciones mencionadas.

Estrategia terapéutica
Intervencion béasica

e Planificar el abordaje terapéutico de acuerdo con los problemas y las prioridades
mencionadas por el paciente y la familia, ademas de los objetivados por los
profesionales.

e Evaluar detalladamente el grado de cumplimiento terapéutico y las garantias de un
minimo cumplimiento (consignar posibilidades y/o dificultades en la historia clinica).

e Sistematizar el uso de una hoja de plan terapéutico con instrucciones sobre:

e Farmacos, presentacion, dosis, forma e intervalos de administracion,
indicaciones, probables incidencias e instrucciones en relacion con el plan
terapéutico y teléfono de contacto para consultas (copia en el domicilio).

e Tener conocimientos y habilidades en el manejo de los farmacos de uso comun o
sistematizado en salud comunitaria, en relacion con las situaciones clinicas de las
diferentes patologias consideradas.

e Conocer y manejar los farmacos de uso habitual en la atencion al final de la vida.
e Aplicar la escala analgésica de la OMS.

e Utilizar opioides.

e Utilizar coadyuvantes analgésicos.

e Administrar farmacos de uso habitual en la situacion de Ultimos dias.

e Conocer y manejar las técnicas instrumentales de uso comun o sistematizado en
salud comunitaria.

e Sistematizar el uso de una hoja en el domicilio con instrucciones pertinentes sobre
manejo, incidencias o actuacion, segun proceda, con respecto a las técnicas
instrumentales.

e Posibilitar el manejo de técnicas instrumentales de uso no sistematizado en salud
comunitaria (por ejemplo, gastrostomia -PEG-).

e Evaluar la posibilidad o las necesidades de formacion en equipos especificos
(formacion en servicio).

Intervencion especifica

e Tener conocimientos y habilidades en el manejo de los farmacos y de las técnicas
instrumentales de uso menos comun o no sistematizado en salud comunitaria.

e Conocer y manejar los farmacos y las técnicas instrumentales propiamente
hospitalarias.

e Posibilitar el manejo de ciertos farmacos y técnicas instrumentales clasicamente
hospitalarias en la atencion domiciliaria, como, por ejemplo, paracentesis (derivacion
0 intervencion segun la complejidad, el nivel y el tipo de recurso disponible).

e Evaluar la posibilidad o las necesidades de formacion en otros equipos 0 a escala
hospitalaria.
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8.2. Necesidades
fisicas

8.2.1. Estado fisico
Evaluacion fisica

En el contexto de la evaluacion integral de la persona enferma como metodologia de trabajo
y partiendo de las premisas de Ferris, se propone, en relacion con las necesidades fisicas,
incluir la evaluacion sistematica de las areas que se mencionan a continuacion. Se adjunta
en cada caso algun indice o escala de uso comun en la practica asistencial’”-"87°:

Estado cognitivo

e Escala SPMSQ de Pfeiffer (anexo 5).
e Miniexamen cognoscitivo de Lobo (MEC) (anexo 6).
e Escalas de estadio evolutivo: FAST de Reisberg (anexo 7).

Nivel de consciencia - alerta

e Sindrome confusional: Confusion Assessment Method (CAM) (anexo 8).
e Alerta: escala de Ramsay (anexo 9).

Estado funcional (autonomia - dependencia)

e Actividades instrumentales de la vida diaria: escala de Lawton y Brody
(anexo 10).

e Actividades basicas de la vida diaria: indice de Barthel (anexo 11).
e Escala funcional y pronéstica de Karnofsky (pacientes oncoldgicos).

Estado del equilibrio y la marcha

e Escala de riesgo de caidas de Downton (anexo 12).
e Test de Podsiadlo o «Get up and go timed» (anexo 13).

Capacidad sensorial (6rganos de los sentidos)
e Exploraciones especificas.
Hidratacion y nutricion (ingesta)
e Hidratacion: signo del pliegue, constantes y bioquimica.
e Riesgo nutricional: test de Lipschitz, MNA (anexos 14 y 15).

8.2.2. Control de sintomas y cuidados basicos de las personas en situacién de
enfermedad terminal

El control de sintomas es uno de los pilares fundamentales de la atencion al final de la
vida y su objetivo es el confort. Sus caracteristicas en esta fase de la enfermedad deben
considerarse adecuadamente.

Los aspectos basicos que deben tenerse en cuenta sobre los sintomas y su abordaje son®:
multiplicidad, intensidad y persistencia en el tiempo, etiologia multifactorial, perfil cambiante,
efecto multidimensional (impacto global) y con diferentes probabilidades de control.

En estudios sobre pacientes con enfermedad oncoldgica avanzada se ha objetivado que la
frecuencia de sintomas presentes en situaciones avanzadas de la enfermedad es de 8-10%"
También se ha podido observar que, a medida que la enfermedad avanza, la intensidad
y la dificultad en el control de sintomas se incrementa; eso, ligado al impacto funcional,
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emocional y relacional subsiguiente, da una idea del caracter complejo de la situacion clinica
al final de la vida y de la necesidad de un abordaje global y multidisciplinario®.

El abordaje del control de sintomas implicara la accion simultanea de tratamiento
farmacolodgico dirigido y de medidas generales y cuidados de confort y, muchas veces, la
accion concomitante de alguno de los tratamientos especificos de la enfermedad de base o
de las complicaciones de ésta. .

Los cuidados basicos, entendidos en un sentido amplio, incluyen tanto intervenciones
relacionadas con la misma enfermedad como todo aquello que aporta bienestar y confort.

En la situacion de enfermedad terminal, los objetivos deben centrarse en mejorar la calidad
de vida, la promocion de la autonomia y la adaptacion emocional a la nueva situacion vy,
al mismo tiempo, en facilitar tanto a la persona enferma como a su cuidador/familia las
herramientas necesarias con el fin de prevenir, resolver o aliviar la presencia de sintomas que
inciden directamente en el confort.

Los cuidados dirigidos al enfermo y a su familia deben ir adaptandose a la progresion de los
acontecimientos, priorizando las intervenciones que ayuden a adaptarse a la nueva situacion.

Los instrumentos que ayudaran a conseguir los objetivos de confort son el control de
sintomas, el acompanamiento emocional y una comunicacion efectiva. Para hacer posible
esta premisa, se necesitan pautas de valoracion estructuradas que ayuden a identificar y
registrar las necesidades expresadas por la persona enfermay su familia. Tanto en la atencién
primaria como en la atencion especializada, se utilizan diferentes propuestas de registros
de recogida de datos basados en modelos conceptuales de cuidados de enfermeria que
ayudan a incorporar una vision de cuidados global para poder emitir un juicio clinico en
enfermeria y planificar intervenciones individualizadas. Independientemente del modelo que
se utilice, se recomienda considerar como minimo nueve areas de atencion para garantizar
una atencion personalizada e integral®38485;

1. Respirar: con el objetivo de mejorar la respiracion por la falta de aire y evitar la
exacerbacion que puede provocar el miedoy la angustia. Identificar la expectoracion
no productiva o signos de debilidad y anemia, entre otros.

2. Comer y beber: con el objetivo de facilitar la ingesta de alimentos y de liquidos,
para recomendar una dieta solida, liquida, triturada, suplemento, etc. Identificar
los trastornos del gusto, los vomitos, la pérdida de apetencia por la comida, etc.

3. Eliminar: con el objetivo de mejorar la evacuacion y prevenir la obstruccion intestinal
y la retencion urinaria. Identificar condiciones externas que puedan provocar una
sudoracion excesiva.

4. Higiene, cuidados de la piel, boca y mucosas: con el objetivo de prevenir la
aparicion de Ulceras por presion, la piel seca o demasiado humeda, el prurito, la
sequedad de la boca, etc.

5. Moverse: con el objetivo de potenciar la autonomia para realizar las actividades de
la vida diaria mientras se pueda.

6. Dormir y descansar: con el objetivo de mejorar el descanso. Identificar los
estimulos que pueden mantener despierto o que dificultan dormir.

7. Comunicarse: con el objetivo de facilitar la expresion de sentimientos que
preocupan. Conocer las preferencias, las relaciones familiares, las creencias y
los valores que pueden ayudar a tomar decisiones. Observar la comunicacion no
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verbal y explorar las funciones visuales y auditivas, el nivel de consciencia y la
sexualidad, entre otros aspectos.

8. Sentirse util: con el objetivo de mantener el principio de dignidad, facilitar que
el enfermo pueda participar en los propios cuidados y decidir o que le afecta.
Observar las actitudes del enfermo hacia si mismo, su imagen corporal y su
sentido de valia personal.

9. Sentirse seguro: con el objetivo de prevenir factores de riesgo que ahaden mas
sufrimiento, actuar sobre el miedo y la incertidumbre. ldentificar sistemas de
apoyo familiar y la capacidad de controlar el manejo de la situacion.

8.2.2.1. Signos y sintomas mas comunes para todas las tipologias consideradas
Dolor
Hemorragia (hemoptisis, hematemesis, melenas, hematuria, etc.)

e Cardiorrespiratorios
e Disnea
e Hipo
e Secreciones, estertores
e Tos
e Derrame pleural
e Derrame pericardico
e Sincope, estado sincopal

e Gastrointestinales
e Nauseas, vomitos
e Sialorrea (babeo)
e Anorexia
¢ Disfagia
e Ascitis
e Diarrea
e Estrefimiento
® Tenesmo rectal
e QOclusion intestinal

e Urinarios
e Obstruccion (retencion aguda de orina)
e [ncontinencia
e Espasticidad vesical
e Tenesmo vesical

¢ Neurologicos
e Convulsiones, estatus epiléptico
e Trastornos motores (clonias, espasticidad, rigidez, balismo)
e Trastornos sensitivos
e Agitacion, confusion, alucinacion, delirio
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e Trastornos del suefio

e Trastornos de la coordinacion del movimiento, la estatica y el equilibrio
e Trastornos de la alerta

e Trastornos del lenguaje

e Trastornos cognitivos

e Generales y sistémicos
e Astenia, debilidad
e Adelgazamiento

Fiebre (infecciosa, tumoral, inflamatoria), distermia
¢ Diaforesis

Deshidrataciéon

e Psiquiatricos y del estado de animo
¢ Trastornos de conducta
e Ansiedad, depresion

e Dermatoldgicos
e Prurito
e | infedema
e Fistulas
e Ulceras

8.2.2.2. Signos y sintomas habitualmente complejos o considerados como tales

En relacién con la complejidad en el control de signos y sintomas, aunque la intensidad o el
numero de sintomas concurrentes se pueden comportar como factores de riesgo faciimente
identificables, parece que esta complejidad se relacionaria mas bien con su respuesta o
comportamiento refractario ante la terapéutica.

Asi, podriamos considerar como signos y sintomas complejos aquellos que presentan un
bajo grado de control o escasa respuesta al tratamiento (refractariedad terapéutica)®2. Segun
datos de la bibliografia, la incidencia de sintomas refractarios se sitla entre el 16 y el 52 %8¢
siendo la astenia, la anorexia y la pérdida de peso®'# los mas frecuentes en situacion de final
de la vida y ademas, con peor respuesta terapéutica.

También en relacion con este supuesto, podemos observar que habitualmente se
consideran como complejos aquellos sintomas que en virtud de su refractariedad son los
mas implicados como causa de sedacion paliativa. En este sentido, los mas prevalentes son
el delirio, la disnea y el dolor como sintomas fisicos, seguidos del sufrimiento psicosocial y
del dolor espiritual®” -

De igual modo, si tomamos como referencia el dolor —el sintoma mas paradigmatico de
sufrimiento fisico, no el mas frecuente—, observamos que clasicamente se consideran
como complejos ciertos tipos particulares de dolor, como el neuropatico, el isquémico, el
retroperitoneal, el espastico y el tenesmoide, siendo la causa comun su refractariedad. La
clasificacion del dolor de Edmonton®-%°t permite identificar el dolor complejo (estadio II).
Sus caracteristicas se detallan a continuacion (tabla 16):
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Tabla 16 Edmonton Staging
System

Estadio | (buen pronéstico) Estadio Il (mal prondstico)

Dolor neuropético, mixto (dolor tenesmoide rectal,

Dolor visceral, 6seo o de partes blandas . .
dolor vesical) o de causa desconocida

Dolor no irruptivo Dolor irruptivo
Inexistencia de malestar emocional Existencia de malestar emocional
Escalada lenta de opioides Incremento rapido de la dosis de opioides

Sin antecedentes de enolismo y/o adiccion a drogas Antecedentes de enolismo y/o adiccion a drogas

NOTA

La clasificacién del dolor de Edmonton (Edmonton Staging System), un clasico en relacion con la evaluacion del dolor89,
se modifico el afio 2000, y pasé de incluir siete variables a cinco. Para ello, se siguieron los pasos metodolégicos
habituales: estudio piloto, estudio de fiabilidad90 y un estudio tipo Delphi, con un perfil mas cualitativo, que permitia
tener en cuenta la opinion de los expertos91. El resultado es la clasificacion de Edmonton modificada, o, de forma mas
precisa, el sistema de clasificacion del dolor oncolégico de Edmonton. La clasificacion referenciada es la dltima validada

y existe una mas reciente todavia en proceso de validacion.

8.2.2.3. Criterios y niveles de complejidad en el control de sintomas y los cuidados
basicos

Consideramos criterio de complejidad con respecto al control de signos y sintomas la
presencia o la posibilidad de refractariedad??#£8 en cuanto a la intervencion y la respuesta
terapéutica.

e Se entienden como sintomas refractarios los que no se controlan con las medidas
terapéuticas habituales y con dosis plenas de farmaco, ya sea por falta de respuesta
primaria o por toxicidad intolerable, a pesar del tratamiento para controlarlos.

e Se entienden como sintomas potencialmente refractarios los sintomas controlados
en el momento de la evaluacion, pero que comportan un riesgo razonable o
previsible de futura falta de control.

Como criterios de refractariedad se han adaptado los criterios de tiempo y respuesta
deseables en el control de sintomas del Plan director sociosanitario y la Fundacion Avedis
Donabedian’®.

Ejemplo de refractariedad
Dolor. Consideramos refractariedad cuando en un méaximo de tres dias:

¢ No ha mejorado como minimo el 20 % con respecto a la valoracion previa.

No ha disminuido 1 punto en la escala categdrica (de O a 4).

e No se mantiene con dolor controlado en nivel inferior a 4 en una escala visual
analogica —EVA- (de 0 a 10).

e No se mantiene con dolor controlado en nivel inferior a 2 en la escala categérica
(de 0 a4).

e Ha aumentado o empeorado a pesar del tratamiento.
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Tabla 17 Criterios de
complejidad en el control de
sintomas vy los cuidados en
el ambito hospitalario

Criterios y niveles de complejidad en el control de sintomas en la atencidén de ambito
comunitario

Baja complejidad

Control de sintomas con evidencia de clara respuesta, y en el tiempo previsto, a la accién terapéutica practicada.

Complejidad media

Presencia de signos o sintomas refractarios o potencialmente refractarios.

Alta complejidad

Persistencia de los signos o sintomas refractarios o potencialmente refractarios. Debe considerarse la necesidad
de control mediante ingreso hospitalario.

Criterios de complejidad en el control de sintomas y los cuidados en la atencion de
ambito hospitalario

En la elaboracion de los criterios de complejidad en el control de sintomas y los cuidados
en la atencion hospitalaria se han considerado y adaptado las condiciones del paciente
propuestas por el Plan director sociosanitario y la Fundacién Avedis Donabedian™ como
criterios de identificacion de paciente inestable o complejo en las unidades de agudos y
unidades sociosanitarias de media estancia, respectivamente (tabla 17).

Unidad de cuidados paliativos en hospitales de agudos

Paciente complejo (condiciones del paciente)

L]

pérdida repentina de la consciencia o desorientacion
frecuencia cardiaca < 50 o > 140 por minuto
presion sistolica < 90 o > 200 mm Hg

pérdida repentina de la audicion o vision

déficit motor agudo

fiebre > 38° C durante mas de cinco dias
hemorragia activa

alteracion importante de electrdlitos y/o gases

deterioro cardiorrespiratorio agudo o progresivo suficiente para incapacitar al paciente, acompanado de
uno de los criterios que se recogen en el apartado de atencidén compleja

evidencia electrocardiografica de isquemia aguda

evisceracion o dehiscencia de suturas

Unidad sociosanitaria / centro sociosanitario de cuidados paliativos

Paciente complejo (condiciones del paciente)

L]

edad (enfermo joven o muy joven)

fiebre

vomitos

deshidratacion sintomas refractarios presentes o potenciales

sindromes refractarios (sindrome del declive)

trastorno de conducta (paciente psiquiatrico, demencia, habitos toxicos)
sindrome confusional

infeccion nosocomial

Unidades de soporte hospitalario: UFISS

Paciente complejo (condiciones del paciente: las necesidades de asistencia comprenden desde intervencion
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compartida intensiva hasta responsabilizaciéon completa durante su ingreso hospitalario)

casos con discrepancia entre el servicio hospitalario donde estéa el paciente y la UFISS en la valoracion
clinica o funcional con respecto a las posibilidades y la orientacion de la derivacion (alta) del paciente.

edad (enfermo joven o muy joven)

paciente con alta comorbilidad.

paciente que presenta como procesos comorbidos alguno de los siguientes:

L]

sindrome confusional - sindrome de inmovilidad
trastornos de conducta (paciente psiquiatrico, demencia, habitos toxicos)
sintomas refractarios presentes o potenciales

paciente geriatrico pluripatolégico sin entidad nosoldgica prevalente (vector de descompensacion)
clara y con evolucion térpida o inestable

paciente con potencial de recuperacion funcional dificil de precisar
Ejemplos:
¢ indice de Barthel previo al ingreso hospitalario < 60 puntos.

e Descenso del indice de Barthel < 30 puntos por la complicacion actual.

8.2.3. Lesiones y curas

En general podemos considerar que las lesiones de presentacion mas habitual en la practica
clinica son las Ulceras por presion, las vasculares y las lesiones malignas. A estas lesiones se
pueden anadir, por su importancia, el pénfigo y el penfigoide.

8.2.3.1. Lesiones y/o curas de riesgo de complejidad

Consideramos lesiones y/o curas de riesgo de complejidad en relaciéon con las anteriores
las siguientes:

Ulceras por presion

e multiples

e (nicas y de gran tamafo

e comorbilidad ahadida (sobreinfeccion)

Ulceras vasculares

® Venosas:

localizacion sobre zonas de apoyo (pantorrilla)

progresion en cinturdn

con linfedema refractario de base o linforragia activa

sobreinfectadas (celulitis, erisipela) o con alto riesgo

mixtas (hipertensivas)

isquémicas (gangrena isquémica)

Ulceras malignas (mal olor, infeccién y sangrado facil, deformantes, mutilantes)

e fistulas

e |esiones abiertas de cabeza y cuello

e coraza mamaria.
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Pénfigo y penfigoide

® |esiones extensas
e |ocalizaciones en pliegues (alto riesgo de ulceracion e infeccion)
e |ocalizacion oral y conjuntival (pénfigo)
NOTA
Las Ulceras vasculares hipertensivas son Ulceras dolorosas, de forma irregular, de evolucion térpida y con un centro

de fibrina casi permanente. Se ubican en zonas habituales de Ulceras vasculares (pierna y tobillo) y no se curan, ni
mejora el dolor, si no hay un buen control de la tensién arterial.

La coraza mamaria es el resultado de la confluencia del conjunto de lesiones metastasicas cuténeas de la neoplasia
de mama —letalides— con destruccion de la piel y el tejido subcutaneo progresivamente hasta ocupar todo el térax
y la parte alta del abdomen y extenderse a hombros y axilas —-forma de coraza—, con sensacion de dolor, opresion,
disnea, mal olor, secreciones constantes, infecciones y riesgo de sangrado.

8.2.3.2. Criterios y niveles de complejidad de lesiones y curas

Criterios y niveles de complejidad de lesiones y curas en la atencion de ambito
comunitario y hospitalario

Consideramos criterio de complejidad con respecto a las diferentes lesiones y curas la
presencia de respuesta terapéutica refractaria.

Lesion y/o cura refractaria es aquella que mantiene una evolucion térpida, no
mejora o incluso empeora a pesar de la aplicacion adecuada, en tiempo y forma, del
tratamiento considerado especifico para esta lesion, segun el consenso o protocolo
de referencia que corresponda.

Baja complejidad

Las lesiones mencionadas y otras, en general no complicadas, y sobre todo con una clara respuesta, y en el
tiempo previsto, a la accién terapéutica practicada.

Complejidad media

Las lesiones y/o curas con criterios de refractariedad.

Alta complejidad

Las lesiones y/o curas que por sus caracteristicas, riesgos o necesidades terapéuticas pueden requerir ingreso
hospitalario.

Pueden requerir ingreso hospitalario las lesiones:
e con riesgo de sepsis (Ulceras por presion sobreinfectadas)
e con necesidad de cuidados intensivos (varias veces al dia)
e mutilantes y deformantes (neoplasias de cabeza y cuello)
e con mal olor (neoplasias, gangrenas humedas)

e con alto riesgo de sangrado masivo (600 mi/24 h o 400 ml en 3 h)

8.2.4. Necesidades fisicas: propuestas de intervencion por niveles
Evaluacion del estado fisico
Exploracion de las areas descritas con los instrumentos propuestos o similares:

e Estado cognitivo.
¢ Nivel de consciencia o de alerta.
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e Estado funcional (autonomia, dependencia).
e Capacidad sensorial (6rganos de los sentidos).
e Hidratacion, nutricion (ingesta).

CONTROL DE SINTOMAS

Intervencién basica

e Utilizar una hoja de control con sintomas habituales en la atencion al final de la vida.
e Registrar e identificar los sintomas presentes.
e Evaluar y monitorizar los sintomas prevalentes (EVA o equivalente).

Detectar los sintomas refractarios o potencialmente refractarios.

e Conocer y aplicar los principios de control de sintomas en cuidados paliativos
(priorizacion del confort, vias de administracion poco traumaticas, etc.).

e Conocer y aplicar las medidas no farmacoldgicas mas adecuadas en el control de
sintomas en el ambito de la enfermeria.

e Disenar y aplicar protocolos de abordaje de los signos y los sintomas mas
prevalentes en la practica clinica.

e Evaluar la posibilidad y las necesidades de formacion en equipos especificos
(formacion en servicio).

Intervencion especifica

e Tener conocimientos y experiencia en el manejo de los sintomas habituales,
potencialmente refractarios, traumaticos y/o tributarios de atencion urgente y de
las medidas no farmacoldgicas correspondientes.

e Disenar y aplicar protocolos de abordaje de los signos y los sintomas mencionados.
¢ Tener una formacion avanzada en el control de sintomas en cuidados paliativos.

CUIDADOS BASICOS
Intervencién bésica

e Disenar un plan de cuidados orientado a garantizar el confort y que, segun el
protocolo establecido que tienda al control de la problematica que debe tratarse
(por ejemplo, Ulceras por presion), considerando la probable comorbilidad afiadida
(malnutricion, entre otros). Hoja de informacion en domicilio.

e Conocer y manejar los riesgos mas prevalentes (por ejemplo, el riesgo de aparicion
de Ulceras y el manejo de la escala de Braden o el indice de Norton) y aplicar
estrategias de prevencion de acuerdo con el riesgo detectado (educacion sanitaria
en higiene, ayuda nutricional e indicacion de superficies especiales para el manejo
de la presion, como el colchdn de aire y el cojin de silicona antiescaras). Registrar
en la historia clinica la medida practicada (anexos 16y 17).

e Disefnar y aplicar protocolos de cuidados de las problematicas mas habituales en
la practica clinica.

e |dentificar la situacion de riesgo de respuesta refractaria y evaluar esta situacion.

e Evaluar la posibilidad y las necesidades de formacion en equipos especificos
(formacion en servicio).
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8.3. Necesidades
psicoemocionales

Intervencion especifica

e Tener conocimientos y experiencia en el manejo de los cuidados complejos o
potencialmente complejos como los descritos.

e |levar a cabo una formacién avanzada en cuidados paliativos.

8.3.1. Dolor emocional

Toda enfermedad representa una grave amenaza para la persona, y las situaciones de
enfermedad evolutiva (enfermedad como situacion de vida), de fase avanzada (cambios
y pérdidas personales progresivas) y de fase terminal (exigencias multiples y cambiantes,
percepcion de limitacion del tiempo de vida) exigen un gran esfuerzo de adaptacion personal.

Desde el punto de vista psicoemocional, se entiende como adaptacion el conjunto de
reacciones mediante las cuales la persona recupera la armonia con su entorno al afrontar las
condiciones 0 amenazas de éste.

La capacidad y las posibilidades de adaptacion de la persona dependen basicamente de
la interrelacion que existe entre los acontecimientos potencialmente estresantes, el grado
de impacto o amenaza que representan para la personay los recursos de afrontamiento de
esta persona en un momento y en un contexto concretos®,

Dado que las caracteristicas individuales ante situaciones similares determinan diferencias
en el proceso de adaptacion de cada persona, sera necesario atender cuidadosamente a los
probables factores de riesgo personales de afrontamiento emocional, como los trastornos
de personalidad o de conducta, o la presencia de antecedentes de enfermedad psiquiatrica.
En este sentido, y haciendo referencia especifica al estado de animo, debera explorarse
también la existencia de un estado de animo basal ansioso o depresivo, ya que la presencia
de sufrimiento potenciaré estos aspectos.

Respecto al impacto emocional, se han descrito y desarrollado diferentes modelos para
facilitar la comprension del proceso de adaptacion. El mas conocido es de Klbler-Ross®,
que describe cinco fases en dicho proceso: negacion, ira, negociacion o pacto, depresion
preparatoria y aceptacion. Otros modelos que analizan el impacto emocional en el proceso
de morir son los de Stedeford, Parkes o Buckman®+95:%,

En cuanto a las respuestas adaptativas, siguiendo las propuestas de Buckman® podemos
distinguir a efectos practicos entre reacciones adaptativas (aquellas que ayudan a la
persona enferma en su proceso adaptativo) y desadaptativas (aquellas que no solamente no
ayudan, sino que se afladen como un problema mas a la situacion de base). Las respuestas
adaptativas mas comunes se recogen en la tabla 18.
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Tabla 18. Respuestas
adaptativas

Adaptativas Desadaptativas

Humor Culpabilidad

Negacion (inicial) Negacion patoldgica (mantenida)

Ira abstracta o contra la enfermedad Ira contra los cuidadores

Llanto Derrumbe, fracaso

Miedo Angustia, ansiedad

Conseguir una meta Misién imposible

Esperanza realista Esperanza irreal

Conducta sexual Desesperacion, decepcion profunda
Negociacion, pacto Manipulacion

(Buckman R, 1992)

En el terreno de las emociones y los afectos no hay que olvidar el ambito de la sexualidad.
La conducta sexual en su interaccion con la enfermedad puede tener como minimo un
triple papel: como un area mas de vulnerabilidad que hay que considerar (merma y cambios
fisicos), como indicador de conflicto y adaptacion emocional (afectacion de la autoestima) y
como instrumento terapéutico (canal de expresiones emocionales, intimidad).

8.3.2. Sufrimiento vital por dolor emocional

Aunque el alivio del dolor y el sufrimiento son tradicionalmente una de las finalidades mas
claras de la atencién de salud, como dice Casell”’, la falta de comprensién y compromiso
de los profesionales de la salud, con respecto al sufrimiento, tiene como resultado una
intervencion clinica técnicamente adecuada pero que no sélo no alivia el sufrimiento, sino
que ademas se convierte en un factor que lo incrementa. En este sentido, el reciente informe
Hastings® incluye el alivio del dolor y el sufrimiento entre las nuevas prioridades de la
atencion de salud.

Entre las diferentes definiciones de la literatura cientifica, tomando como referencia las
definiciones de Chapman y Cravin®® y de Turk'® respectivamente, podriamos considerar
el sufrimiento como un estado cognitivo, afectivo y negativo complejo, caracterizado por
la sensacion de la persona de amenaza de su integridad, de impotencia para afrontar esta
amenaza y de agotamiento de los recursos personales y psicosociales que le permitirian
afrontarla. Todo ello, con sentimientos de pérdida de control, indefension, desesperanza e
intolerancia, y con predominio de la percepcién de incertidumbre sobre la duracion de la
amenaza en cuestion.

Asi, el sufrimiento se puede interpretar como un balance negativo o déficit vital ligado a una
pérdida de salud, dignidad, esperanza, autonomia, planes de futuro, de otra persona o de
uno mismo'y, por tanto, de origen multifactorial®'. Algunos de los factores que predisponen
al sufrimiento, asi como las manifestaciones mas frecuentes de sufrimiento, se recogen en
las tablas 19 y 20, respectivamente.

En determinadas situaciones, el sufrimiento permanece en el tiempo y llega a formar parte
de la vida diaria de la persona enferma, con riesgo de volverse omnipresente. En estos
casos debemos hablar de sufrimiento vital persistente.
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Tabla 19. Situaciones
de riesgo o factores
predisponentes de
sufrimiento vital

Tabla 20. Indicadores méas
comunes de sufrimiento vital

Segun su impacto sobre la persona enferma, podemos considerar el sufrimiento vital
persistente como el sufrimiento prolongado en el tiempo que interfiere de forma progresiva
en la estabilidad fisica, emocional y el estilo de vida —habitos y vida relacional- de la persona,
que tiende a durar todo el dia o a estar presente cada dia, que es percibido como dominante,
recidivante o invalidante por el individuo y que se puede identificar por la distorsion negativa
continua de la autopercepcion del paso del tiempo (lentitud del tiempo)'®2.

Cuando el sufrimiento vital se vuelve omnipresente, debemos hablar de sufrimiento o dolor
emocional grave, situacion que se traduce habitualmente en un estado permanente de
desesperanza. La presencia —riesgo— o persistencia —fase de estado- en el tiempo de ciertos
factores (tabla 21) puede facilitar su identificacion y permitir intensificar la atencion o plantear
la oportuna derivacion al especialista (psicélogo, psiquiatra)'™!.

Los aspectos relativos al impacto emocional en los cuidadores y la familia en general se
consideran en el contexto de la tarea de cuidar dentro del area social del documento.

e Diagnodstico de terminalidad reciente.
e Situaciones de mal control de sintomas.
e Tratamientos agresivos o yatrogenia grave.
e Deterioro fisico grave:
e Pérdida grave de la autonomia (el factor mas refractario).
e Gran astenia, debilidad.
e Alteracion grave de la imagen corporal.
* Miedo a sufrir.
e Percepcion de pérdida del control (personal, situacional y evolutivo).
e Exclusion decisoria, conspiracion de silencio.
e Sentimiento o conviccién de ser una carga para los demas o de hacerles sufrir.
e Soledad.
e Situacion de «muerte psicoldgica» (certeza subjetiva, a partir de un momento dado, de que “voy a morir”)

e Proyeccion de un futuro que no existira (ilusiones que no se cumpliran).

(Sirgo A, 2007)

* Presencia de mecanismos de afrontamiento emocional desadaptativos.

e Miedos de distinta indole persistentes o recurrentes (a sufrir, a morir...).

e Estado de &nimo con presencia de criterios clinicos de ansiedad y/o depresion.
e Agresividad.

e Demandas asistenciales continuas.

* |deacion o peticion de muerte.

e Abandono del plan terapéutico.

(Sirgo A, 2007)

71



Descripcion y consenso sobre los criterios de complejidad asistencialy niveles de intervencion en la atencion al final de la vida

Tabla 21. Indicadores e Persistencia del sindrome de succion por el cuerpo (la enfermedad ocupa toda la vida).
de sufrimiento o dolor
emocional grave

e Persistencia de ideacion de muerte:
e ideacion suicida (con historia de alto riesgo personal o familiar, o sin ella)
e suicidio diferido (dejarse morir por sentimiento de ser una carga)
e peticion de eutanasia
e Ansiedad y/o depresion graves:
e inhibicion grave, abandono vital
e obsesion permanente con la informacion
e desesperacion
e Ciertas formas de miedo o panico (miedo como bloqueo emocional):

e terror, crisis de panico (predominio nocturno)

(Sirgo A, 2007)

8.3.3. Criterios y niveles de complejidad psicoemocional

Criterios y niveles de complejidad psicoemocional en la atencidon de ambito comunitario y
hospitalario

1) Personalidad y aspectos relacionados

Baja complejidad

¢ Ausencia de antecedentes o de riesgo de patologia psiquiatrica activa.

e Sin indicios de probable trastorno de personalidad.

Complejidad media

e Antecedentes o riesgo de patologia psiquiatrica activa.

e Rasgos de sospecha de trastorno de personalidad.

Alta complejidad

e Patologia psiquiatrica activa.
e Trastorno de personalidad evidente.
Ejemplo: perfil y/o comportamiento

e obsesivo-compulsivo
e esquizoide
¢ narcisista (conducta despética o posesiva)
e perfil neurdtico con actitud controladora
* responsabilidad diferida, victimismo posicional permanente

e psicosis reactiva
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2) Impacto emocional

Baja complejidad

* Presencia de factores de riesgo de sufrimiento vital por dolor emocional.

* Mecanismos de afrontamiento emocional adaptativos.

Complejidad media

* Mecanismos de afrontamiento emocional desadaptativos.

e Persistencia de sufrimiento vital a pesar de la intervencién basica.

Alta complejidad

e Sufrimiento o dolor emocional grave (desesperanza).

8.3.4. Necesidades psico-emocionales: propuestas de intervencién por niveles
Intervencion bésica
Consideracion y registro en la historia clinica de los apartados y los aspectos siguientes:

Personalidad (tipologia) y aspectos relacionados, como recursos personales
(potencial, energia, fortalezas) y comportamiento (conducta, motivacion)

e Explorar, detectar e identificar los factores de riesgo o los rasgos de patologia
psiquiatrica o de trastorno de la personalidad.

Sexualidad

e Explorar la existencia de posibles conflictos en el contexto de la enfermedad.
e Principalmente: percepcion de disminucion de autoestima, mutilacion.
e Considerar las posibilidades siguientes:
e |nvitar a explicar (recursos, anhelos, necesidades).
e Promover, preservar.
e Proponer variaciones, alternativas.

e Detectar situaciones de falso dilema, pensamientos y creencias
erréneas.

Utilizar como instrumento terapéutico potencial, con el fin de favorecer:
e |aintimidad, la autoestima
¢ |a manifestacion afectiva, el canal de expresion emocional

Impacto emocional
Estado de animo: ansiedad, depresion

e Explorar:

e Deteccion (por ejemplo, escala de Yesavage para la depresion, test
de Goldberg para la ansiedad-depresion) (anexos 18y 19)

e Manejo o derivacion segun el riesgo
Emociones y expresion emocional: emociones basicas

e |dentificar:

e |Implantar la utilizacion de un modelo de impacto emocional (por
ejemplo, modelo de Kibler-Ross).
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8.4. Necesidades
sociofamiliares

Miedos

e Conocer los miedos mas comunes del paciente paliativo.
e Detectar y abordar los miedos segun la prioridad del paciente.
Sufrimiento

e Considerar y evaluar el sufrimiento emocional sistematicamente:

e Detectar el sufrimiento (indicadores —emocién presentada, emocion real—
, probables causas, vectores, factores incrementadores) y evaluar las
posibilidades de abordaje implantando:

e | a evaluacion del estado de salud autopercibida

e Ejiemplo: escala tipo Likert con las respuestas «muy mal», «mal», «regular»,
«bien», «muy bien»

e | a medida de la percepcion del paso del tiempo'®?
e | a deteccion de mecanismos emocionales desadaptativos
Intervencion especifica

e | levar a cabo formacion en técnicas de counselling o equivalente:
e Conocer y manejar habitualmente las emociones basicas.

e Tener habilidades en la identificacion de la verdadera demanda en el marco
de la demanda presentada.

e Manejar habitualmente un modelo de impacto emocional, de escalas
de medida de la autopercepcion del estado de salud o de medida de la
percepcion del paso del tiempo.

e Realizar un seguimiento sistematizado de pacientes con trastornos de la
edad de animo establecido. Monitorizar la ansiedad y la depresion (test) para
abordarlos o para la derivacion, segun proceda.

e Adquirir conocimientos y habilidades en el manejo de psicofarmacos.

e Realizar un seguimiento sistematizado de pacientes con rasgos de
sufrimiento emocional persistente y/o grave. Detectar y evaluar factores
implicados (e intervenir), y considerar los criterios de derivacion a la atencion
especializada (psicélogo, psiquiatra).

8.4.1. Trabajo social e intervencion en la atencién al final de la vida

El objetivo general de la intervencion desde el trabajo social en la situacion de enfermedad
es ayudar a conseguir la maxima salud social de la persona enferma y su familia, en relacion
con cada una de las dimensiones que configuran el entorno de la persona, y favorecer, por
lo tanto, la maxima calidad de vida posible. Enfermo y familia son la unidad a tratar',

En el contexto de la situacion avanzada y terminal, resulta imprescindible ayudar al enfermo
y a la familia a adaptarse a una situacion de pérdidas de distinto tipo y a reubicar los nuevos
roles de la estructura familiar. Asi, con respecto al enfermo, deben detectarse los diferentes
factores de riesgo existentes en el entorno sociofamiliar que puedan impedir la realizacion
de las expectativas personales, y en cuanto a la familia, hay que implicarla en la cobertura
de las necesidades fisicas, afectivas y relacionales en el proceso evolutivo de la enfermedad,
dandole apoyo y capacitandola. De esta manera, se favorece la preparacion para la pérdida
y la elaboracion del proceso de duelo.

En términos generales, hay que considerar las expectativas de la persona enferma; la
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composicion y el estilo de funcionamiento del nucleo familiar; el grado de comunicacion
existente; la predisposicion al cuidado; la percepcion y la vivencia del conflicto; quién es el
cuidador, los interlocutores y el referente; cudles son los recursos personales, estratégicos y
materiales disponibles; el comportamiento y el grado de experiencia en crisis y en resolucion
de conflictos; la presencia de probables factores de riesgo, y sus valores y creencias'®.

Por lo que respecta especificamente al impacto en la tarea de cuidar, y teniendo en cuenta
la importancia de cuidar al cuidador, a continuacion se procede a describir cuales son las
necesidades habituales de los cuidadores, los miedos mas comunes y las dificultades mas
frecuentes en el cuidado de la persona enferma’®.

Necesidades habituales de los cuidadores

e Disponer de la informacié necesaria (de manera clara, realista y respetuosa).
e Tener la seguridad de que hace todo lo posible por el paciente.

e Estar todo el tiempo posible con el enfermo.

e Descansar.

e Contar con la disponibilidad, comprension y apoyo del equipo.

e Tener intimidad y privacidad con su ser querido (contacto fisico, emocional).
e Participar en la tarea de cuidar.

e Poder expresar, exteriorizar y verbalizar las emociones negativas.

e Tener compania y apoyo emocional.

e Reparar la relacion, explicarse y perdonarse.

e Conservar la esperanza.

¢ Recibir apoyo espiritual.

Miedos mas comunes en el cuidado de la persona enferma

e Para el paciente:
e o que no sufra
e 0 que reciba la atencion adecuada
e o que adivine su gravedad
e Para uno mismo:
e Sufrir.
¢ No ser capaz de cuidar al paciente y saber cuidarlo adecuadamente.
e Hablar con el paciente y saber como hacerlo.
e Estar solo/a con el paciente cuando muera.
¢ No estar cuando muera.

Dificultades mas frecuentes en la relacion y el cuidado del enfermo
Dificultades para:

e Compartir afecto con el moribundo.

e Actuar con naturalidad frente al paciente.

e Aceptar que su ser querido se esta muriendo.

e Despedirse de su ser querido y darle permiso para morir.
e Asumir las responsabilidades que tenia el paciente.

e Cuidar de la persona enferma.
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e Repartir responsabilidades en la tarea de cuidar al enfermo.
e Aceptar a la persona significativa escogida por el paciente para el cuidado.
e Continuar con las relaciones del entorno extrafamiliar.

8.4.2. Situaciones y factores de riesgo de complejidad sociofamiliar mas comunes

La deteccion de situacion social de riesgo o de domicilio de riesgo se puede llevar a cabo
utilizando alguna de las escalas de evaluacion de apoyo sociofamiliar. La escala mas utilizada
en nuestro ambito es la escala sociofamiliar de Gijon'® (anexo 20).

No obstante, y siguiendo el guion estructural, se ha procedido también a identificar diferentes
situaciones o factores de riesgo de complejidad social en las areas de necesidades vy
evaluacion social propuestas por Ferris’ 73,

Condiciones estructurales y entorno, seguridad, confort y privacidad

e Marginalidad (pobreza).
e Rotacion de domicilio (enfermo itinerante).

¢ Dificultad en la adaptacion del domicilio a los minimos requeridos para la atencion
domiciliaria necesaria (arrendatarios).

e Espacio vital/personal deficiente o precario (insuficiente o hacinamiento).
¢ |Inhabilitado por insalubridad extrema (indigencia con techo, sindrome de Didgenes).
¢ Indigencia (sin domicilio).

Rol, relaciones, composicion y dindmica familiar

e Paciente con habitos toxicos (enolismo).

¢ Relacion de desafeccion —desvinculacion afectiva—, rechazo (riesgo de abandono,
negligencia en la atencion).

e |mposicion del hecho de cuidar.
e Cuidar como un deber (autoimposicién, deber moral).
e Coaccion sobre el cuidador (imposicion externa).

e Enfermo dominante / cuidador dependiente (psicoemocionalmente, econémica-
mente o socialmente).

Enfermo joven (principalmente madre) con hijos pequefnos y precariedad econémica.
¢ Relaciones traumaticas/problematicas habituales en el nlcleo de convivencia.

e Progenitor mayor (madre) que acoge/cuida a un enfermo joven (soltero, abandono,
separacion, habitos téxicos, sida).

e Discrepancia en la decision/intencion del enfermo o la familia sobre el lugar donde
ser cuidado y donde morir.

e Familias monoparentales.
e Familia desestructurada, cadtica.

e Ambito familiar con factores de riesgo de maltrato (abuso o negligencia a escala
fisica, emocional, sexual o econémica) (tablas 22 y 23).
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Vida de relacién, valores culturales, rutinas, vocacion, creencias y practicas

e Aislamiento sociogeogréafico.
e Barreras arquitecténicas graves o insalvables.
e Desarraigo (desplazamiento del lugar de origen, ausencia de red de apoyo social).

e Inmigracion (aspectos diferenciales en el cuidado, la muerte, los habitos, las
costumbres, las creencias, el idioma...).

Recursos y organizacion del cuidado

Humanos
Cuidador
® Ausencia de cuidador
e Cuidador ineficaz
e Claudicacion/sobrecarga
¢ (Impotencia —no puede—, desconocimiento —no sabe-, desafeccion -—no quiere-.)
e Cuidador con salud fragil
e Cuidador con fragilidad psicoemocional (duelo)
e Cuidador con trastornos mentales
e Cuidador con habitos téxicos (enolismo)
e Dificultad en la gestion y la adaptacion del tiempo a las necesidades de cuidar:
e Cuidador en situacion laboral en activo (turnos, horarios, bajas, permisos...)
e Presencia de otras cargas familiares (personas mayores, nifos, otros enfermos...)
e Cuidador con coeficiente intelectual o nivel cultural bajo
e Cuidador menor de edad
e Materiales y econémicos
e Recursos ortopédicos no subvencionados
® Recursos econdmicos precarios, gastos de salud, otros

8.4.3. Vulnerabilidad del cuidador y riesgo de sobrecarga derivado del cuidado del
enfermo

La deteccion de sobrecarga o riesgo de sobrecarga del cuidador es fundamental para
prevenir deficiencias en la cobertura de necesidades de la persona enferma y en la salud
global del mismo cuidador, y para planificar adecuadamente la provision de recursos.

En nuestro ambito, la escala mas utilizada es la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit
(anexo 21). La escala de Zarit fue disefada con el fin de evaluar la vivencia subjetiva de
sobrecarga del cuidador principal de enfermos con demencia. En nuestro entorno, ha sido
traducida y validada por Martin et al.' Se trata de un buen instrumento sobre esta cuestion
y discrimina impotencia en el cuidado del enfermo, falta de conocimientos o desafeccion en
su version de 22 cuestiones. La version corta de utilizacion habitual en cuidados paliativos
también ha sido validada'”’.

En cualquier caso, se pueden identificar ciertos factores predictores de alto riesgo en el
cuidador y derivados de la tarea de cuidar'® que se describen a continuacion.
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Sintomas predictores de situacion compleja o de riesgo emocional en el cuidador

e Negacion persistente de realidad.

e Conspiracion de silencio persistente.

e Sobreproteccion extrema: infantilismo (incluso en el lenguaje).

¢ Aislamiento social (acceso restringido al paciente).

¢ Reivindicaciones sistematicas (reproches y exigencias).

e Caos emocional (tormenta emocional).

¢ Blogueo emocional (paralisis en la tarea de cuidar).

e Sentimientos de culpa persistentes (objetivos inalcanzables, deseo de acabar).

e Desconcierto/dolor emocional persistente por la eleccion del paciente de otra
persona como cuidador principal o persona significativa.

e Polarizacion de la atencion/desviacion de la atencion hacia uno mismo.

e Contraposicion emocional (distancia evidente entre el andlisis y la vivencia de la
situacion por parte del paciente y del cuidador).

Tabla 22. Factores de riesgo e Estrés del cuidador mantenido en el tiempo y relativo a otras areas diferentes a la de cuidar al paciente.
de maltrato por parte del
cuidador

e Habitos toxicos: alcohol, otras sustancias de abuso.

e |ra, agresividad y violencia facil en las relaciones habituales.
e Mala relacion previa.

e Emociones: fragilidad emocional.

e Dependencia relacional: fisica, emocional o econémica.

e En el contexto de las anteriores, ambivalente en el caso emocional o econdémico.

(Marshall et al., 2000)'%®
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Tabla 23. Presencia de Historia clinica
indicadores de maltrato e Retraso inexplicado en la busqueda de tratamiento.
e Episodios o lesiones anteriores similares.

e Justificacion inconsistente o extrafia de las lesiones.
¢ No asistencia a diferentes controles médicos.

e Cambio de médico frecuente.

Observados (actitud)
e Miedo del paciente hacia el cuidador.
¢ Miedo del paciente a responder.
e Negacion u ocultacion de la lesion por el paciente.
e Explicaciones diferentes del paciente y del cuidador con respecto al incidente.
e Cuidador con actitud de frialdad emocional o poca tolerancia hacia el paciente.

e Cuidador que intenta evitar que se hable en privado con el paciente
0 no lo deja hablar (contesta por él).

e Cuidador que parece mas preocupado por cuestiones periféricas de la salud del paciente que por la
lesion o su situacion global.

Observados (signos exploratorios claros o de sospecha)
e |esiones multiples en diferente estado evolutivo.

e |esiones evidentes o de sospecha (heridas, contusiones, quemaduras, abrasiones, arafiazos,
mordeduras, pelo arrancado) en zonas no visibles o zonas de sospecha (cuello, mufecas, tobillos).

® Lesiones en genitales.

e Fracturas, luxaciones o esguinces de repeticion.
e Mala higiene corporal y oral.

e Malnutricién y deshidratacion.

e Ulceras por presién en mal estado.

e Abuso o negligencia farmacolégica.

(Marshall et al., 2000; Paris et al., 1995)108.1%

NOTA

Maltrato es cualquier acto u omisién sufrido que vulnera o pone en peligro la integridad fisica, psiquica, sexual o
econdmica, el principio de autonomia o un derecho fundamental del individuo, que es percibido por este individuo
o constatado objetivamente, con independencia de la intencionalidad y del medio donde tenga lugar, segun la
definicién que la American Medical Association (AMA) hizo en el afio 1992

8.4.4. Criterios y niveles de complejidad sociofamiliar
Se consideran dos factores:

¢ El riesgo de claudicacion/sobrecarga del cuidador
e |a cobertura de las necesidades del paciente
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Criterios y niveles de complejidad sociofamiliar en la atencién de ambito comunitario

Baja complejidad

e Ausencia de riesgo o bajo riesgo de sobrecarga/claudicacion del cuidador independientemente de la
presencia o no de otros factores de riesgo asociados.

e Presencia puntual de riesgo de claudicacion/sobrecarga del cuidador (no mantenida en el tiempo).

e Cobertura aceptable de las necesidades del paciente (cumplimiento aceptable de la tarea de cuidar).

Complejidad media

* Riesgo persistente de claudicacion/sobrecarga del cuidador.

¢ Riesgo de bloqueo en la tarea de cuidar.

e |ndicadores. Se considera la presencia de los siguientes indicadores:
e sintomas o respuestas emocionales de alto riesgo o complejos en el cuidador
e alto riesgo de desestabilizacion personal de su fragilidad de base
e deficiencias en la cobertura de necesidades del paciente

e incumplimiento terapéutico

Alta complejidad

e Ausencia de cuidador en un contexto de paciente dependiente para las ABVD.
e Blogueo efectivo en la tarea de cuidar.

¢ |ndicios o0 sospecha franca de negligencia o maltrato.

Criterios y niveles de complejidad sociofamiliar en la atenciéon de ambito de hospitalario

Unidad de cuidados paliativos en hospital de agudos, unidad sociosanitaria / centro sociosanitario
Relacionado con rasgos del paciente

e Presencia de habitos téxicos (alcohol, drogadiccion).

e Patologia psiquiatrica o trastorno de conducta.

e Disminucién psiquica o retraso mental.

e Paciente en régimen laboral de auténomos y Unico proveedor de ingresos en la unidad familiar.

e Progenitor enfermo con hijos dependientes en el contexto de familia monoparental.

e Paciente nifo o adolescente.

e |ndigente.

e |nmigrantes en situacion no regulada.

Relacionado con el cuidador
e Persona enferma sin cuidador ni referente y con dependencia para las actividades basicas de la vida diaria.
e Presencia de desafeccion o rechazo por parte del cuidador o familia.
e Cuidador en situacion de imposicion externa de la tarea de cuidar.

e Paciente ingresado por maltratos o proveniente de domicilio de alto riesgo potencial.

Unidades de soporte hospitalario: UFISS

e Casos con discrepancia entre el servicio hospitalario donde esta el enfermo y la UFISS en la valoracién
social con respecto a las posibilidades y la orientacion de la derivacion (alta) del paciente.
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8.4.5. Necesidades sociofamiliares: propuestas de intervencién por niveles
Intervencion basica

e |Llevar a cabo una evaluacion social sistematica y completa en la atencion al final
de la vida, con un apartado de asuntos practicos y gestiones que incluya los
siguientes aspectos:

e asuntos legales y directivas directrices anticipadas
e delegacion de poderes para finanzas
e gastos de salud (cobertura y ayudas)
e testamento, beneficiarios
e proteccion de cuidadores familiares (necesidades, decisiones)
e tutela
e Considerar al paciente y a la familia como la unidad a tratar.
e |dentificar factores de riesgo de complejidad social.

e Considerar las expectativas reales del paciente y la familia y su percepcion de la
situacion. Identificar al cuidador principal entre los interlocutores familiares y el
referente cuando éste no es el cuidador principal.

¢ Incorporar proporcionadamente a la familia en la tarea de cuidar, en cantidad y calidad.
e Cuidar al cuidador:

e Prestarle apoyo (informacion, espacios de ventilacion emocional, logistica,
material, etc.).

e Formarlo (educacion sanitaria). Capacitarlo para el cuidado y el autocuidado.

e Favorecer la adaptacion emocional (preparacion para la pérdida, prevencion
del duelo, etc.).

e Favorecer el descanso (reparto de cargas, ingresos de apoyo, etc.).
e Considerar las posibilidades y la predisposicion de la familia para cuidar.
e Hay que diferenciar si el cuidador no sabe, no puede 0 no quiere cuidar:
¢ No sabe. Indicacion: educacion sanitaria.
¢ No puede. Indicacion: implantacion de recursos y/o ingreso.
e No quiere. Indicacion: ingreso.

e En caso de claudicacion efectiva, registrar el motivo.

Sistematizar y homogeneizar el uso de escalas de valoracion de riesgo social.

Detectar el riesgo de claudicacion/sobrecarga del cuidador. Utilizacion de escalas
a este fin (por ejemplo, escala de Zarit).

Detectar las respuestas emocionales o los sintomas complejos en el cuidador y su
persistencia y/o intensidad como indicador de riesgo.

e Aplicar un protocolo de deteccion y derivacion de los casos con deficiencias en el
cuidado y de sospecha o constatacion de maltrato.

Intervencion especifica

e Utilizar escalas validadas de deteccion de sobrecarga/claudicacion del cuidador en
las diferentes tipologias de pacientes.

e Tener conexion con las redes de voluntariado del ambito de actuacion.

e Aplicar un protocolo de actuacion en casos de sospecha o constatacion de
maltrato.
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8.5. Necesidades
espirituales

La espiritualidad es la capacidad intima del ser humano para buscar propésito y sentido a su
existencia y luchar para abarcar valores trascendentales. La espiritualidad es un movimiento
—dinamico- de busqueda personal en tres direcciones: hacia el interior de uno mismo ( de
sentido), hacia el entorno (de conexion y vinculacion) y hacia el mas alla ( de trascendencia).

Espiritualidad vy religién son términos complementarios pero no sinénimos. La religion (del
latin religare, reconciliar, volver a vincular) es el sistema de creencias o expresion estructurada
de la espiritualidad.

La dimension espiritual es idiosincratica de la condicion humana y, ademas, tiene caracter
universal. Toda persona es un ser espiritual y tiene en su interior la capacidad de desear
integrarse en una realidad mucho mas amplia que uno mismo: el universo, Dios, la
humanidad™".

Los elementos comunes a todo tipo de espiritualidad son''?:
La busqueda

e En relacion con el anhelo o la aspiracion como una constante. Las metas habituales
son mas felicidad, conocimiento de uno mismo, etc.

El sentido

e Consiste en la tendencia a vivir de manera congruente, aplicando una cierta légica
a quién somos y a qué hacemos.

La conexion

e El ser humano es un ser que se completa como tal en la relacion, sea con uno
mismo, con los otros o con una realidad trascendente, formando parte de un todo
al cual pertenece (pertenencia).

La trascendencia

e | a capacidad y la necesidad de expandir el ser mas alla de la realidad fisica, hacia
una perspectiva mas amplia de nosotros mismos y de la vida presente, derivada
del sentimiento de la presencia de un ser supremo o de la pertenencia a un todo
que nos supera y abarca.

Los valores éticos

e Tienen que ver con las opciones vitales, el sentido y la busqueda.

8.5.1. El acompanamiento espiritual

Tiene que ver con las necesidades de las personas, creyentes o no, dirigidas a la busqueda
de la nutricion del espiritu, de una verdad esencial, de una esperanza, del sentido de la vida
y de la muerte, o con el deseo de enviar un mensaje al final de la vida'®.

El concepto necesidad nos habla de un ser que no tiene la plenitud en si mismo, que no es
autosuficiente. Pero también hay que considerar otras acepciones de la palabra diferentes
de carencia o vacio no cubierto, como la potencialidad no desarrollada o las expectativas
no abarcadas o satisfechas''* 2,
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Factores que dificultan el abordaje de las necesidades espirituales

e Falta de tiempo/disponibilidad.
e Sentido principal o estrictamente instrumental de la tarea asistencial.

Dificultad de integracion/conciliacién del ambito espiritual (experiencial, vivencial,
subjetivo) en el ambito asistencial clinico (experimental, cuantificable, objetivo).

* Miedo a implicarse y a sufrir.

Concepto hedonista de la vida.

Falta de elaboracion personal del sentido de la propia vida.

Falta de reflexion sobre el sufrimiento y la propia muerte.

Divergencia/contradiccion entre los valores espirituales, religiosos o filosoficos y las
creencias del paciente y los propios.

Relegacion/postergacion del abordaje de las necesidades espirituales a la situacion
de ultimos dias.

e Falta de formacion espiritual y en el acompanamiento de la muerte y el proceso de
morir.

e Asignacion clasica y cultural de esta tarea a profesionales especificos.
Bases del acompafamiento espiritual y de la intervencion terapéutica

Laintervencion terapéutica debe llevarse a cabo considerando cuatro elementos: la persona,
la muerte, el proceso de morir y el sufrimiento. En este sentido, los ejes fundamentales de
trabajo seran la intervencién sobre la dignidad vy la esperanza'®.

Dignidad

e Aspectos basicos en la conservacion y la promocion de la dignidad
e Preservar el rol.
e Mantener el orgullo y la esperanza.
e Preservar/mantener la autonomia, o al menos el control decisorio.
e Vivir el momento.

e Preservar/mantener la normalidad en todos los aspectos posibles. (actitud
de apoyo por parte del entorno)

e Preservar la privacidad/intimidad.
e Aliviar/prevenir el sentimiento de ser una carga o un estorbo.
e Poder hablar de los miedos personales.

e Cuestionario de intervencion sobre la dignidad de Chochinov116
e Facilita el trabajo sobre la trascendencia.
¢ Facilita la adaptacion al proceso de morir.
e Favorece el proceso de duelo.
e Se centra en los aspectos de la vida:
e De los que uno se siente orgulloso.
¢ | 0s mas significativos.

e Aquellos por los que uno quiere ser recordado (hechos, experiencias,
€oNnsejos).

e Como quieren que sea recordado.

e Aquello que debe verbalizarse.
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Esperanza

Trabajo dirigido a mantener unas expectativas realistas al final de la vida (por definicion, la
esperanza es la expectativa de un futuro benigno).

e Clima de paz y seguridad.
e Alivio del sufrimiento.

La posibilidad y la oferta de la eleccion (poder decidir y ser escuchado). Respeto.
e No ser abandonado; pertenencia. Afecto.

Sentido (personal). Recibir, encontrar sentido.

e Poder expresar amor, agradecimiento, amabilidad.

e Poder perdonar y ser perdonado.

e Dar sentido: significar algo importante para los demas (personas significativas).

e Contribuir con nuestra vida y hechos a la vida de los demas y con un sentido
concreto.

e Otra vida. La muerte como nuevo punto de partida.

8.5.2. Necesidades y demandas espirituales basicas

En términos generales, las personas que se encuentran al final de la vida tienen las siguientes
necesidades "7 1"8;

De sentido/significado del valor de la propia vida (existencia)
e Balance de vida.
De sentido de la esperanza (trascendencia)

e Vertical: eternidad (el mas alla).
e Horizontal: perduracion (legados, recuerdos, monumentos, herencia).

De amar/ser amado

¢ Resolver asuntos pendientes.
e Completar y resolver relaciones del pasado.
e Trabajos:
e perddn (dar, recibir)
e reconciliacion
e gratitud (expresion)
e afecto (demostracion)
e Relacion y sentirse acogido (pertenencia).
e Personas significativas.

De saber (comprender)

e Sentido/significado del sufrimiento.
e Sentido/significado del sufrimiento propio.
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De identidad
e Quién soy; ser reconocido como persona.
De ser escuchado (comunicacion y acompanamiento)

e |nterlocutor, confidente.
e Expresion de sentimientos y vivencias religiosas.

8.5.3. Dolor espiritual

Podemos detectar la existencia de dolor espiritual mediante la presencia de sentimientos de
culpa, miedo, impotencia, enfado, incertidumbre o falta de sentido vital. Este hecho todavia
tiene mas valor si ocurre en personas con''":

e Un sistema de valores y creencias bien estructurado (elaboracion del sentido de la
vida, la muerte, el proceso de morir y el sufrimiento).

e Un alto indice de ambivalencia en el acompafiamiento y el apoyo espiritual (se
benefician tanto de un acompanamiento religioso como de un acompanamiento
laico).

e Un buen grupo de apoyo externo (cuidadores o personas con los mismos valores
y creencias).

Podemos hablar de dolor espiritual grave frente a un viraje de los sentimientos de
presentacion habitual identificables como signos de dolor espiritual®117:119,

e Sentimiento de culpa por la enfermedad:
e Connotacién moral de la enfermedad, alienacion.

e Sentimientos de indignidad, verglienza de uno mismo (sentirse inaceptable
para los demas: fisicamente, psiquicamente o moralmente).

Ejemplos:
e «Me lo merezco», «<No me curo por falta de fe» (castigo divino)
e «Yo me lo he buscado» (sida por drogadiccion)

e «Si supieran quién soy/como soy realmente, no querrian ni
relacionarse conmigo»

e Sentimiento de injusticia:
e Connotacion moral de la enfermedad, conflicto espiritual.

e Colera, exigencia, violencia contra la enfermedad, la vida y los vivos (el
cuidador).

Ejemplos:
e «Yo no me lo merezco»
e «Soy una victima» (contagio pasivo de sida: transfusion)

e Miedo, angustia o desesperacion permanente por la proximidad inapelable de la
muerte:

e Conducta ambivalente (busqueda del milagro, abandono del tratamiento y
peticion de eutanasia al mismo tiempo).

e Confusion entre los deseos y las necesidades.
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e |ncertidumbre, falta de sentido, impotencia:
e Problemas en el sistema de creencias y valores:

e Sistema de creencias y valores poco estructurado (recursos personales
insuficientes ); no elaboracion de la muerte, del proceso de morir o
del sentido vital.

e Falta de grupo de apoyo externo.

e Sistema de creencias y valores en conflicto con el de los cuidadores
o el equipo.

Ejemplos:
e Enfermedad magica frente a racionalidad:
¢ «Me han hecho magia negra»
e Racionalidad frente a espiritualidad magica:
e «No te curas por falta de fe»

e Muerte en soledad con connotaciones o vivencia de rechazo («oveja negra de la
familia»)

8.5.4. Criterios y niveles de complejidad espiritual

Criterios y niveles de complejidad espiritual en la atencion de ambito comunitario y
hospitalario

Baja complejidad

e Ausencia de indicadores de dolor espiritual a pesar de la posibilidad de expresarlos y la existencia de
condiciones favorables para hacerlo.

* Presencia de indicadores de dolor espiritual en persona con un sistema de valores y creencias bien
estructurado.

e El mismo caso y, ademas, con un grupo de apoyo externo con los mismos valores y/o creencias.
Complejidad media

e Persistencia de indicadores de dolor espiritual a pesar de la intervencion bésica.

* Riesgo de viraje de los sentimientos hacia criterios de dolor espiritual grave.

Alta complejidad

e Criterios de dolor espiritual grave.

e La presencia de dolor espiritual grave puede requerir ingreso hospitalario.

8.5.5. Necesidades espirituales: propuestas de intervencion por niveles
Intervencion basica

e Ofrecer/facilitar apoyo espiritual.
® Respetar la iniciativa del paciente.

e Realizar una exploracion general de las necesidades y los recursos espirituales
(anexo 22).

e Utilizar planteamientos abiertos (evaluacion del estado de animo y percepcion del
paso del tiempo), la escucha activa y los silencios.

e Consignar sistematicamente un apartado de aspectos espirituales en la historia
clinica con los registros siguientes:
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8.6. Necesidades en
torno a la muerte (I):
situacion de ultimos
dias

e Valores y creencias del paciente y la familia.

e Existencia o no de un grupo de apoyo (laico, religioso) y una persona de
enlace.

e Necesidades espirituales expresadas (si el paciente no las expresa, hay que
indicar el motivo probable).

e |dentificar los sintomas de dolor espiritual.

e |dentificar los sintomas persistentes o los indicadores de riesgo de
sufrimiento espiritual severo

e Practicar una intervencion basica sobre la dignidad y la esperanza. Esta
debera registrarse:

Ejemplos:
e Aumentar la percepcion de control:
e |dentificar los sintomas percibidos como amenaza.

e Establecer priorizacion segun la percepcion del paciente de la
gravedad de las amenazas.

e Efectuar un buen control de los sintomas actuales y establecer
un plan parala prevencion de nuevos sintomas.

e Garantizar la disponibilidad y el rigor en el cumplimiento del
plan las visitas y los cuidados.

e Autoestima:
e Detectar y potenciar los recursos personales del paciente.

e Incluirle en la toma de decisiones, la revission de sintomas y
en los pactos.

e Esperanza:
¢ Introducir elementos de cambio.
Intervencion especifica

e Acompanfar espiritualmente y explorar especificamente las necesidades espirituales.
e Conocer y, si es posible, utilizar:

e Una hoja de control en la que se recojan las necesidades espirituales
habituales.

e Un cuestionario de exploracion a este fin (anexo 23).

¢ Una hoja de control en la que se consignen los sentimientos/indicadores de
dolor espiritual mas comunes.

e Implantar una intervencion formal sobre la dignidad vy la esperanza.
e Conocer y, si es posible, utilizar instrumentos especificos (Chochinov et al., 2005).

8.6.1. Definicidn, caracteristicas y objetivos

La agonia es el estado que precede a la muerte, o periodo de transicion entre la vida y la
muerte, que aparece en la fase final de muchas enfermedades. Se trata de una situacion
con un inicio poco definido, pero que se concreta progresivamente en tiempo y forma, y un
final que es la misma muerte',
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Actualmente se prefiere utilizar el término situacion de ultimos dias (SUD) porque no tiene
connotaciones peyorativas e incorpora la idea de proceso en el tiempo'?'.

En general, la duracion del proceso es inferior a una semana, y se asocia con la percepcion
de muerte inminente del enfermo tanto para el equipo como para la familia o para la
persona enferma —en caso de no tener la consciencia alterada—, y con la precipitacion de
acontecimientos rapidamente cambiantes que comportaran un gran impacto emocional.

Cada SUD tiene caracteristicas propias y, por lo tanto, es Unica, como la misma persona. No
obstante, los signos y los sintomas de aparicion mas frecuente en la persona enferma son
el deterioro grave del estado fisico; la disminucion del nivel de consciencia con trastornos
cognitivos, de la comunicacion y la deglucion; la presencia de sintomas variables relativos a
la situacion clinica de base y su trayectoria —son frecuentes dolor, disnea, estertor, agitacion
e incontinencia de esfinteres—; los sintomas psicoemocionales —tristeza, angustia, miedo-,
y la ideacion o figuracion de muerte con demandas relacionadas, cuando el estado de
consciencia lo permite.

En los cuidadores o familia, se manifiesta en forma de un gran estrés psicoemocional por
la inminencia de la pérdida; de necesidad de atencion y apoyo constante; de demandas
terapéuticas continuas y a veces poco realistas, y de gran necesidad de informacion sobre
el significado de los sintomas, los cambios, el manejo del enfermo, la evolucion y los tramites
que deben llevarse a cabo.

Clinicamente, los objetivos fundamentales en la SUD son el confort multidimensional de
la persona enferma, el apoyo a los cuidadores y la prevencion del recuerdo doloroso o del
duelo de riesgo®7:8120.121,

8.6.2. Atencidn al enfermo: control de sintomas y manejo de situaciones especificas
En la atencion al moribundo, debe considerarse, sobre todo, lo siguiente:

e Llevar a cabo una evaluacion intensiva:
e Realizar una revision diaria de los sintomas.
e Ajustar la terapéutica:

e Tener en cuenta la pérdida habitual de la via oral y las necesidades de via
subcutanea.

e Utilizar farmacos necesarios y de eficacia inmediata.

e Retirar los otros farmacos.
e Prevenir y tratar los sintomas:

e Considerar los sintomas de presentacion habitual o previsibles.

e Prevenir las crisis y proveer al cuidador de pautas, medios y adiestramiento.
e Aplicar medidas no farmacoldgicas generales:

e Implantar de forma protocolizada y sistematica medidas de confort fisicas
(cambios posturales, cuidados de la boca) y ambientales (luz y temperatura
suave, organizacion de visitas) para crear un clima de respeto hacia el
enfermo.

e Atender las necesidades emocionales:
e Facilitar la comunicacion (comunicacion monosilabica, no verbal).
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e Considerar las necesidades espirituales y éticas:
e Conocer, respetar y actuar de acuerdo con voluntades, valores y creencias.

8.6.3. Atencién a la familia
En la atencion a la familia es fundamental:

¢ Reubicarla:
e Explicitar que el paciente esta en situacion de ultimos dias.
e Hacer balance de la evolucion de la enfermedad.

e Aumentar la disponibilidad del equipo:
e Un contacto minimo cada 24 horas para:
e Evaluar el control sintomatico o la apariciéon de nuevos problemas.
e Promover el apoyo emocional.

e Favorecer la expresion de los sentimientos y la no represion del llanto:
e Evitar interpretar y emitir juicios. Es fundamental respetar en todo momento.
e Evitar discusiones.

Gestionar la informacion:
¢ Informar de los cambios y de lo que significan.
e Asegurarse de que la informacion llega a la mayor parte de la familia.

Planificar objetivos y distribuir tareas:
e |dentificar quién sera el cuidador o los cuidadores.
¢ Informar de la estrategia terapéutica y los objetivos de la atencion.

e Atender dudas sobre cuestiones éticas (sondas, sueros, demandas de
eutanasia, etc.).

e Prevenir crisis:

e Explicar el proceso de la muerte, especialmente cuando no hay experiencia
previa; explicar la posibilidad de aparicion de apneas, estertores u otros
sintomas posibles, ayudando a minimizar el impacto y a comprender el
proceso.

Promover la participacion en la atencion:

e Evitar sentimientos de inutilidad, promoviendo los cuidados hacia el enfermo,
hecho que favorece un buen duelo.

e |dentificar a la persona que administrara la medicacion y ofrecerle la
educacion sanitaria necesaria. Dejar instrucciones escritas (en domicilio).

e Tener en cuenta a los niflos y los ancianos:
e Se recomienda que los ancianos y los nifos sean informados.

e QOrientar en los tramites y facilitarlos:

e Qué se debe hacer cuando el paciente muera. Dejar instrucciones escritas
(en domicilio).
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e Atender los aspectos espirituales y éticos:

e Tener en cuenta el acompafamiento, los simbolos, los rituales, los deseos,
los valores y las creencias.

8.6.4. Criterios y niveles de complejidad en la situacién de ultimos dias

Criterios

y niveles de complejidad en la situacién de ultimos dias en el ambito comunitario

Baja com

plejidad

Criterios de sedacion poco compleja (véase «sedacion»).

SUD poco sintomatica. Ausencia de sintomas traumaticos o refractarios.

Situacion emocional adaptativa del paciente y la familia.

Familia implicada en el cuidado del enfermo.

Ausencia de dilemas éticos propiamente dichos (sin dilemas o con un consenso claro sobre éstos).

Disponibilidad del equipo de referencia y factibilidad de la atencion (intensificacion de visitas: revision
diaria garantizada de la situacion, logistica adecuada).

Complejidad media

Dificultad logistica en poder asumir o adaptarse a los cambios requeridos en la estrategia de
intervencion en la SUD por el equipo de referencia.

Alta complejidad

Presencia de factores de riesgo de sedacién compleja (véase «sedacion»).
Presencia o riesgo de aparicion de sintomas traumaticos.
Presencia o riesgo de aparicion de sintomas refractarios.
SUD de larga duracion (> 5 dias).
Demanda de ingreso por parte del paciente y/o familia.
Carencia de opcién de drenaje en situacion susceptible de ingreso hospitalario.
Expresion reiterada de incapacidad familiar para asumir la SUD y la muerte en el domicilio:
® miedo a la muerte y a su manejo (vision de la propia muerte)
e antecedentes de vivencia de muertes traumaticas o vividas como tales
* niflos pequenos o adolescentes en el domicilio

e familiares con trastorno mental en el domicilio

Criterios

y niveles de complejidad en la situacion de ultimos dias en el ambito hospitalario

NOTA

Presencia de factores de riesgo de sedacién compleja (véase «sedacion»).
Presencia o riesgo de aparicion de sintomas emocionalmente traumaticos (alto impacto asociado).
Presencia o riesgo de aparicion de sintomas refractarios.

Situacion de Ultimos dias de larga duracion (> 5 dias).

Se considera que los criterios tipificados implican complejidad en todos los recursos de la atencion hospitalaria.
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8.6.5. Situacion de ultimos dias: propuestas de intervencién por niveles
Intervencion basica

Realizar un planteamiento sistematizado en el abordaje de la SUD, que comprenda las
siguientes estrategias:

e | levar a cabo la atencion, el manejo y la prevencion de los sintomas fisicos y
probables crisis, necesidades psicoemocionales, necesidades sociofamiliares y
relacionales, necesidades espirituales, rituales y elementos de apoyo, y facilitar la
toma de decisiones, tramites y registros. Elaborar un protocolo a este fin.

¢ Realizar una buena praxis en el control de sintomas y considerar su factibilidad y
aplicacion.

e Garantizar el conocimiento, el manejo y la disponibilidad de los farmacos (morficos,
haloperidol, escopolamina, midazolam) y de las técnicas instrumentales (palomita
para via subcutanea) de uso habitual en la SUD.

e Garantizar la evaluacion diaria de la situacion.

e Considerar las indicaciones y el manejo de las necesidades emocionales y
relacionales habituales en la SUD (expresion de emociones, comunicacion no
verbal, balance de vida, medidas ambientales).

e Detectar el sufrimiento del paciente y la familia (indicadores —emocion presentada,
emocion real-, probables causas, vectores, factores incrementadores) y evaluar las
posibilidades de abordaje.

e Adquirir conocimientos y habilidades en el manejo de las situaciones de limitacion
del esfuerzo terapéutico de presentacion mas comun en la SUD (hidratacion,
nutricion).

e Considerar los fundamentos, los criterios y las garantias en la sedacion en la
practica habitual.

e Detectar los probables factores de riesgo de complejidad en las situaciones
mencionadas.

e Practicar una exploracion sistematica de necesidades espirituales y un
planteamiento de apoyo religioso o laico segun valores y creencias (simbolos,
personas significativas, rituales).

e Favorecer, protocolizar y sistematizar la buena praxis con respecto a los aspectos
relacionados con la certificacion médico-legal de la muerte y con el difunto. Explicar
los tramites, el circuito y dejar las instrucciones escritas en el domicilio.

Intervencion especifica

e Disponer de conocimientos y habilidades en el manejo de la SUD de riesgo o
que presenta sintomas emocionalmente traumaticos, urgentes o potencialmente
refractarios.

e Adquirir conocimientos y habilidades en el manejo de la SUD con criterios de
sedacion compleja.

e |dentificar, evaluar y derivar situaciones tributarias de SUD y sedacion en el ambito
hospitalario.
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8.7. Necesidades en
torno a la muerte
(I): duelo y pérdidas

8.7.1. Atencidn en el proceso de duelo
El proceso de duelo. Definicién

El duelo humano es un proceso natural de respuesta adaptativa ante la pérdida de un ser
querido. El duelo ni es una enfermedad ni es tan sdélo el dolor de la afliccion, sino que es un
proceso Unico y dinamico que incluye cambios significativos en la actitud, el comportamiento,
los pensamientos y la trascendencia de quien lo sufre. A menudo se acompana de problemas
de salud y un incremento en la demanda de ayuda'?.

Proceso de duelo normal

Aunque el proceso de duelo normal puede presentar una gran variabilidad de formas, para
facilitar la aproximacion se pueden tipificar diferentes etapas o fases que se mencionan a
continuacion'?:

e Fase de paralisis o choque

Inmediata a la muerte. Presidida por la paralisis o la hiperactividad y con una
situacion basal de afrontamiento emocional de caos (ansiedad, confusion,
disociacion, despersonalizacion, sensacion de irrealidad).

e Fase de relajacion o abatimiento

De corta duracion (de dias a semanas). Para algunos es parte de la primera fase. En
esta etapa predominan también los mecanismos de afrontamiento emocional, sobre
todo la tristeza, acompanada del llanto constante, el abatimiento y la inatencion.

e Fase de rabia o evitacion

De meses de duracion, como minimo. Incorpora mecanismos de afrontamiento
cognitivos. Predomina la falta de autoestima, el escepticismo, la racionalizacion y
la sublimacion. Hay sentimientos de rabia y de culpabilizacion propia (reproches
personales) o desplazada (busqueda de un culpable y un porqué). Aparece la
negacion de la muerte y la busqueda de la persona difunta mediante conductas
de hiperactividad, adiccion y posibilidad de actos espiritistas. Los problemas de
salud y la incidencia de sintomas similares a los del difunto pueden ser frecuentes.

e Fase de evocacion o rememoracion

De unafno de duracion o mas. Presidida por latendencia constante alarememoracion
de las circunstancias de la muerte y de la vida (hechos y emociones) compartida
con la persona difunta. El sentimiento predominante es de pérdida inexorable (nada
nunca mas volvera a ser como antes) con un dolor emocional intenso y presencia
de soledad insoportable, probables alucinaciones visuales o auditivas, y riesgo de
suicidio en personas con problemas adaptativos.

e Fase de reparacion o transformacion

Se identifica por la consolidacion de pensamientos mas racionales y positivos
sobre uno mismo y las propias capacidades y recursos. Aparicion de nuevos
significados e interacciones relacionales. Recuerdos no extremadamente dolorosos.
Recuperacion de la individualidad a escala existencial y espiritual, y decision y
deseo de vivir y no morir.
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8.7.2. Acompafhamiento e intervencion en el proceso de duelo

La preparacion para el proceso de duelo empieza mucho antes de la muerte y de la situacion
de Ultimos dias. Asi, facilitar el duelo normal requerira por parte de los profesionales de la
salud toda una serie de consideraciones y actuaciones, como una cuidadosa adecuacion de
la informacion diagndstica y prondstica, la consideracion de factores de fragilidad familiar, la
implicacion proporcionada de la familia en la tarea de cuidar, la facilitacion de la comunicacion
entre paciente y cuidadores, el apoyo logistico y emocional al cuidador, la preparacion del
cuidador y de la familia para la situacion de ultimos dias, un buen control de sintomas en esta
situacion y el asesoramiento sobre tramites y disposiciones en el momento de la muerte,
entre otros'?,

Después de la muerte resulta adecuado expresar el pésame a la familia (carta, llamada,
oferta de entrevista). De lo contrario, aunque parece que la mayoria de personas en duelo
normal no requieren ayuda profesional formal, algunas personas pueden pedir atencion o
apoyo por parte de los profesionales que han intervenido en el proceso de atencion al final
de la vida de su ser querido.

En este contexto, la entrevista de duelo puede resultar Util para informar sobre el proceso
del duelo y su evolucion, reconocer la tarea practicada durante el proceso de cuidar, aclarar
dudas, evitar culpas, normalizar reacciones y reorientar falsas creencias.

En los casos en que esté indicado hacer un seguimiento del proceso —posibilidad de duelo
de riesgo— deberan evaluarse aspectos como las circunstancias de la muerte, el tipo de
relacion con el difunto, la existencia de otras pérdidas asociadas, los recursos personales y
sociales de apoyo, las necesidades basicas, las respuestas de afrontamiento presentes, las
expectativas y las esperanzas, y la presencia de probables predictores de duelo de riesgo'?“.

8.7.3. Duelo de riesgo y factores predictores

El duelo de riesgo o duelo dificil se asocia normalmente a una serie de factores que se pueden
considerar como predictores de mala evolucion o factores de dificultad en la elaboracion
del proceso de duelo (tabla 23). La presencia de estos factores permitiria identificar a los
individuos mas vulnerables'4125:126,

8.7.4. Duelo complicado

Se estima que en el 10 % de los duelos por muerte de causa natural se puede hablar de
dificultades graves en la adaptacion a la pérdida o duelo complicado. A pesar de que los
criterios y la definicion de duelo complicado, duelo traumatico o duelo patoldgico no estan
todavia bien establecidos, la presencia de ciertos indicadores'” (tabla 24), su persistencia
en el tiempo y su impacto sobre aspectos significativos de la vida de la persona en duelo
pueden ser de utilidad para la identificacion de los casos y la oportuna derivacion a los
profesionales especializados (psicologos, psiquiatras).
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Tabla 23. Factores

Situacionales

prepredictores de duelo de
riesgo

Enfermedad de muy larga duracion (> 12 meses). Agotamiento del cuidador.
Presencia de crisis concurrentes multiples:

e cambio de domicilio

e discapacitados psiquicos o fisicos en el nicleo de convivencia

Muerte repentina o no anticipada (enfermedad de evolucion rapidamente progresiva o presentacion
tardia).

Enfermedad muy traumatica (cambios fisicos o psiquicos muy importantes o rapidos).
Muerte por causas que uno percibe como evitables (retraso diagndstico).

Duelos desautorizados (no abiertamente reconocidos, publicamente expresados o socialmente
aceptados):

e relacion no reconocida (amante)

e pérdida no reconocida (nifio con enfermedad neurodegenerativa)

e persona en duelo no reconocido (delincuente, retraso mental)

e tipo de enfermedad o muerte estigmatizada/censurada (sida, suicidio)

Muerte traumatica.

Personales y relacionales

Juventud del enfermo (nifio).

Situacion extrema de edad de la persona en duelo: muy joven, o de edad muy avanzada.
Pérdida de los padres desde muy pequefio.

Cuidador en duelo (reciente o no resuelto).

Historia previa de duelos dificiles.

Depresion u otras enfermedades mentales de base.

Recuerdos dolorosos/traumaticos de muertes previas (independientemente del buen o mal control
de sintomas practicado).

Pérdida de la madre en nifos y niflas < 11 afios y del padre en nifos adolescentes.
Responsabilidad sobre nifios pequefios o adolescentes en el nlcleo de convivencia.
Pérdidas encadenadas. Exposicion a multiples pérdidas (trabajo, piso, tutela de los hijos).
Persona en duelo con relacion muy dependiente, ambivalente o conflictiva con el difunto.
Proyeccion o culpa de las causas de la muerte.

Vivir solo, apoyo social o familiar insuficiente o vivido como tal.

Duelo anticipatorio (vivir o comportarse como si el enfermo ya estuviera muerto).

Tabla 24. Indicadores de .
duelo complicado

Colera y reproches en ausencia de culpa y contra la muerte en si.

|deacion de muerte con sentimientos de que tenia que haber muerto también o en lugar del enfermo.

Anestesia emocional prolongada en el tiempo.

Experiencias alucinatorias referidas al difunto.

Insomnio, pesadillas y terror nocturno relacionados siempre con la muerte.

Negacion de la muerte del difunto (bUsqueda, creencia en una ausencia temporal).

Sacralizacion del difunto, de su espacio vital y de sus pertenencias.

Conducta autodestructiva, abandono de uno mismo, abulia progresiva y mantenida en el tiempo.

Sentimientos de que una parte de uno mismo ha muerto.

Asuncion de sintomas y/o conductas perjudiciales del difunto.
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8.7.5. Criterios y niveles de complejidad en la atencién al duelo

Criterios y niveles de complejidad en la atencién al duelo en el ambito comunitario y
hospitalario

Baja complejidad

® Ausencia de factores predictores de duelo de riesgo.

Complejidad media

e Presencia de factores de duelo de riesgo.

Alta complejidad

e Presencia de indicadores o criterios de duelo complicado.

8.7.6. Atencidn al duelo y las pérdidas: propuestas de intervencién por niveles
Intervencion basica
Atencion al final de la vida

e Implicar a la familia en el proceso de cuidar (de manera adecuada y proporcionada).
e Detectar y registrar los miedos y el impacto debidos a la tarea de cuidar.

e Facilitar un espacio emocional seguro € intimo (despacho, consulta).

e Favorecer el drenaje emocional.

e Detectar factores de vulnerabilidad e indicadores de duelo de riesgo.

Post exitus

e Realizar una formacion basica para el acompanamiento en el proceso de duelo y
las pérdidas.

e Mantener un contacto sistematizado de pésame (telefonico, visita, carta).
Registrarlo.

Intervencion especifica

e | levar a cabo un seguimiento sistematizado de situaciones de duelo de riesgo para
el apoyo emocional y detectar indicadores de duelo complicado para derivarlos al
profesional especializado segun proceda (psicologo, psiquiatra).

8.8. Aspectos éticos  8.8.1. Bioética: definiciones y principios éticos basicos
Definiciones

Etica: estudio sistematico de las acciones voluntarias que definen la conducta de los
seres humanos.

Bioética: la ética aplicada a las ciencias de la salud.

Etica clinica: la aplicacién de los principios y de la metodologia de la bioética a la
practica clinica habitual y a la toma de decisiones en la atencion a los enfermos.
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Principios fundamentales de la bioética’?%12%130

Principio de la sublime dignidad de la persona humana
e Respetar a la persona y su intimidad.
e Se mide por el trato.
e Por ejemplo, tratar al enfermo por su nombre.

Principio de libertad o autonomia de la persona humana
e Incorporar los derechos y los criterios del enfermo en la toma de decisiones.

e Eliminar el paternalismo hipocratico (tratar al enfermo como un nifio, sujeto pasivo
y objeto del acto terapéutico, sin voz ni voto).

e Se mide mediante la informacion.
Por ejemplo, el consentimiento informado.

Principio de la vulnerabilidad o fragilidad de la persona humana

e Ayudar a afrontar la situacion de vulnerabilidad (el dolor, la enfermedad, la pérdida)
0 a salir de ésta.

e Por ejemplo, la tarea de acompanamiento en cuidados paliativos.

Principio de integridad o de concepcion integral de la persona humana
e Tener una concepcion no organicista de la persona.
e Tener un concepto de atencion integral: fisica, psicoemocional, social, espiritual.
Por ejemplo, orientar la cama de un enfermo arabe hacia la Meca.

Principio de justicia hacia el ser humano
e Tratar alos demas sin discriminacion.

e Por ejemplo, luchar contra nuestros prejuicios de edad (anciano/ joven), raza
(gitano), sexo (homosexual), o mediaticos y de imagen (indigente).

e Ser equitativo en los recursos (a nivel cuantitativo).
Por ejemplo, atencion sanitaria gratuita para todo el mundo.

e Ser equitativo, dando a cada uno no lo mismo, sino lo que le corresponde (a nivel
cualitativo).

Por ejemplo, mayor disponibilidad y nimero de visitas en situacion de ultimos dias.

Principio de responsabilidad o beneficencia respecto al ser humano

e Una accion es ética cuando no es arbitraria, o sea, cuando es responsable en
relacion con el otro y, por lo tanto, tiene en cuenta las consecuencias derivadas
para éste.

e Responsabilidad es cuidar de algo que esta amenazado por su vulnerabilidad,
entendiendo este cuidado como un deber.
Por ejemplo, continuar acogiendo y tratando a un enfermo en fase de rabia, aunque
la proyecte contra nosotros, ya que debemos entender por encima de todo que
nos necesita.
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Principios éticos en la préactica clinica

La consideracion de los problemas éticos mas habituales en la practica clinica en la
atencion al final de la vida implica la incorporacion en la préactica asistencial de los principios
deontoldgicos siguientes'™!:

1. Beneficencia

e Hacer el bien. Orientar todo el esfuerzo y los recursos a la obtencion del bien del
enfermo.

2. No maleficencia

e Como minimo, no dafar. Evitar hacer dafo. Evitar hacer mas dafio que bien.
3. Autonomia

e Respetar las decisiones del enfermo.
4. Justicia

e Ejercer la practica de la equidad.

e Algunos autores afaden a estos principios otros, y aunque podrian considerarse
relacionados con los anteriores, por su importancia conceptual los recogemos a
continuacion:

5. Proporcionalidad

e Considera las consecuencias y las circunstancias al aplicar la terapéutica.
6. Intencionalidad

e Honestidad en la intencion de la actuacion.

8.8.2. Cuestiones éticas en la atencién al final de la vida
8.8.2.1. Informacion y comunicacion

Condiciones generales

El modelo paliativo debe ser capaz de crear un ambiente en el que los valores, las costumbres
y las creencias de la persona sean respetados, y debe ayudar al enfermo a mantener,
desarrollar o adquirir autonomia personal, respeto por uno mismo y autodeterminacion,
guiandonos siempre por criterios profesionales.

Para este modelo se dan tres requisitos'®*
1. empatia con la subjetividad
2. comunicacion efectiva y relacion de compromiso
3. aceptacion de la muerte

Si el profesional no esta imbuido de este modelo de atencion, la situacion pasa
automaticamente a un grado mas elevado de complejidad.
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Factores de riesgo de complejidad

A modo orientativo se mencionan algunas de las situaciones de dificultad mas comunes en
la practica asistencial'® 134,

Factores inherentes a la persona enferma

e Paciente con dificultades en la recepcion, la comprension o la integracion de la
informacion y la comunicacion:

Déficits sensoriales (sordera), cognitivos (demencia), intelectuales (retraso mental,
enfermedades psiquiatricas, psicosis) o emocionales (ansiedad, depresion) de base

¢ Informacioén a niflos y adolescentes

Presencia de negacion desadaptativa del paciente
e Decision de no ser informado (derecho a no saber)

Decision del paciente de no informar al cuidador o a la familia

Factores relacionados con los profesionales

¢ Presencia de indicadores de dificultad personal en el manejo de la informacion y la
comunicacion:

e paternalismo, sobreproteccion

e evitacion, huida, cambio de tema (derivacion de la conversacion)

® mentira

e prisa

e tecnificacion y oferta de pruebas, tratamientos, farmacos como sustitutos
de la informacion y la conversacion

e intermediarios (delegacion de la responsabilidad de informar)

e informacion brutal, excesiva, gratuita o nula (informacién en lugar de
comunicacion)

e Estrategias de presion, manipulacion o coaccion al paciente y la familia (retorno a
domicilio de pacientes no estabilizados clinicamente)

Factores dependientes de la relacion familiar
e Conspiracion de silencio
e Cuidador principal no informado por decision del interlocutor familiar (hijo)
¢ Limitaciones en la accesibilidad al paciente
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8.8.2.2. Criterios y niveles de complejidad en relacién con lainformacion y lacomunicacion

Criterios y niveles de complejidad en relacion con la informacién y la comunicacién en la
atencion de ambito comunitario y hospitalario

Baja complejidad

¢ No hay conflicto respecto a las necesidades de informacion y comunicacion del paciente.

e En caso de aparecer o haber conflicto, el equipo de referencia lo resuelve de forma efectiva:
e El paciente tiene la informacion que quiere tener.
e El equipo conoce aguello que la persona quiere y lo respeta.

e Existe proporcionalidad entre aquello que el paciente quiere saber y lo que sabe.

Complejidad media

e Persistencia de la situacion de conflicto a pesar de la intervencién del equipo de referencia.

e Complejidad derivada de la presencia y la interaccion de factores de riesgo.

Alta complejidad

e Presencia de sufrimiento vital refractario secundario a la persistencia de conflicto con respecto a la
informacion y la comunicacion.

e Ejemplos:
e Situacion de crisis de conocimiento (necesidad de saber inaplazable).

e Situacion de emergencia en la comunicacion (conspiracion de silencio en casos de pacientes
con prondstico vital muy corto).

e Rasgos identificables de sufrimiento vital relacionado.

8.8.2.3. Toma de decisiones en la practica clinica

En situacion de final de la vida, también es el principio de autonomia el que debe regir la
toma de decisiones. Sin embargo, en este contexto a menudo encontramos dificultades
para aplicarlo™®. Muchas veces no hay tiempo para indagar sobre creencias y valores, ni
para cumplir con los requisitos del consentimiento informado.

También encontramos a menudo situaciones en las que el enfermo no esta en condiciones
de expresar sus deseos y preferencias. Por lo tanto, resulta extremadamente importante
activar procedimientos de autonomia anticipada. Eso permitira al enfermo ejercer un cierto
control sobre los procedimientos, facilitara al profesional de la salud la toma de decisiones
en momentos dificiles y favorecera, ademas, que el paciente conozca con tiempo suficiente,
que existe la posibilidad de renuncia por parte del profesional a practicar determinadas
opciones terapéuticas por motivo de conciencia, si procede.

No obstante, se tendra que cuidar la coordinacion con los otros niveles y/o profesionales,
con el objetivo de garantizar la preservacion de las voluntades del paciente en el contexto de
la continuidad asistencial. Dado que cualquier decision ética implica responsabilidad sobre
el proceso, habra que establecer un plan de continuidad de la atencion adecuada, y de
compromiso y acuerdo con las decisiones tomadas.

Las voluntades anticipadas son la expresion de los deseos, las prioridades o las decisiones
de una persona formulados de manera anticipada en prevision de que una probable situacion
de incapacidad futura no le permita manifestarlos. Se trata de ejercer el derecho al respeto
de los propios valores, asegurando que éste se mantendra en el caso de presentarse una
situacion de gran vulnerabilidad. El otorgamiento se puede hacer mediante un documento,
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tal como prevé la Ley 21/2000 del Parlamento de Cataluha136. Para la toma de decisiones,
es crucial conocer los valores del enfermo.

Podemos distinguir dos tipos de procedimientos de autonomia anticipada:
Procedimientos en negativo

Son documentos donde el enfermo expresa lo que no quiere. Se trata de declaraciones
anticipadas —de forma andloga a las voluntades anticipadas—, las 6érdenes de no reanimar,
el nombramiento de un representante, los poderes perdurables de representacion, etc. (Ley
41/2002)136,

Procedimientos en positivo

Son documentos donde el enfermo dice qué quiere. En este sentido, tenemos la historia
de valores (value history) donde, mas alla de los hechos objetivos de la historia clinica,
se analizan y se exploran los valores del paciente. Otro documento es la planificacién
anticipada (advance care planning), donde el enfermo expresa aquello que querra y como
lo querra. Ambos documentos son importantisimos y estan llamados a tener un papel crucial
en la asistencia del futuro.

Tal y como propugna Diego Gracia'®, en la definicion de vida y salud se deben incluir factores
subjetivos y valores y no solo hechos. Una asistencia sanitaria de calidad va mas alla de la
gestion correcta de los hechos clinicos; debe incluir la objetivacion y el ulterior respeto de
estos valores y considerarlos de igual importancia, como minimo, que los hechos clinicos.

8.8.2.4. Criterios y niveles de complejidad en relacion con la toma de decisiones

Criterios y niveles de complejidad en relacion con la toma de decisiones en la atencion
de ambito comunitario y hospitalario

Baja complejidad

e El paciente ha expresado su voluntad, que es respetada por la familia y los profesionales.

Complejidad media

e El paciente tiene dificultades para expresar su voluntad o existen dificultades para que sea respetada.
Ejemplo:

e Situaciones con desconocimiento de la voluntad del paciente y falta de representante
autorizado o dificultad de este representante para tomar decisiones

Tipos:
e Disparidad de criterios entre familiares en este contexto

e Conflicto entre la familia y los profesionales

Alta complejidad

* Presencia de sufrimiento grave en el paciente, la familia y los profesionales a causa de la persistencia
del conflicto en el tiempo.
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Tabla 25. Opciones de
Ultimo recurso ante el
sufrimiento intolerable y
refractario

8.8.2.5. Opciones de ultimo recurso

Cuando los sintomas o la situacion de la persona enferma se vuelven refractarios a cualquier
intervencion terapéutica y, en consecuencia, su sufrimiento se convierte en intolerable,
aparecen dilemas éticos relativos al uso de medidas terapéuticas extraordinarias o bien de
opciones de ultimo recurso.

Las opciones de Ultimo recurso de presentacion habitual en la préactica clinica son las
siguientes ™"

Limitacion del esfuerzo terapéutico

¢ No inicio o retirada del tratamiento de apoyo vital
e Eutanasia y suicidio asistido

e Interrupcion voluntaria y definitiva de la ingesta

e Sedacion en la situacion de agonia

e Tratamiento de intensidad proporcional a la intensidad del sufrimiento (principio del
doble efecto)

En relacion con el tipo de dilemas que plantean, no todas las opciones de Ultimo recurso
presentan el mismo nivel de exigencia respecto a la preservacion del principio de autonomia
y, concretamente, respecto a la eleccion o la decision. La relacion entre las diferentes
opciones y el consentimiento se especifica en la siguiente tabla:

Consentimiento

1. Tratamiento de intensidad proporcional a la intensidad del sintoma Paciente o representante
2. No inicio o retirada de tratamientos de apoyo vital Paciente o representante
3. Sedacion en agonia Paciente o representante
4. Interrupcion voluntaria y definitiva de la ingesta Solo del paciente
5. Suicidio asistido Sélo del paciente
6. Eutanasia Sélo del paciente

(Gracia D, Rodriguez JJ, 2006)

Premisas que deben considerarse en el abordaje de una crisis en la atencion al final de la vida

El abordaje de una crisis en el contexto de la evolucion de la enfermedad puede implicar
muchas veces un conflicto entre diferentes principios éticos. De hecho, es frecuente que
encontremos situaciones de conflicto entre la aplicacion del principio de beneficenciay el de
no maleficencia, o dificultades en la preservacion del principio de autonomia.

En cualquier caso, y con el fin de favorecer la toma de decisiones, el abordaje de la crisis o
complicacion clinica en la atencion al final de la vida requerira como estrategia la consideracion
formal de algunos aspectos bésicos (tabla 26) y la consideracion y la aplicacion del principio
de proporcionalidad con respecto a las medidas que deben aplicarse y su intensidad.

En este sentido, puede resultar de utilidad la propuesta de gradacion de la intervencion
terapéutica y de niveles de intervencion del Rogers Memorial Veterans Hospital'®® (tabla 27).
Esta propuesta de gradacion de la intervencion pretende ser orientativa, y en ningun caso
presupone un sistema de categorizacion rigida. Ademas, para catalogar la situacion del
paciente en un nivel u otro, siempre debe establecerse un consenso al respecto entre los
profesionales y el mismo paciente o, si no es posible, el nlcleo familiar.
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Tabla 26. Aspectos basicos o Gravedad de la complicacion
a a considerarconsiderar " .

o e Complejidad del tratamiento
ante una crisis o
complicacion clinica en la

atencion al final de la vida ® |mpacto y sufrimiento

e Prondstico

e Respuesta previsible al tratamiento

e Yatrogenia (riesgo/beneficio)

e Valores y creencias del paciente y la familia
e Historia biogréfica

e Historia clinica

e Expectativas y planes de futuro

e Consenso entre paciente, familia y equipo

e Consenso con otros equipos, si fuese necesario

Tabla 27. Gradacion de la Nivel 1. Tratamiento sin limites
intervencion. Niveles de

intensidad terapéutica del
Rogers Memorial Veterans
Hospital

Deben utilizarse todos los medios diagndsticos y terapéuticos disponibles que se consideren oportunos y sin
limite:

e El paciente puede ser trasladado a un hospital de agudos.

e El paciente puede ser trasladado a cuidados intensivos.

e El paciente puede ser reanimado en caso de paro cardiorrespiratorio

Nivel 2. Tratamiento intensivo

Como en el apartado anterior, excepto la reanimaciéon cardiopulmonar.

Nivel 3. Tratamiento maximo posible en un centro sociosanitario

Indicacion y practica de tratamiento activo pero no de traslado a un hospital de agudos o de reanimacion
cardiopulmonar.
Incluye:

e diagndstico y estudio de infecciones

e tratamiento con antibiéticos e hidratacion

e algunas exploraciones complementarias

Nivel 4. Tratamiento conservador en un centro sociosanitario

No tratamiento de procesos infecciosos mayores, como neumonias o sepsis urinarias. Unicamente tratamientos
sintomaticos.
Incluye:

e uso preferente de analgésicos y antipiréticos
e antibioticoterapia empirica dirigida al bienestar
e alimentacion artificial e hidratacion (si fuese necesario)

Nivel 5. Tratamiento consistente exclusivamente en cuidados de confort
Se consideran solo las medidas de confort. Incluye:

e desestimacion de diagndstico, estudio o tratamiento de infecciones
e desestimacion de la utilizacion (o valoracion de retirada) de SNG o PEG para nutricion
e valoracion de la posibilidad/necesidad de sedacion

(Sachs GA et al., 1995)
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8.8.2.5.1. Limitacion del esfuerzo terapéutico

La limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) implica la aceptacion de la irreversibilidad de
una enfermedad y la conveniencia de abandonar los tratamientos que tengan por finalidad
prolongar la vida, manteniendo solo las terapias necesarias para garantizar al maximo el
bienestar del enfermo’®,

También forma parte de la LET el no inicio o la retirada de tratamientos de apoyo vital
cuando se produce una complicacion aguda en el contexto de una situacion de atencion al
final de la vida. En general, las medidas de apoyo vital susceptibles de no inicio o retirada
son la ventilacion mecanica, la reanimacion cardiopulmonar, la didlisis, la nutricion artificial
(enteral y parenteral) y la hidratacion (en situaciones de pérdida de consciencia). El objetivo
es facilitar la evolucion de la enfermedad hacia la muerte sin prolongar inutilmente la agonia
con tratamientos invasivos o futiles.

Se habla de futilidad del tratamiento cuando una medida terapéutica no aporta ningun
beneficio al paciente o bien puede producir, al mismo enfermo o a su familia, perjuicios
superiores o desproporcionados en relacion con el posible beneficio, y dar lugar a situaciones
de encarnizamiento u obstinacion terapéutica’.

El encarnizamiento u obstinacion terapéutica consiste en la instauracion, la continuidad
o la intensificacion de tratamientos médicos que Unicamente sirven para prolongar la vida
artificial de un enfermo que se encuentra irreversiblemente abocado a la muerte. Se trata
de situaciones en que mantener el tratamiento lleva mas bien a retrasar la muerte que a
mantener la vida, y en las que que mantener la vida se ha convertido en el objetivo prioritario
a todo precio, de manera que el principal valor es la vida, no la persona.

Criterios y niveles de complejidad en relacién con la limitacién del esfuerzo terapéutico y
situaciones equivalentes en la atencion de ambito comunitario y hospitalario

Baja complejidad

e Expresion clara del paciente de su voluntad acerca del nivel de intensidad de la actuacion terapéutica,
0 expresion de su representante autorizado.

¢ No existe conflicto en la aplicacion de la voluntad expresada por el paciente.

e Hay consenso entre paciente, familiay equipo sobre la medida que hay que aplicar y la proporcionalidad
de esta medida.

Complejidad media

e Presencia de dificultades respecto a la preservacion de la voluntad del paciente y los acuerdos
establecidos a este fin.

¢ Dificultad para garantizar la continuidad en la preservacion de la voluntad del paciente y los acuerdos
establecidos a este fin.

e Falta de homogeneidad de criterio sobre la limitacién y el esfuerzo terapéutico en el contexto
de la continuidad asistencial. Discrepancia o falta de coordinacion entre profesionales,
servicios o niveles asistenciales.

Alta complejidad

¢ Discrepancia insalvable entre el posicionamiento o la voluntad del paciente y del equipo sobre la
medida terapéutica que debe aplicarse o la proporcionalidad de esta medida.

¢ Dificultad clinica del profesional sanitario para identificar la proporcionalidad de la medida que
debe aplicarse o el nivel de intervencion.

Ejemplo: prescripcion de antibioticoterapia por via parenteral en situacion clara de Gltimos dias.
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8.8.2.5.3. Eutanasia, suicidio asistido e interrupcion voluntaria y definitiva de la ingesta
Peticidn de eutanasia

La eutanasia hace referencia a aquellas acciones realizadas por otras personas, a peticion
expresa y reiterada de un paciente que padece un sufrimiento fisico o psiquico como
consecuencia de una enfermedad incurable, y que éste vive como inaceptable, indigna y
como un dano, para causarle la muerte de manera rapida, eficaz e indolora'®.

Suicidio asistido o auxilio al suicidio

Es la acciéon de una persona que sufre una enfermedad irreversible para poner fin a su vida 'y
que cuenta con la ayuda de alguien que le proporciona los conocimientos y los medios para
hacerlo. Cuando la persona que ayuda es el médico, hablamos de suicidio médicamente
asistido®,

Interrupcion voluntaria y definitiva de la ingesta

Se trata de la decision tomada por una persona enferma con clara voluntad o intencion y
plena conciencia, de forma que, aun pudiendo hacerlo, se niega definitivamente a continuar
con la ingesta desde ese momento en adelante.

En este sentido, deben considerarse también los casos de abandono vital de uno mismo
sin enfermedad depresiva de base que se pueda constatar. Estos casos se manifiestan con
una cierta frecuencia entre personas mayores con un fuerte sentimiento de ser una carga
para sus seres queridos.

Criterios y niveles de complejidad en relaciéon con la eutanasia, el suicidio asistido y
situaciones equivalentes en la atencion de ambito comunitario y hospitalario

Baja complejidad

e En ningun caso se considera el planteamiento de eutanasia o suicidio asistido como de baja
complejidad.

Complejidad media

e Peticion derivada de un insuficiente control de sintomas —fisicos, psicoemocionales, sociales o
espirituales— no refractarios.

Ejemplos:
e Profesional: impericia, abandono terapéutico.

e Paciente: incumplimiento terapéutico, abandono, rechazo de tratamiento (depresion,
desesperacion, habitos toxicos).

Alta complejidad

e Persistencia firme de la peticién a pesar de la intervencién multidimensional practicada.
Ejemplos:
e Situacion de eleccion racional

¢ Presencia de sufrimiento vital persistente grave
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8.8.2.5.5. Sedacion
Sedacion terminal

Es la administracion deliberada de farmacos con el fin de conseguir el alivio, que no se puede
conseguir con otras medidas, de un sufrimiento fisico o psicoldgico, mediante la disminucion
suficientemente profunda y previsiblemente irreversible de la consciencia en un enfermo
respecto al que se prevé una muerte proxima y con su consentimiento explicito, implicito
o delegado. La sedacion terminal es la sedacion paliativa que se utiliza en la situacion de
agonia'®.

Fundamentacion''

¢ Principio de autonomia del paciente y derecho a preservar la integridad corporal
e Consentimiento informado o voluntad anticipada verbal

e Grado de sufrimiento y proporcionalidad

e Ausencia de alternativas de menor riesgo

e Segunda opinion (disposicion, si fuese necesario)

e Principio moral del doble efecto

e Registro sistematico y completo

Indicaciones, criterios de eleccion y garantias sistematicas'! 14

¢ |La enfermedad esta avanzada y es irreversible, y la muerte se espera como un
hecho inminente (expectativa de vida de pocos dias u horas).

e |as causas de los sintomas son inmodificables, y los mismos sintomas, intratables
de otra manera (refractariedad).

El objetivo de la actuacion es el alivio del sufrimiento.

¢ | a reduccion del nivel de consciencia es proporcional a la necesidad de aliviar el
sufrimiento (gravedad e intensidad del sufrimiento).
e | os objetivos de los cuidados son claros, pero flexibles y centrados en el enfermo.

e Se obtendra el consentimiento informado del paciente. (directamente o a través de
sus manifestaciones previas si las hay —verbales, directivas anticipadas, testamento
vital-) o de sus representantes o personas mas proximas y queridas.

e En pacientes con problemas psiquiatricos hay que evaluar siempre la necesidad de
una consulta previa a psiquiatria.

e El equipo de enfermeria debe estar informado (especialmente en el hospital).

e | a familia debe estar debidamente informada (en condiciones de poder decidir) y
debe decidir, cuando el paciente no puede expresar sus preferencias.

e Todo tiene que estar debidamente documentado y explicitado (diagnéstico,
condicion de terminalidad, tratamiento que se utilizara, etc.). Nunca debe actuarse
subrepticiamente.

¢ Una vez iniciada la sedacion final, debe dejarse constancia del nivel de intervencion
(no reanimacion cardiopulmonar vy, alternativamente, si a todas las medidas de
confort posibles).
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Criterios y niveles de complejidad en relacién con la sedacion en la atencion de ambito
comunitario y hospitalario

Baja complejidad

e Sedacién de comprension clara (facil confusion con eutanasia).

e Sedacioén con indicacion clara.

e Sedacion practicable con farmacos y dosis habituales.

e Conocimientos y préactica en el uso de farmacos y la técnica de sedacion.

e Ausencia de conflicto respecto al consentimiento (paciente o representante autorizado).

Complejidad media

e Sedacion de comprension dificil (facil asociacion a eutanasia).
e Existencia de conflicto, respecto a la indicacion, entre paciente/familia y el equipo.
e Ejemplos:

e Situacion de miedo a dormir/morir. Paciente con panico

e Situacion de no dejar morir. Hiperestimulacion del moribundo

e Falta de consentimiento y de representante autorizado

e Situacion de indicacion urgente de sedacion sin consentimiento ni representante autorizado.

Alta complejidad

e Sedacion prolongada (duracion > 5 dias).

e Sedacion refractaria (requerimiento de farmacos por via endovenosa y a dosis muy altas).

8.8.2.5.7. Tratamiento de intensidad proporcional a la intensidad del sintoma

Se trata de la situacion concreta en que la aplicacion de un tratamiento de forma proporcional
a la intensidad del sintoma puede comportar, indirectamente, el riesgo de acortar la vida del
paciente. El objetivo es el alivio del sintoma y del sufrimiento subsiguiente, en ningun caso
acelerar la muerte. Se basa en el conocido principio del doble efecto, y en general no tendria
que comportar problemas éticos.

El principio del doble efecto, también conocido como principio del voluntario indirecto,
se refiere a aquella intervencion —accion u omision— en la que concurren como minimo dos
efectos, uno considerado deseable o bueno y otro u otros considerados indeseables o
malos'S,

El principio considera que la actuacion que debe llevarse a cabo sera éticamente permitida
cuando se produzcan las condiciones siguientes:

1. Que el acto que se quiere realizar sea bueno en si mismo o al menos indiferente
con respecto a su catalogacion ética.

2. Que en ninguin caso el efecto bueno se obtenga mediante el malo (simultaneidad).

3. Que se persiga solo el efecto bueno. El efecto malo se debe prever, pero en ningln
caso tiene que ser el objetivo de la actuacion (intencionalidad).

4. Que exista una cierta proporcion entre el efecto bueno que se persigue y el malo
tolerado, es decir, que el efecto bueno supere al malo o, como minimo, lo iguale
(proporcionalidad).
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8.8.3. Aspectos éticos: propuestas de intervencién por niveles
1. Bioética y principios éticos en la practica clinica
Intervencion béasica

e Implantar y posibilitar la formacién béasica en bioética.
e Implantar el registro de aspectos éticos en la historia clinica.

e Favorecer la formacion de comités de ética asistencial o la posibilidad de acceso
a éstos.

Intervencion especifica

e |levar a cabo formacion en bioética aplicada a la practica clinica.
e Comité de ética asistencial de referencia o posibilidad de acceso a éste.

2. Informacion y comunicacion

Intervencién basica

Respetar la iniciativa del paciente (ritmo, momento, forma, contenido, interlocutor).
e Favorecer la informacion:

Tener disponibilidad (tiempo especifico para la informacion en la visita).

Identificar qué sabe, qué quiere/no quiere saber. Registrarlo en la historia clinica
(HC).

Preguntas Utiles (qué le preocupa, qué dudas tiene, etc.). Registrarlo en la HC.

e Favorecer expresion/conversacion (cual es su percepcion, qué piensa).

Utilizar lenguaje no verbal (acogida, acercamiento, respeto).
e Dar y mantener expectativas razonables.

Detectar la fase de impacto emocional del paciente (capacidad de recibir
informacion) con el fin de ajustar la informacion. Registrarlo en la HC.

e Favorecer la informacion y la comunicacion entre el paciente y la familia (poner en
comun).

Detectar y evaluar situaciones de riesgo y de sufrimiento derivadas del manejo de
la informacion y la comunicacion. Registrarlo en la HC.

Implantar y posibilitar la formacion en técnicas de informacioén y comunicacion.
Intervencion especifica

e Tener formacion y habilidades en técnicas de informacion y comunicacion.

¢ Tener habilidades en el conocimiento y el manejo de las situaciones de riesgo y de
sufrimiento vital establecido relacionadas con la informacion y la comunicacion.

3. Toma de decisiones
Intervencion basica

e Favorecer la verbalizacion de necesidades del paciente y la familia.

e Promover e incorporar en la practica habitual la oferta de voluntades anticipadas o
similar, y, preferentemente, en fases iniciales de la enfermedad.

e Favorecer la designacion de un representante autorizado o, si eso no fuera posible,
la identificacion del cuidador de referencia (habitualmente el paciente escoge a su
cuidador).

107



Descripcion y consenso sobre los criterios de complejidad asistencialy niveles de intervencién en la atencién al final de la vida

Facilitar y ofrecer la toma de decisiones.

e Detectar y respetar la decisiéon de no saber (con indicacion concomitante del
representante).

e Promover e incorporar en la practica habitual el uso del consentimiento informado.

e Averiguar y conocer los valores guia y las expectativas del paciente y la familia.
Registrarlo en la HC.

Implantar el registro de datos de la historia biografica del paciente en la HC.

e Favorecer el consenso entre el paciente, la familia y el equipo (ayudar a identificar
los problemas, las posibles soluciones y ser parte de la solucién, no del problema)
y registrar las decisiones de consenso.

¢ No juzgar.
e Intervencion especifica

e Tener habilidades en el conocimiento y el manejo de situaciones de riesgo o de
sufrimiento establecido, a causa de la persistencia de falta de consenso en la toma
de decisiones a escala familiar o entre la familia y el equipo.

4. Opciones de ultimo recurso
Intervencion basica

e Implantar los criterios de gradacion de la intensidad terapéutica en la practica
clinica. Registrar las voluntades y los acuerdos en la historia clinica (cuales, quién,
cdmo).

e Considerar medidas orientadas a preservar la voluntad del paciente y los acuerdos
establecidos en el continuum asistencial. Registrar las medidas en la historia clinica.

e Conocer los dilemas éticos relacionados con las opciones de Ultimo recurso.
Detectar las dificultades y evaluar las necesidades de derivacion.

e Sistematizar la aplicacion de los criterios éticos de buena praxis en la practica de la
sedacion (fundamentacion, indicaciones, criterios de eleccion y garantias).

e Evaluar y derivar situaciones refractarias de deseo de morir.
Intervencion especifica

e Utilizar de forma sistematica los criterios de gradacion de la intensidad terapéutica
en la practica clinica. Registrar las voluntades y los acuerdos en la HC.

e Monitorizar la sedacion (por ejemplo, mediante la utilizacion de la escala de Ramsay).

e Adquirir conocimientos y habilidades en el manejo de situaciones de sedacion con
dilemas éticos refractarios asociados.

e Adquirir conocimientos y habilidades en el manejo de situaciones de sedacion
prolongada.

e |dentificar, evaluar y derivar situaciones tributarias de sedacion en el ambito
hospitalario.

e Realizar una intervencion adecuada e intensa orientada a la deteccion, el manegjo
de sintomas (fisicos, psicoemocionales, sociofamiliares y espirituales) y el apoyo en
situaciones refractarias de deseo de morir.

e Evaluar la necesidad/idoneidad de ingreso hospitalario en situaciones refractarias
de deseo de morir.
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9. Modelo y niveles de intervencién

9.1. Necesidades y
complejidad en la
atencion al final de
la vida

En el afo 2000, en el documento Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Bases para su
desarrollo del Ministerio de Sanidad y Consumo se definidé que todos los pacientes
susceptibles de recibir cuidados paliativos estan bajo la responsabilidad de la atencion del
conjunto de la red convencional de atencion sanitaria, y que en situaciones de complejidad
se requiere la intervencién de servicios especificos®.

A efectos organizativos, en la atencion al final de la vida, como en la gran mayoria de
estrategias y programas de intervencion de la salud, se consideran diferentes niveles en la
atencion™:

e El nivel de atencion basica, que se refiere a los cuidados que se deben dar a todos
los pacientes que lo necesiten, tanto en el ambito de la atenciéon primaria como en
el de la atencion especializada'™.

e El nivel de atenciéon especifica o especializada, que prevé la intervencion de los
equipos de cuidados paliativos ante diferentes situaciones de complejidad.

La definicion que establece la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud
de los equipos especificos de cuidados paliativos, siguiendo la Recomendacion Rec (2003)
24 del Consejo de Europa, es la siguiente: «son aquellos servicios cuya actividad central se
limita a los cuidados paliativos. Estos servicios se dedican a la atencion de pacientes con
necesidades asistenciales mas complejas e intensivas [...]. Son equipos interdisciplinarios,
identificables y accesibles, integrados por profesionales con la formacion, la experiencia y la
dedicacion adecuada para poder responder a situaciones de complejidad».

Las necesidades estimadas de atencion paliativa en Espafa serian, en cuanto a
requerimientos de atencion basica, de 4.475-4.900 casos/millon de personas/afno, y de
atencion especifica, de 1.620-2.385 casos/millon de personas/ano. Se estima, también,
que el 37,5 % de los enfermos con necesidades de atencion paliativa sufren situaciones
complejas tributarias de la intervencion de un equipo especifico’*.

Asi pues, se constata que no todos los enfermos en situacion avanzada o terminal han
de ser necesariamente atendidos por equipos especializados en cuidados paliativos y que
la actividad de estos equipos se basa en una atencion compartida con el resto de recursos
sanitarios que atienden a estos pacientes

A su vez, tanto en el ambito hospitalario como en el domiciliario, existen evidencias de los
beneficios resultantes de la coordinacion con equipos especificos de cuidados paliativos en
los enfermos con necesidades de atencion mas complejas.

En 1999, Ahmedzai publicd un estudio promovido por la EORTC (European Organisation for
Research and Treatment of Cancer), siguiendo la metodologia Delphy, sobre las necesidades
y las demandas de recursos de cuidados paliativos de los oncdlogos europeos. La conclusion
fue que la indicacion de intervencion de un equipo de cuidados paliativos dependia mas de
la complejidad clinica que del prondstico (situacion de enfermedad avanzada) del enfermo™.

En consecuencia, la responsabilidad compartida de los equipos de cuidados paliativos con
el equipo referente del caso debe crecer de acuerdo con la complejidad de éste. El diferente
grado de implicacion en el caso o de responsabilidad compartida con el equipo referente
comprende desde la asesoria clinica basica hasta la responsabilidad completa'#>'%6, En este
sentido, algunos autores hablan de un tercer nivel o atencion hospitalaria en unidades de
cuidados paliativos'.
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9.2. El modelo de
intervencion

Figura 2

Con el fin de establecer los criterios y los niveles de intervenciéon entre los equipos de
profesionales implicados en el cuidado del enfermo en el marco de la complejidad asistencial,
se ha optado por adaptar el modelo de intervencion propuesto por Codorniu y Tuca desde
el Instituto Catalan de Oncologia®>?® (figura 2).

Se consideran tres pilares de la intervencion: el equipo o el profesional de referencia, el
equipo especifico y el especialista correspondiente.

El equipo o el profesional de referencia

e Es el maximo conocedor de la historia biogréafica y clinica del paciente y del contexto
sociofamiliar.

e Es experto en el manejo clinico general del paciente.
e Tiene nociones basicas de cuidados paliativos.
e Tiene vocacion interdisciplinaria.

El equipo especifico

e Es experto en cuidados paliativos.
e Es experto en situaciones complejas.
e Es vy practica una intervencion interdisciplinaria.

El especialista

e Es experto en la enfermedad y su trayectoria.
e No tiene vocacion interdisciplinaria.

e Conoce y dispone de los avances, las técnicas y el arsenal terapéutico adecuados
al caso y es experto en todos ellos.

Se consideran tres niveles de complejidad (baja, media y alta) que permiten adecuar la
intervencion de los equipos o profesionales de referencia (atencion primaria de salud) y de
los equipos especificos en la atencion paliativa de acuerdo con la complejidad:

Niveles de complejidad y equipos de intervencigén

1
EQUIPO DE
REFERENCIA

1 '
j EQUIPO
ESPECIFICO

v

ATENCION
ESPECIALIZADA
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La propuesta de intervencion de acuerdo con el nivel de complejidad es la siguiente:
Baja complejidad (BC)

e Intervencion del equipo de referencia (atencion primaria de salud).

e Consulta o atencién puntual de equipos especificos de soporte de cuidados
paliativos domiciliarios y hospitalarios (PADES y UFISS)

e Complejidad media (CM)
e Atencion compartida de intensidad pactada (equipos de referencia especificos de
cuidados paliativos).

Alta complejidad (AC)

e Intervencion prioritaria e intensa de los equipos especificos de cuidados paliativos.
® Ingreso hospitalario.
e Derivacion al especialista o servicio especializado.

Otras premisas

e Se trata de un modelo corresponsable y dinamico que no parcela la intervencion.

e En ninguno de los tres niveles se desvincula la atencion de la participacion del
equipo referente.

e Durante todo el trayecto evolutivo se mantiene como objetivo el contacto y el
consenso con el especialista correspondiente.
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10. Consideraciones finales

Aunque la necesidad de coordinaciéon entre niveles como elemento imprescindible para
garantizar la continuidad de los cuidados es sobradamente reconocida por todos los
profesionales y estamentos sanitarios, en la practica es y ha sido muy dificil, dada la disparidad
de criterios, objetivos asistenciales y empresariales, lenguajes técnicos, metodologias y
orientacion de los recursos.

En cambio, la coordinacion entre niveles se hace cada vez mas necesaria, considerando
el cambio de perfil epidemioldgico de las enfermedades, el aumento de la cronicidad y la
comorbilidad, la interaccion de problematicas sociales inseparables de la enfermedad o de
dificil abordaje, las posibilidades y los problemas de las nuevas tecnologias, la necesidad
de una contencion mas elevada de los costes sanitarios o la exigencia de inmediatez en la
atencion, cada vez mayor, por parte de la comunidad'’.

Por todo ello, se hace urgentemente necesario un rapido desarrollo de la competencia en la
atencion paliativa por parte de la atencion primaria de salud, a fin de que sus profesionales
puedan asumir, cada vez mas y mejor, su importante papel en la atencion al final de la vida en
la comunidad#®; una derivacion de casos complejos a los recursos especificos de atencion
paliativa mas fluida; una coordinacion mas estrecha en la atencion compartida; un esfuerzo
todavia mayor en la coordinacion previa al alta y al ingreso desde las unidades hospitalarias
y sociosanitarias implicadas, y un incremento de las consultas y las interconsultas con los
especialistas de referencia en cada caso.

La elaboracion de este documento se ha orientado a la obtencion de unas propuestas
que permitan un consenso ajustado y al mismo tiempo suficientemente amplio a fin de
que los diferentes recursos puedan verse reconocidos e identificados con su espacio,
orientaciones y realidad asistencial. Asimismo, se ha elaborado con la profunda conviccion
de que, considerando el caracter dinamico de la complejidad, resultara imprescindible la
reevaluacion periodica de su contenido y de las propuestas incluidas, con la finalidad de
adaptarse a las futuras realidades del escenario sanitario en la atencion al final de la vida.
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ANEXO 1

indice de Karnofsky(ik)

Normal, sin sintomas, sin indicios de enfermedad 100
Actividad normal, pero con signos y sintomas leves de enfermedad 90
Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y sintomas de enfermedad 80
Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a cabo actividades normales o trabajo activo 70
Requiere atencion ocasional, pero puede cuidar de si mismo 60
Requiere gran atencion y atencion médica considerable. Encamado menos del 50 % del dia 50
Invalido, incapacitado. Necesita cuidados y atenciones especiales. Encamado més del 50 % del dia. 40
Invalido grave, gravemente incapacitado. Tratamiento de apoyo activo 30
Encamado permanente. Enfermo muy grave; necesita hospitalizacion y tratamiento activo 20
Moribundo 10
Muerto. Exitus 0

Yates JW, Charlrmers B, McKegney FP. Evaluation of patients with advanced cancer using the Karnofsky performance status. Cancer 1980; 45: 2220- 4.
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ANEXO 2
Escala de pronéstico: TKS-SCORE (Tratamiento, Karnofsky, Sintomas)

Variable Valor Puntuacion parcial
NO 0
Metéstasis hepatica (no incluye hepatocarcinoma ni tumor primario de higado) s 55
NO 0
Tratamiento con corticoides
Sl 3,0
NO 0
Via subcutanea
Sl 5,0
NO 0
Anorexia intensa-grave (3-4)*
Sl 2,5
NO 0
Caquexia (impresion subjetiva del examinador) . o5
) NO 0
Disnea grave (4)*
Sl 10,5
) o » o ) NO 0
Deterioro cognitivo (impresién subjetiva del examinador) S 65
NO 0
Edemas graves (4)* (impresion subjetiva del examinador) s 50
indice de Karnofsky inverso (100-KPS/10)
0-KVS 100 Actividad normal. Sin sintomas. Sin evidencia subjetiva de enfermedad
1-KVS 90 Capaz de llevar a cabo la actividad normal. Sintomas minimos
2-KVS 80 Actividad normal con esfuerzo. Algunos sintomas subjetivos de enfermedad Valor
3-KVS 70 Puede cuidar de si mismo. Incapaz de llevar a cabo su actividad normal nuMérico
4-KVS 60 Requiere asistencia ocasional, pero es capaz de cuidar de si mismo 09

5-KVS 50 Requiere asistencia considerable y frecuente atencion médica
6-KVS 40 Requiere asistencia médica especial

7-KVS 30 Gravemente inhabil, si bien no se prevé una muerte inminente
8-KVS 20 Muy enfermo. Es necesario un tratamiento de apoyo activo
9-KVS 10 Moribundo

*ECP: 0, ausente; 1, ligero; 2, moderado; 3, intenso; 4, grave
**Se omite lo que Karnofsky llama «necesidad de hospitalizacion» en el original

Interpretacion:

Puntuacién:  Hasta 7,5 supervivencia: meses (media de 62 meses)
Puntuacién: > 7,5-16,5 supervivencia: semanas (media de 26 dias)
Puntuacién: > 16,5 supervivencia: dias (media de 5 dias

Puntuacion total:

Yates JW, Charlrmers B, McKegney FP. Evaluation of patients with advanced cancer using the Karnofsky performance status. Cancer 1980; 45: 2220- 4.
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ANEXO 3
Palliative prognostic score (PaP Score)
VARIABLE PUNTOS
Disnea ;
Presente
0
Ausente
Anorexia
1,5
Presente
0
Ausente
Estimaciones clinicas (semanas) 0
>12
2
11-12
2,5
9-10
2,5
7-8
4,5
5-6
6
3-4
8,5
1-2
indice de Karnofsky o
30 o mas
2,5
10-20
Leucocitos totales por mms3 0
< 8.500
0,5
8.501-11.000
1,5
>11.000
Porcentaje de linfocitos
2,5
<12
1
12-19,9
0
20 o mas
Grupos de riesgo Total de puntos
Probabilidad de sobrevivir 30 dias > 70 % 0-5,5
Probabilidad de sobrevivir 30 dias = 30-70 % 5,6-11
Probabilidad de sobrevivir 30 dias < 30 % 11,1-17,5

Maltoni M, Nanni O, Pirovano M, Scarpi E, Indelli M, Martini C et al. Successful validation of the palliative prognostic score in terminally ill cancer patients.
Journal of Pain and Symptom Management. 1999; 17 (4): 240-247.
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ANEXO 4

Comorbilidad. indice de charlson

Infarto de miocardio Si 1
Insuficiencia cardiaca Si 1
Enfermedad arterial periférica Si 1
Enfermedad cerebrovascular Si 1
Demencia Si 1
Enfermedad respiratoria cronica Si 1
Enfermedad del tejido conectivo Si 1
Ulcera gastroduodenal Si 1
Hepatopatia cronica leve Si 1
Diabetes Si 1
Hemiplejia Si 2
Insuficiencia renal cronica Si 2
Diabetes con lesion de érganos diana Si 2
Tumor o neoplasia sélida Si 2
Leucemia Si 2
Linfoma Si 2
Hepatopatia cronica moderada/grave Si 3
Tumor o neoplasia sélida con metastasis Si 6
Sida definido Si 6

TOTAL CHARLSON:

Charlson ME, Pompei F, Ales K, MacKenzie CR. A new method of classifying prognostic comorbidity in longitudinal studies: development and validation.

J Chron Dis 1987, 40: 378-83.
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ANEXO 5
Test de Pfeiffer

1

. ¢Qué dia es hoy?

. Digame el dia de la semana.

. ¢, Doénde se encuentra?

. Digame su numero de teléfono o su direccion.

. Digame su edad.

¢ Cuando naci6?

. Digame el nombre del presidente del Gobierno actual.
. Digame el nombre del presidente del Gobierno anterior.
9.

Digame los dos apellidos de su madre.

10. Reste 3 a de 20 y continte restando de 3 en 3 hasta el final.

Se contabilizan los errores:

De 0 -2, intacto
De 3-4, deterioro intelectual leve
De 5-7, deterioro intelectual moderado

De 8-10, deterioro intelectual grave

Se permite un error mas si el sujeto solo tiene educacion primaria.
Se permite un error menos si el sujeto tiene educacion de grado medio o superior.

Se permite un error mas en personas procedentes de grupos segregados

Martinez de la Iglesia J et al. Adaptacion y validacion al castellano del cuestionario de Pfeiffer
(SPMSQ) para detectar la existencia de deterioro cognitivo en personas mayores de 65
anos. Med Clin (Barcelona) 2001; 17: 129-134.
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ANEXO 6
MEC-30 (Lobo)

Escolaridad: sin estudios; elementales; medios; superiores. Edad:

1. ¢ Qué dia de la semana es hoy? 2. Fecha (analfabetos, no). 3. Mes. 4. Estacion. 5. Afio.

6. ¢Donde esta ahora? (Digame el hospital, la residencia...) 7. ¢En qué planta estamos? 8. Ciudad. 9. Provincia. 10. Pais.

11. Repita estas tres palabras: peseta, caballo y manzana.

12. Si tiene 30 euros y me los va dando de tres en tres, ¢cuantos le van quedando?

O bien: repita 5-9-2 hasta que lo aprenda y ahora digalo al revés.

13. ¢Recuerda las tres palabras que le he dicho antes?

14. (Mostrar un boligrafo) ;Qué es esto? 15. (Repetirlo con un reloj)

16. Repita la frase: «En un campo de trigo hay cinco 0sos».

17. Coja este papel con la mano derecha, déblelo por la mitad y déjelo en el suelo.

18. Lea esto y haga lo que dice («Cierre los 0jos»).

19. Escriba una frase con sentido.

= |2 W | =N W

20. Copie este dibujo:

PUNTUACION TOTAL:
Punto de corte general 24/25, y por edad < 65: 27/28 Ajustar por edad y nivel de estudios (Lobo 1999):

65-69 70-74 75-79 80-84 > 85
Sin estudios 23 23 23 24 17
Elementales 26 25 23 25 22
Medios 27 27 27 24 24
Superiores 26 27 28 27 -

Lobo A, Ezquerra J. El «<miniexamen cognoscitivo», un test sencillo, practico, para detectar alteraciones intelectivas en pacientes médicos. Actas
Luso-Esp Neurol Psiquiatr 1979; 3: 189-202.
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Anexo 7

Escala de deterioro global cognitivo. GDS-FAST

ESTADIO FASE CLINICA CARACTERISTICAS CLINICAS

Ausencia de déficit cognitivo Normal No hay deterioro cognitivo subjetivo ni objetivo.

Déficit cognitivo muy leve Olvido Queja de pérdida de memoria, fundamentalmente en ubicacién de objetos, nombre
de familiares, citas... No se objetiva el déficit en la entrevista clinica, ni en el medio
sociolaboral.

Déficit cognitivo leve Confusion precoz Manifestacién temprana en mas de un area:

e Desorientacion espacial.

e Evidencia de bajo rendimiento laboral.

¢ Dificultad para recordar nombres, evidente para los familiares.

e Después de leer retiene poco.

e QOlvida la ubicacién de los objetos de valor.

e FEl déficit de concentracion es evidente para el clinico.

* Ansiedad leve o moderada.

e Se inicia la negacion como mecanismo de defensa.

Déficit cognitivo moderado Confusion tardia Déficits manifestados:

e QOlvido de hechos cotidianos o recientes.

e Puede presentar déficit de memoria de su historia personal.

¢ Dificultad de concentracion evidente en operaciones de restar.

® Incapacidad de planificar viajes, de vida social-laboral o de realizar tareas
complejas.

e Mecanismo de negacion que domina el cuadro.

e |abilidad afectiva.

e Conserva la orientacion en el tiempo y persona, el reconocimiento de caras y
familiares y la capacidad de viajar a lugares conocidos.

¢ Necesita asistencia en determinadas tareas (no para higiene y comida, pero
si para seleccionar ropa).

e Esincapaz de recordar aspectos importantes de su vida cotidiana.

e A menudo presenta desorientacion espacio-temporal.

e Presenta dificultades para contar en orden desde 40 de 4 en 4, o desde 30
de2en2.

e Es capaz de retener su nombre, el del esposo 0 esposa y el de sus hijos.

Déficit cognitivo Demencia inicial e QOlvida el nombre del esposo o0 esposa y los sucesos recientes. Retiene

algunos datos del pasado.

Deterioro cognitivo grave Demencia leve e Presenta desorientacion espacio-temporal.

e Tiene dificultad para contar de 10 en 10 en orden directo o inverso.

e Puede necesitar asistencia en actividades de la vida diaria y presentar
incontinencia.

e Recuerda su nombre y distingue a los familiares conocidos.

e Presenta trastorno de ritmo diurno.

e Presenta cambios en la personalidad y la afectividad (delirio, sintomas
obsesivos, agitacion, agresividad y abulia cognitiva).

Déficit cognitivo muy grave Demencia grave e Pérdida de todas las capacidades verbales.

e |ncontinencia urinaria.

e Necesidad de asistencia en la higiene personal.

e Pérdidas de las funciones psicomotrices basicas.
e A menudo se observan signos neurolégicos.

Adaptado de Reisberg B. Functional Assessment Stating (FAST). Psychopharmacology Bulletin 1988, 24: 653-659.
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ANEXO 8
CAM (Confusion Assessment Method)

1. Inicio agudo y curso fluctuante

Se demuestra por la respuesta positiva a las preguntas:
¢ Existe un cambio agudo en el estado mental de base del enfermo?
¢ Este cambio es fluctuante durante el dia?

2. Falta de atencién (disminucion de la concentracion)

Se demuestra por la respuesta positiva a la siguiente pregunta:
¢ El enfermo tiene dificultades para mantener el foco de atencién, se despista con facilidad, tiene dificultades para seguir o que se le esta
diciendo?

3. Pensamientos desorganizados

Se demuestra por la respuesta positiva a las siguientes preguntas:
¢ El enfermo tiene pensamientos desorganizados o incoherentes, conversacion iloégica? ¢ Es imposible «conectar» con éI?

4. Nivel alterado de consciencia

Se demuestra por una respuesta diferente de «alerta» a la siguiente pregunta:

¢ Como cree que tiene el nivel de consciencia el enfermo?

a) Alerta (normal) d) Estupor (dormido vy dificil de despertar)
b) Vigilante (hiperalerta) e) Coma (imposible de despertar)

c) Letargico (dormido pero facil de despertar)

Se requiere la presencia de 1y 2, ademas de 3 0 4.

Societat Catalano-Balear de Geriatria i Gerontologia. Avaluacié geriatrica integral. Barcelona: Glosa Edic., 1996.

ANEXO 9
Escala de Ramsay

Nivel
| Agitado, angustiado
Il Tranquilo, orientado y colaborador
[l Respuesta a estimulos verbales
IV Respuesta rapida a la presion o a estimulos dolorosos
V Respuesta lenta a la presion o a estimulos dolorosos
VI No respuesta

Ramsay M, Savage T, Simpson B et al. Controlled sedation with Alphaxalone-Alphadolone. BMJ 1974, 2: 656-659.
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Escala de actividades instrumentales de la vida diaria

ANEXO 10
Escala de Lawton y Brody

Actividad

Puntuacion

Capacidad de utilizar el teléfono:
e Utiliza el teléfono por iniciativa propia.
e Es capaz de marcar bien algunos numeros familiares.
e Es capaz de contestar al teléfono, pero no de marcar.
¢ No es capaz de utilizar el teléfono.

Hay que asignar:
1

1
1
0

Ir a comprar:
e Realiza todas las compras de forma independiente.
¢ Realiza independientemente pequenas compras.
¢ Necesita ir acompanado para hacer cualquier compra.
e Es totalmente incapaz de comprar.

Hay que asignar:
1

0
0
0

Preparacion de la comida:
¢ Organiza, prepara y sirve las comidas solo y de manera adecuada.

* Prepara adecuadamente las comidas si se le proporcionan los ingredientes.

e Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada.
e Necesita que le preparen y le sirvan las comidas.

Hay que asignar:
1

0
0
0

Cuidado de la casa:
¢ Mantiene la casa solo o con ayuda ocasional (para trabajos pesados).
¢ Realiza tareas ligeras, como lavar platos o hacer las camas.

¢ Realiza tareas ligeras, pero no puede mantener un adecuado nivel de limpieza.

¢ Necesita ayuda en todas las tareas de la casa.
¢ No participa en ningun trabajo de la casa.

Hay que asignar:
1

O 4 o 4

Lavar la ropa:
e Se lava toda su ropa.
¢ Se lava pequefias piezas de ropa.
e QOtra persona tiene que lavar toda su ropa.

Hay que asignar:
1
1
0

Uso de medios de transporte:
¢ \/iaja solo en transporte publico o conduce su coche.
e Es capaz de coger un taxi, pero no utiliza ninguin otro medio de transporte.
e Viaja en transporte publico cuando va acompafnado de otra persona.
e Tan solo utiliza el taxi o el coche con la ayuda de otras personas.
e No vigja.

Hay que asignar:
1

O 0O = =

Responsabilidad con respecto a su medicacion:
e Es capaz de tomarse su medicacion a la hora y con la dosis correcta.
e Toma su medicacion si se le prepara la dosis previamente.
e No es capaz de administrarse la medicacion.

Hay que asignar:
1
0
0

Manejo de sus asuntos econémicos:
e Se encarga él mismo de sus asuntos econémicos.

e Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes compras, bancos...

e |ncapaz de manejar dinero.

Hay que asignar:
1
1
0

Lawton MR, Brody EM. Assessment of older people; self-maintaning and instrumental activities of daily living. Gerontologist 1969; 9: 179-186.
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Escala de actividades bésicas de la vida diaria

ANEXO 11

Escala de Barthel

Actividad Valoracion

Comer 10, independiente
5, necesita ayuda
0, dependiente

Bano 5, independiente

0, dependiente

Higiene personal

5, independiente
0, dependiente

Vestirse y desvestirse

10, independiente
5, necesita ayuda
0, dependiente

Miccion 10, continente
5, accidente ocasional
0, incontinente
Deposicion 10, continente

5, accidente ocasional
0, incontinente

Uso del vater

10, independiente
5, necesita ayuda
0, dependiente

Trasladarse (butaca/cama)

15, independiente
10, minima ayuda
5, gran ayuda

0, dependiente

Deambular

15, independiente

10, necesita ayuda

5, independiente con silla de ruedas
0, dependiente

Subir y bajar escaleras

10, independiente
5, necesita ayuda
0, dependiente

Total: 100, independiente; > 60, dependiente leve; 55/40, dependiente moderado; 35/20, dependiente grave; < 20, dependiente total.
Puntuacion: se puntla cada actividad de 5 en 5 (0, 5, 10, 15). La puntuacién maxima sera de 100, y esto indica independencia para el cuidado
personal, pero no quiere decir que el paciente pueda vivir solo.

Mahoney Fl, Barthel DW. Functional evaluation: The Barthel index. Maryland State Med J 1965;
14: 61-65.
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ANEXO 12

Escala de riesgo de caidas de Downton

Caidas previas No/Si*
Ninguno
Tranquilizantes, sedantes*
Diuréticos*

Medicamentos Hipotensores (no diuréticos)*
Antiparkinsonianos*
Antidepresivos*

Otros medicamentos

Downton JH. Clinical management of fallers. Falls in the elderly. Londres: Edward Arnold, 1993; 7: 107-125.

ANEXO 13
Valoracién de la marcha y el equilibrio
“Test de Podsiadlo “Levantate y anda”” (test get up and go timed»)

Se cuantifica en segundos el tiempo que necesita un enfermo para levantarse de una silla con brazos (asiento de 45-47 ¢cm de altura 'y con brazos
de 63-65 cm), andar 3 metros y volver a sentarse. El enfermo tiene que llevar el calzado habitual y los apoyos técnicos que utiliza habitualmente
(baston, andador...).

Puntuacion: < 10 segundos, normal; 10-19 segundos, muy poco alterada; 20-29 segundos, moderadamente alterada; > 30 segundos, gravemente
alterada.

Podsiadlo D, Richardson S. The Timed «Up & Go»: a test of basic functional mobility for frail elderly persons. J Am Geriatr Soc 1991, 39: 142-148.

ANEXO 14
Valoracién nutricional
Escala de malnutricién de Lipschitz

1. He tenido una enfermedad o afeccién que me ha hecho cambiar el tipo y la cantidad de alimento que ingiero. 2
2. Hago menos de dos comidas al dia. 3
3. Como poca fruta, vegetales o productos lacteos. 2
4. Tomo mas de tres vasos de cerveza, licor o vino casi cada dia. 2
5. Tengo problemas dentales que me hacen dificil la ingesta. 2
6. No siempre tengo dinero suficiente para comprar la comida que necesito. 4
7. Como solo la mayoria de veces. 1
8. Tomo diariamente tres o0 mas farmacos recetados por mi médico. 1
9. Sin querer he perdido o ganado 5 kg de peso en los Ultimos 6 meses. 2
10. No siempre puedo comprar, cocinar y/o comer de forma auténoma debido a problemas fisicos. 2

Puntuacion: < 2 puntos, bueno; 3-5 puntos, riesgo nutricional moderado; > 6 puntos, riesgo nutricional alto.

Lipschitz DA, Ham RJ, White JV. An approach to nutrition screening for older Americans. Am Fam Physician 1992; 45: 601-609.
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ANEXO 15

Mini-Nutritional Assessment (MNA)

Nombre Apellidos

Edad Peso en kg Tallaen cm

Sexo Fecha

Altura talén-rodilla

MEDIDAS ANTROPOMETRICAS

1. Indice de masa corporal (IMC = peso/corta al cuadrado en kg/m2):
0=IMC <19
1=19<IMC< 21
2=21<IMC<23
3=IMC =23

2. Circunferencia braquial (CB en cm):

0,0=CB<21
056=21<CB<22
1,0=CB>2

3. Circunferencia de la pierna (CP en cm):
0=CP <31
1=CP=>31

4. Pérdida reciente de peso (< 3 meses):

0 = pérdida reciente de peso > a 3 kg
1 =no lo sabe

2 = pérdida de peso entre 1y 3 kg

3 = no hay pérdida de peso

EVALUACION GLOBAL

5. ¢ El enfermo vive en su domicilio?

6. ¢ Toma mas de tres medicamentos al dia?

0=no O=si
1=sf 1=no
7. ¢Ha padecido alguna enfermedad aguda o situacion de estrés 8. Movilidad:

psicolégico en los Ultimos 3 meses?
O=sf
2=no

0 = de la cama al sofa
1 = autonomia en el interior del domicilio
2 = sale del domicilio

9. Problemas neuropsicolédgicos:

0 = demencia o depresion grave
1 = demencia o depresién moderada
2 = sin problemas psicoldgicos

10. Ulceras o lesiones cutaneas:

PARAMETROS DIETETICOS

11. ¢Cuéntas comidas completas realiza al dia? (Equivalente a dos
platos y postre)
0 =1 comida
1 =2 comidas
2 =3 comidas

12. ¢ El enfermo consume...

- ... productos lacteos al menos una vez al dia?
- ... huevos o legumbres 1 0 2 veces por semana?
- ... carnes, pescados o aves diariamente?

0,0=si001,si
0,5=si2,si
1,0=si3, si

13. ¢Consume fruta o verdura al menos dos veces al dia?

14. ;Ha perdido el apetito? ;Ha comido menos por falta de apetito, por
problemas digestivos, dificultades de masticacion o alimentacion en
los Ultimos 3 meses?

0 = anorexia grave
1 = anorexia moderada
2 = sin anorexia

15. ¢Cuantos vasos de agua o de otros liquidos toma al dia? (agua,
zumos, cafés, té, leche, vino, cerveza...)
0,0 = menos de 3 vasos
0,5 =de 3 a5 vasos
1,0 = mas de 5 vasos

16. Forma de alimentarse:

0 = necesita ayuda
1 = se alimenta solo con dificultad
2 = se alimenta solo sin dificultad
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ANEXO 15
Mini-Nutritional Assessment (MNA)

VALORACION SUBJETIVA

18. En comparacion con las personas de su edad, ¢,cémo se encuentra
de estado de salud?

0,0 = peor

0,5 = no lo sabe
1,0 = igual

2,0 = mejor

Guigoz Y, Vellas BJ, Garry PJ. Mini-Nutritional Assessment: A practical assessment tool for grading the nutritional state of elderly patients. Facts and Researchs in
Gerontology (supplement on Nutrition and Aging). Nueva York, NY: Springer Publishing Co., 1994, 15-59.

Escala de braden-bergstrom de riesgo de Ulceras por presién

BRADEN-BERGSTROM < 13 = ALTO RIESGO

BRADEN-BERGSTROM 13-14 = RIESGO MODERADO

BRADEN-BERGSTROM > 14 = BAJO RIESGO

Percepcion Exposicioén a la Riesgo de lesiones
p. p Actividad Movilidad Nutricién 9 ,
sensorial humedad cuténeas
Completamente Constantemente Completamente
1 ,p ) i Encamado ‘|o . Muy pobre Problema
limitada humeda inmovil
Humeda con Probablemente
2 Muy limitada ) En silla Muy limitada ) Problema potencial
frecuencia inadecuada
Ligeramente Ocasionalmente Deambula Ligeramente No hay ninguin
3 g. . . ) g, ) Adecuada yning
limitada humeda ocasionalmente limitada problema aparente
Deambula a
4 Sin limitaciones Raramente humeda Sin limitaciones Excelente
menudo

Braden BJ, Bergstrom N. Clinical utility of the Braden scale for predicting pressure sore risk. Decubitus 1989; 2 (3): 44-51.
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ANEXO 17

Clasificacién-estadios de las Ulceras por presion
(Doc.I.GNEAUPP)

ESTADIO |

e Alteracion observable en la piel integra, relacionada con la presién, que se manifiesta por un eritema cutaneo que no pierde color al
presionar. En pieles oscuras, pueden presentar tonos rojos, azules o morados.

e En comparacion con un area (adyacente u opuesta) del cuerpo no sometida a presion, puede incluir cambios en uno o mas de los
siguientes aspectos:

e temperatura de la piel (caliente o fria)
e consistencia del tejido (edema, induracién)
e sensaciones (dolor, prurito)

ESTADIO Il

e Pérdida parcial del grosor de la piel que afecta a la epidermis, la dermis o las dos.
o Ulcera superficial que tiene aspecto de abrasion, ampolla o crater superficial.

ESTADIO Il

e Pérdida total del grosor de la piel que conlleva lesion o necrosis del tejido subcutaneo, que puede extenderse hacia adentro pero no
por la fascia subyacente.

ESTADIO IV

e Pérdida total del grosor de la piel con destruccién extensa, necrosis del tejido o lesion en musculo, hueso o estructuras de sostén
(tenddn, capsula articular, etc.).

e En este estadio, como en el lll, pueden presentarse lesiones con cavernas, tunelizaciones o trayectos sinuosos.
e En todos los casos que proceda, se tiene que retirar el tejido necroético antes de determinar el estadio de la Ulcera.

Sheik Jl, Yesavage JA. Geriatric Depression Scale: recent evidence and development of a shorter version. Clin Gerontol 1986; 5: 165-172.
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ANEXO 18
Escala de depresion geriatrica (GDS de Yesavage abreviada)

Instrucciones: hay que interrogar al paciente en relacion con estas cuestiones y escoger la respuesta mas adecuada sobre como se ha sentido en
las dos Ultimas semanas. Después, hay que marcar con un circulo la respuesta correcta y sumar la puntuacion.

si NO
¢ Esté basicamente satisfecho con su vida? 0 1
¢ Ha abandonado muchas de sus actividades e intereses? 1 0
¢ Siente que su vida esta vacia? 1 0
¢ Se aburre a menudo? 1 0
¢ Esté animado casi todo el tiempo? 0 1
¢ Tiene miedo de que le pueda pasar algo malo? 1 0
¢ Esté contento durante todo el dia? 0 1
¢ Se siente desamparado o abandonado? 1 0
¢ Prefiere quedarse en casa o en la habitacién en lugar de salir y hacer cosas nuevas? 1 0
¢+ Cree que tiene mas problemas de memoria que la mayoria de la gente? 1 0
¢ Cree que es magnifico estar vivo? 0 1
¢ Se siente indtil tal y como esta ahora? 1 0
¢ Se siente lleno de energia? 0 1
¢ Cree que su situacion es desesperada? 1 0
¢ Cree que la mayoria de la gente esta mejor que usted? 1 0

PUNTUACION TOTAL

Puntuacion de 5 o mas: probable depresion. Hay que valorar criterios de DSM-IV de trastorno depresivo mayor, trastorno
distimico, trastorno del animo asociado a enfermedad médica, trastorno depresivo no especificado o trastorno adaptativo.

140



ANEXO 19
Escala de ansiedad - depresion: escala de Goldberg

Escala de ansiedad

-

. ¢Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tensién?
. ¢Ha estado muy preocupado por algo?

. ¢Se ha sentido muy irritable?

AW N

. ¢ Ha tenido dificultad para relajarse?

(Si dos respuestas o0 mas son afirmativas, hay que continuar)

(&)}

. ¢Ha dormido mal?

6. ¢Ha tenido dolor de cabeza o de nuca?

7. ¢Ha tenido algunos de los sintomas siguientes? Temblor, hormigueo, mareo, sudor o diarrea.
(Sintomas vegetativos)

8. ¢Ha estado preocupado por su salud?

9. ¢Ha tenido alguna dificultad para conciliar el suefio, para quedarse dormido?

Escala de depresion

1. ¢Se ha sentido con poca energia?

2. ¢Ha perdido el interés por las cosas?

3. ¢Ha perdido la confianza en si mismo?

4. ;Se ha sentido desesperanzado?

(Si una respuesta o mas es afirmativa, hay que continuar)

. ¢ Ha tenido dificultades para concentrarse?
. ¢ Ha perdido peso?
. ¢,Se ha estado despertando demasiado temprano?

. ¢, Se ha sentido mas lento?

© o N O O

. ¢ Cree que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las mafianas?

Puntuacioén:
> 4 puntos: probable ansiedad > 2 puntos: probable depresion

Montén C, Pérez MJ, Campos R, Garcia J, Lobo A, GMPPZ. Escalas de ansiedad y depresion de Goldberg, una guia de entrevista
eficaz para la deteccion del malestar psiquico. Aten Primaria 1993; 12: 345-349.
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ANEXO 20
Escala de valoracion social de Gijén

Situacién familiar
a) Vive con su familia, sin dependencia fisico-psiquica.
b) Vive con su pareja, de edad similar.
c) Vive con su familia o con su pareja, con dependencia.
d) Vive solo/a, pero tiene hijos cerca.

e) Vive solo/a; no tiene hijos o viven lgjos.

Situacién econémica (ingresos/mes)
a) Més de 1,5 veces el salario minimo.
b) Hasta 1,5 veces el salario minimo.
c) Hasta la pensidon minima contributiva.
d) LISMI, FAS, pensién no contributiva.

€) Sin ingresos o con ingresos inferiores a los del apartado anterior.

Vivienda
1. Adecuada (luz, agua, calefaccion, lavabo, teléfono, ascensor).
2. Barreras arquitecténicas.
3. Humedad, higiene defectuosa, equipamiento inadecuado.
4. No hay: ascensor, teléfono...

5. Vivienda inadecuada.

Relaciones y contactos sociales
1. Mantiene relaciones sociales fuera del domicilio.
2. Sdlo se relaciona con la familia y los vecinos. Sale del domicilio.
3. Sdlo se relaciona con la familia. Sale del domicilio.
4. Recibe a la familia o visitas (mas de una a la semana). No sale del domicilio.

5. No sale del domicilio; no recibe visitas (0 menos de una a la semana).

Apoyo de la red social
1. Con apoyo familiar o vecinal.
2. Voluntariado social. Atencion domiciliaria.
3. No tiene apoyo.
4. Pendiente de ingreso en residencia de la tercera edad.

5. No dispone de atenciones permanentes.

Puntuacion total:

Resultados de la puntuacion

De 5 a 9: situacion social aceptable/buena.
De 10 a 14: hay situacion de riesgo social.

Mas de 15: hay riesgo de problematica social.

Garcia JV, Diaz E, Salamea A, Cabrera D, Menéndez A, Fernandez A, Acebal V. Evaluacion de la fiabilidad y validez de una escala de valoracion social en el anciano.
Aten Primaria 1999, 23: 434-440.
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ANEXO 21

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

ftem Pregunta que hay que realizar Puntuacion
1 ¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

2 ¢ Siente que a causa del tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo para usted?

3 ¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender a la vez otras responsabilidades?

4 ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 ¢ Se siente irritado cuando esta cerca de su familiar?

6 ¢ Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion con amigos y otros familiares?
7 ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 ¢ Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢ Se siente agotado cuando tiene que estar al lado de su familiar?

10 ¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar de su familiar?

iR ¢ Siente que no tiene la vida privada que desearfa a causa de su familiar?

12 ¢ Cree que sus relaciones sociales han quedado afectadas por cuidar de su familiar?

13 ¢ Se siente incomodo para invitar amigos a su casa?

14 ¢ Cree que su familiar espera que usted lo cuide, como si fuera la Unica persona con la cual puede contar?
15 ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar de su familiar y para otros gastos?

16 ¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mas tiempo?

17 ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde la enfermedad de su familiar?

18 ¢ Desearfa poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

19 ¢ Se siente inseguro sobre lo que tiene que hacer con su familiar?

20 ¢ Siente que tendria que hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 ¢ Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 En general, ¢se siente muy sobrecargado?

20 ¢ Siente que tendria que hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 ¢ Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 En general, ¢ se siente muy sobrecargado?

Cada item se valora con una escala Likert de 0 a 4 puntos (0, nunca; 4 casi siempre). Puntuacion maxima:< 46 puntos, no sobrecarga
de 46 a 56 puntos, sobrecarga ligera
< 56, sobrecarga intensa

Zarit SN, Reever KE, Bak-Peterson J. Relatives of the impaired elderly: correlates of feeling of burden. Gerontologist 1983; 20: 649-655.
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ANEXO 22
Guia bésica para la exploracion de necesidades espirituales (Bayés 2008)

Deben formularse las preguntas tras haber tomado asiento, en un contexto de empatia, con contacto ocular y dandose tiempo para una escucha
activa tan prolongada como sea necesario.

Se consideran dos niveles:
Nivel general
e ;Como esta de animos? ¢ Bien, regular, mal o usted qué diria?
e ;Hay algo que le preocupe? ;/Qué es lo que mas le preocupa?
e ;Hasta qué punto se le hace dificil la situacién en que se encuentra? ;Por qué?
e En general, ,como se le hace el tiempo? ¢Lento, rapido o usted qué diria?
e ;Por qué?
e i En su situacion actual, qué es lo qué mas le ayuda?
e ;Hay algo, que esté en nuestras manos, que crea que podamos hacer?
Nivel especifico
e ; Tiene algun tipo de creencia espiritual o religiosa?
e En caso afirmativo, ¢le ayudan sus creencias en esta situacion?
¢ ; Quiere que hablemos?

e i Desearia quizas hablarlo con alguna persona en concreto? Un amigo, un psicélogo, un sacerdote...

Bayés R et al. El acompafiamiento espiritual. En: Benito E, Barbero J, Payas A, editores. El acompafiamiento espiritual en cuidados paliativos. Madrid: SECPAL: Aran
Ediciones, SA, 2008.

ANEXO 23
Cuestionario de exploracién de necesidades espirituales por niveles

Nivel general
e F| estado de animo y las preocupaciones.
e El grado de dificultad para afrontarlo.
e La experiencia de malestar o sufrimiento.
e | 0s recursos de ayuda.

e Expectativas sobre el nivel de ayuda que nosotros podemos aportar.

Nivel intermedio
e Recursos y/o concepciones que estan ayudando a vivir el proceso.
¢ Presencia de determinadas preguntas (que expresan necesidades sin resolver).

e Grado de influencia de estas preguntas en su proceso.

Barbero J et al. El acompafiamiento espiritual. En: Benito E, Barbero J, Payas A, editores. El acompafamiento espiritual en cuidados paliativos. Madrid: SECPAL:
Aran Ediciones, SA, 2008.
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RESUMEN DE LAS TABLAS DE CRITERIOS Y NIVELES DE COMPLEJIDAD

CRITERIOS Y NIVELES DE COMPLEJIDAD TERAPEUTICA EN EL AMBITO COMUNITARIO
1) Cumplimiento terapéutico y manejo de farmacos

Baja complejidad

e Cumplimiento terapéutico asumible, o con garantias de poder ser asumidoa pesar de las probables dificultades.
e Situacion terapéutica con requerimientos de farmacos de conocimiento y manejo comun o sistematizado en salud comunitaria.
En relacion con:
e |ndicaciones y sintomas propios de:
¢ las tipologias de pacientes y situaciones clinicas consideradas
Ejemplo: neurolépticos en personas con demencia.
® |a situacion especifica de final de la vida
Ejemplo: morfina oral en dolor neoplésico.
e Efectos adversos mas comunes

Ejemplo: estrehimiento por morficos.

Complejidad media

¢ Dificultades refractarias en el cumplimiento terapéutico.

e Situacion terapéutica con requerimientos de farmacos de conocimiento y manejo menos comun o de uso en situaciones poco
habituales o no sistematizadas en salud comunitaria.

Ejemplos:
e Condiciones especiales en el manejo de opiaceos

e Riesgo o presencia de efectos adversos graves (narcosis), efectos secundarios graves (tolerancia répida), toxicidad
(neurotoxicidad)

e Rotacion de opiaceos
¢ Nuevos opiaceos
e Farmacos de manejo poco habitual
e Baclofeno
¢ Manejo de farmacos en ciertos grupos de poblacion especificos (nifios y adolescentes)
¢ Diferente toxicidad, tolerancia y ajuste de dosis
e Farmacos de manejo complejo (alto riesgo de efectos secundarios, interacciones, toxicidad; margen terapéutico estrecho)

e Tizanidina y otros antiespasmaddicos, antiepilépticos y antidepresivos

Alta complejidad

e Bloqueo en el cumplimiento terapéutico o cumplimiento que requiere ingreso hospitalario.
e Situacion terapéutica que, por sus particularidades en el conocimiento o manejo de farmacos, requiere tratamiento o ingreso hospitalario.
Ejemplos:
e Farmacos de administracion por via intravenosa y/o de uso habitualmente hospitalario.
e Propofol, ketamina, somatostatina.

¢ Neurotoxicidad grave.
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Criterios y niveles de complejidad terapéutica en el ambito comunitario
2) Técnicas instrumentales y estrategias de intervencion habitual

Baja complejidad

Técnicas instrumentales de uso comun o sistematizadas en salud comunitaria:
e sondaje vesical
e técnicas y estrategias de nutricion enteral
® via subcutanea (VSC): palomita con aguja metalica 25 G

e ostomias y derivaciones cutaneas (manejo, recambio de material; canula traqueal, colostomia, derivaciones ureterovesicales, biliares)

Complejidad media

e Técnicas instrumentales de uso menos comun o no sistematizadas en salud comunitaria.
(Técnicas practicadas en salud comunitaria generalmente por profesionales entrenados o equipos especificos).

Alta complejidad

e Técnicas instrumentales o situaciones particulares de estas técnicas que pueden requerir ingreso o aplicacion en contexto hospitalario.
Ejemplos:
e Técnicas o cuidados continuos que deben aplicarse varias veces al dia (por ejemplo, lavado vesical continuo por hematuria).
e Toracocentesis.
e Paracentesis en situaciones de riesgo:
e Tabicacion de la ascitis (carcinomatosis peritoneal).
e Trastorno de la coagulacion:
e tratamiento anticoagulante
¢ insuficiencia renal (cifras altas de urea y creatinina)
e Situaciones de dificultad en la técnica:
e obesidad morbida
e paciente no colaborador (demencia)
e Situacion basal hemodinamica de riesgo:
e TA sistélica < 100 mm Hg, taquicardia > 100 x’, deshidratacion
¢ Recambio de la sonda de gastrostomia (PEG) en situaciones de riesgo (sangrado, infeccion, falta de colaboracion del paciente).

Ciertos cateterismos (sondaje vesical con sonda de punta rigida tipo Tiemman).

Criterios y niveles de complejidad en el control de sintomas en el &mbito comunitario

Baja complejidad

Control de sintomas con evidencia de clara respuesta, y en el tiempo previsto, a la accion terapéutica practicada.

Complejidad media

Presencia de signos o sintomas refractarios o potencialmente refractarios.

Alta complejidad

Persistencia de los signos o los sintomas refractarios o potencialmente refractarios. Debe considerarse la necesidad de control mediante ingreso
hospitalario.
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Criterios de complejidad en el control de sintomas en el ambito hospitalario

Unidad de cuidados paliativos en hospitales de agudos

Paciente complejo (condiciones del paciente)

pérdida repentina de la consciencia o desorientacion

frecuencia cardiaca < 50 0 > 140 por minuto

presion sistolica < 90 o > 200 mm Hg

pérdida repentina de la audicion o vision

déficit motor agudo

fiebre > 38° C durante mas de cinco dias

hemorragia activa

alteracion importante de electrélitos y/o gases

deterioro cardiorrespiratorio agudo o progresivo suficiente para incapacitar al paciente, acompanado de uno de los criterios recogidos
en el apartado de atencion compleja

evidencia electrocardiogréafica de isquemia aguda

evisceracion o dehiscencia de suturas

Unidad sociosanitaria / centro sociosanitario de cuidados paliativos

Paciente complejo (condiciones del paciente)

edad (enfermo joven o muy joven)

fiebre

vomitos

deshidratacion

sintomas refractarios presentes o potenciales

sindromes refractarios (sindrome del declive)

trastorno de conducta (paciente psiquiatrico, demencia, habitos toxicos)

sindrome confusional

infeccion nosocomial

Unidades de soporte hospitalario de cuidados paliativos: Unidades funcionales interdisciplinarias sociosanitarias (UFISS)

Paciente complejo (condiciones del paciente: las necesidades de asistencia comprenden desde intervencion compartida intensiva hasta
responsabilizacion completa durante su ingreso hospitalario)

casos con discrepancia entre el servicio hospitalario donde esté el paciente y la UFISS en la valoracion clinica o funcional con respecto
a las posibilidades y la orientacion de la derivacion (alta) del paciente.

edad (enfermo joven o muy joven)

paciente con alta comorbilidad.

paciente que presenta como procesos comorbidos alguno de los siguientes:

L]

sindrome confusional

sindrome de inmovilidad

trastornos de conducta (paciente psiquiatrico, demencia, habitos toxicos)
sintomas refractarios presentes o potenciales

paciente geriatrico pluripatoldgico sin entidad nosolégica prevalente(vector de descompensacion) clara y con evolucion
térpida o inestable

paciente con potencial de recuperacion funcional dificil de precisar
Ejemplos:
e indice de Barthel previo al ingreso hospitalario < 60 puntos.

e Descenso del indice de Barthel < 30 puntos por la complicacion actual.
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Criterios y niveles de complejidad de lesiones y curas en el ambito comunitario y hospitalario

Baja complejidad

Las lesiones mencionadas y otras, en general no complicadas, y sobre todo con una clara respuesta, y en el tiempo previsto, a la accién
terapéutica practicada.

Complejidad media

Las lesiones y/o curas con criterios de refractariedad.

Alta complejidad

Las lesiones y/o curasque por sus caracteristicas, riesgos 0 necesidades terapéuticas pueden requerir ingreso hospitalario.
Pueden requerir ingreso hospitalario las lesiones:

e con riesgo de sepsis (Ulceras por presion sobreinfectadas)

e con necesidad de curas intensivas (varias veces al dia)

e mutilantes y deformantes (neoplasias de cabeza y cuello)

e con mal olor (neoplasias, gangrenas humedas)

e con alto riesgo de sangrado masivo (600 ml/24 h o 400 ml en 3 h)

Criterios y niveles de complejidad psicoemocional en la atencién comunitaria y hospitalaria
1) Personalidad y aspectos relacionados

Baja complejidad

e Ausencia de antecedentes o de riesgo de patologia psiquiatrica activa.

¢ No indicios de probable trastorno de personalidad.

Complejidad media

e Antecedentes o riesgo de patologia psiquiatrica activa.

e Rasgos de sospecha de trastorno de personalidad.

Alta complejidad

e Patologia psiquiatrica activa.
e Trastorno de personalidad evidente.
Ejemplo: perfil y/o comportamiento

e obsesivo-compulsivo
e esquizoide
® narcisista (conducta despdtica/posesiva)
e perfil neurético con actitud controladora
* responsabilidad diferida, victimismo posicional permanente

e psicosis reactiva
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Criterios y niveles de complejidad psicoemocional en la atencién comunitaria y hospitalaria
2) Impacto emocional

Baja complejidad

e Presencia de factores de riesgo de sufrimiento vital por dolor emocional.

* Mecanismos de afrontamiento emocional adaptativos.

Complejidad media

e Mecanismos de afrontamiento emocional desadaptativos.

e Persistencia de sufrimiento vital a pesar de la intervencion basica.

Alta complejidad

e Sufrimiento o dolor emocional grave (desesperanza).

Criterios y niveles de complejidad sociofamiliar en el @ambito comunitario

Baja complejidad

e Ausencia de riesgo o bajo riesgo de sobrecarga/claudicacion del cuidador, independientemente de la presencia o no de otros factores
de riesgo asociados.

e Presencia puntual de riesgo de claudicacion/sobrecarga del cuidador (no mantenida en el tiempo).

e Cobertura aceptable de las necesidades del paciente (cumplimiento aceptable de la tarea de cuidar).

Complejidad media

* Riesgo persistente de claudicacion/sobrecarga del cuidador.

* Riesgo de blogueo en la tarea de cuidar.

¢ |ndicadores. Se considera la presencia de los factores siguientes:
e sintomas o respuestas emocionales de alto riesgo 0 complejos en el cuidador
e alto riesgo de desestabilizacion personal de su fragilidad de base
e deficiencias en la cobertura de necesidades del paciente

e incumplimiento terapéutico

Alta complejidad

e Ausencia de cuidador en contexto de paciente dependiente para las ABVD.
e Bloqueo efectivo en la tarea de cuidar.

¢ |ndicios o sospecha franca de negligencia o maltrato.
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Criterios y niveles de complejidad sociofamiliar en el ambito hospitalario

Unidad de cuidados paliativos en hospital de agudos
Relacionado con rasgos del paciente
¢ Presencia de habitos toxicos (alcohol, drogadiccion).
e Patologia psiquiatrica o trastorno de conducta.
e Disminucioén psiquica o retraso mental.
e Paciente en régimen laboral de auténomos y Unico proveedor de ingresos en la unidad familiar.
e Progenitor enfermo con hijos dependientes en el contexto de familia monoparental.
e Paciente nifo o adolescente.
¢ Indigente.
e |nmigrantes en situacion no regulada.
Relacionado con el cuidador
e Persona enferma sin cuidador ni referente y con dependencia por las actividades basicas de la vida diaria.
e Presencia de desafeccion o rechazo por parte del cuidador o familia.
e Cuidador en situacion de imposicion externa de la tarea de cuidar.
® Paciente ingresado por maltratos o proveniente de domicilio de alto riesgo potencial.
Unidad sociosanitaria / centro sociosanitario de cuidados paliativos
e Los mismos criterios.
Unidades de soporte hospitalario de cuidados paliativos: Unidades funcionales interdisciplinarias sociosanitarias (UFISS)

e Casos con discrepancia entre el servicio hospitalario donde esté el enfermo y la UFISS en la valoracion social con respecto a las
posibilidades y la orientacion de la derivacion (alta) del paciente.

Criterios y niveles de complejidad espiritual en la atencion de ambito comunitario i y hospitalario

Baja complejidad

e Ausencia de indicadores de dolor espiritual a pesar de la posibilidad de expresarlos y la existencia de condiciones favorables para
hacerlo.

* Presencia de indicadores de dolor espiritual en paciente con un sistema de valores y creencias bien estructurado.

e Elmismo caso y, ademas, con grupo de apoyo externo con los mismos valores y/o creencias.

Complejidad media

e Persistencia de indicadores de dolor espiritual a pesar de la intervencion basica.

* Riesgo de viraje de los sentimientos hacia criterios de dolor espiritual grave.

Alta complejidad

e Criterios de dolor espiritual grave.

e La presencia de dolor espiritual grave puede requerir ingreso hospitalario.
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Criterios y niveles de complejidad en situacion de Ultimos dias en la atencion de ambito comunitario

e Criterios de sedacion poco compleja (véase «Sedacion»).

e SUD poco sintomatica. Ausencia de sintomas traumaticos o refractarios.

e Situacion emocional adaptativa de paciente y familia.

e Familia implicada en el cuidado del enfermo.

e Ausencia de dilemas éticos propiamente dichos (sin dilemas o consenso claro sobre éstos).

¢ Disponibilidad del equipo de referencia y factibilidad de la atencion (intensificacion de visitas: revision diaria garantizada de la situacion,
logistica adecuada).

Complejidad media

¢ Dificultad logistica en poder asumir los cambios requeridos en la estrategia de intervencion en la SUD por el equipo de referencia o
adaptarse.

Alta complejidad

¢ Presencia de factores de riesgo de sedacion compleja (véase «sedacion»).

e Presencia o riesgo de aparicion de sintomas traumaticos.

e Presencia o riesgo de aparicion de sintomas refractarios.

e SUD de larga duracion (> 5 dias).

e Demanda de ingreso por parte del paciente.

e Carencia de opcioén de drenaje en situacion susceptible de ingreso hospitalario.

e Expresion reiterada de incapacidad familiar para asumir la SUD y la muerte en el domicilio:
® miedo a la muerte y a su manejo (vision de la propia muerte)
¢ antecedentes de vivencia de muertes traumaticas o vividas como tales
* niflos pequenos o adolescentes en el domicilio

e familiares con trastorno mental en el domicilio

Criterios y niveles de complejidad en situacién de ultimos dias en la atenciéon de ambito hospitalario

* Presencia de factores de riesgo de sedacion compleja (véase «sedacion»).
* Presencia o riesgo de aparicion de sintomas emocionalmente traumaticos.
e Presencia o riesgo de aparicion de sintomas refractarios.

e Situacion de ultimos dias de larga duracion (> 5 dias).

Se considera que los criterios tipificados implican complejidad en todos los recursos de la atencion hospitalaria.
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Criterios y niveles de complejidad en relacion con el duelo en la atencién comunitaria i y hospitalaria de salud

Baja complejidad

e Ausencia de factores predictores de duelo de riesgo.
Situacionales
e Enfermedad de muy larga duracién (> 12 meses). Agotamiento del cuidador.
e Presencia de crisis concurrentes multiples:
e cambio de domicilio
e discapacitados psiquicos o fisicos en el nlcleo de convivencia
e Muerte repentina o no anticipada (enfermedad de evolucion rapidamente progresiva o presentacion tardia).
e Enfermedad muy trauméatica (cambios fisicos o psiquicos muy importantes o rapidos).
e Muerte por causas que uno percibe como evitables (retraso diagndstico).
¢ Duelos desautorizados (no abiertamente reconocidos, publicamente expresados, o socialmente aceptados):
e relacion no reconocida (amante)
e pérdida no reconocida (nifio con enfermedad neurodegenerativa)
e persona en duelo no reconocido (delincuente, retraso mental)
¢ tipo de enfermedad o muerte estigmatizada/censurada (sida, suicidio)
® muerte traumatica
Personales y relacionales
e Juventud del enfermo (nifio).
e Situacion extrema de edad de la persona en duelo: muy joven, o de edad muy avanzada.
e Pérdida de los padres desde muy pequefo.
e Cuidador en duelo (reciente o no resuelto).
e Historia previa de lutos dificiles.
e Depresion u otras enfermedades mentales de base.
e Recuerdos dolorosos/traumaticos de muertes previas (independientemente del buen o mal control de sintomas practicado).
e Pérdida de la madre en nifios y nifias < 11 afos y del padre en nifios adolescentes.
e Responsabilidad sobre nifios pequefos o adolescentes en el nlcleo de convivencia
e Pérdidas encadenadas. Exposicion a multiples pérdidas (trabajo, piso, tutela de los hijos...).
e Persona en duelo con relacion muy dependiente, ambivalente o conflictiva con el difunto.
e Proyeccion o culpa de las causas de la muerte.
¢ Vivir solo, apoyo social o familiar insuficiente o vivido como tal.

e Duelo anticipatorio (vivir o comportarse como si el enfermo ya estuviera muerto).

Complejidad media

e Presencia de factores de duelo de riesgo.

Alta complejidad

e Presencia de indicadores o criterios de duelo complicado:
e Coleray reproches en ausencia de culpa y contra la muerte en si.
e |deacion de muerte con sentimientos de que tenia que haber muerto también o en lugar del enfermo.
* Anestesia emocional prolongada en el tiempo.
e Experiencias alucinatorias referidas al difunto.
e |nsomnio, pesadillas y terror nocturno relacionados siempre con la muerte.
e Negacion de la muerte del difunto (bUsqueda, creencia en una ausencia temporal).
e Sacralizacion del difunto, de su espacio vital y de sus pertenencias.
e Conducta autodestructiva, abandono de uno mismo, abulia progresiva y mantenida en el tiempo.
e Sentimientos de que una parte de uno mismo ha muerto.

e Asuncion de sintomas y/o conductas perjudiciales del difunto.
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Criterios y niveles de complejidad en relacion con la informacién y la comunicacién en la atencion comunitaria y hospitalaria

Baja complejidad

¢ No hay conflicto respecto a las necesidades de informacion y comunicacion del paciente.

e En caso de aparecer o haber conflicto, el equipo de referencia lo resuelve de forma efectiva:
e El paciente tiene la informacion que quiere tener.
e El equipo conoce aquello que la persona quiere y lo respeta.

e Existe proporcionalidad entre aquello que el paciente quiere saber y lo que sabe.

Complejidad media

e Persistencia de la situacion de conflicto a pesar de la intervencion del equipo de referencia.

e Complejidad derivada de la presencia y la interaccion de factores de riesgo.

Alta complejidad

e Presencia de sufrimiento vital refractario secundario a la persistencia de conflicto con respecto a la informacién y la comunicacion.
Ejemplos:

e Situacion de crisis de conocimiento (necesidad de saber inaplazable).

e Situacion de emergencia en la comunicacion (conspiracion de silencio en casos de pacientes con prondstico vital muy corto).

e Rasgos identificables de sufrimiento vital relacionado.

Criterios y niveles de complejidad en relacién con la toma de decisiones en la atencién comunitaria y hospitalaria

Baja complejidad

El paciente ha expresado su voluntad, que es respetada por la familia y los profesionales.

Complejidad media

e El paciente tiene dificultades para expresar su voluntad o existen dificultades para que sea respetada.

Ejemplo:

e Situaciones con desconocimiento de la voluntad del paciente y falta de representante autorizado o dificultad de este
representante para tomar decisiones.

Tipos:
e Disparidad de criterios entre familiares en este contexto.
e Conflicto entre la familia y los profesionales.

Alta complejidad

® Presencia de sufrimiento grave en el paciente, la familia y los profesionales a causa de la persistencia del conflicto en el tiempo.
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Criterios y niveles de complejidad en relacién con la limitaciéon del esfuerzo terapéutico y situaciones equivalentes en el ambito comunitario
y hospitalario

Baja complejidad

e Expresion clara del paciente de su voluntad acerca del nivel de intensidad de la actuacion terapéutica, o expresion de su representante
autorizado.

e No existe conflicto en la aplicacion de la voluntad expresada por el paciente.

e Hay consenso entre paciente, familia y equipo sobre la medida que hay que aplicar y la proporcionalidad de esta medida.

Complejidad media

e Presencia de dificultades respecto a la preservacion de la voluntad del paciente y los acuerdos establecidos a este fin.
¢ Dificultad para garantizar la continuidad en la preservacion de la voluntad del paciente y los acuerdos establecidos a este fin.

¢ Falta de homogeneidad de criterio sobre la limitacion y el esfuerzo terapéutico en el contexto de la continuidad asistencial.
Discrepancia o falta de coordinacion entre profesionales, servicios o niveles asistenciales.

Alta complejidad

¢ Discrepancia insalvable entre el posicionamiento o la voluntad del paciente y del equipo sobre la medida terapéutica que debe aplicarse
0 la proporcionalidad de esta medida.

¢ Dificultad clinica del profesional sanitario para identificar la proporcionalidad de la medida que debe aplicarse o el nivel de
intervencion.

Ejemplo: prescripcion de antibioticoterapia por via parenteral en situacion clara de Ultimos dias.

Criterios y niveles de complejidad en relacién con la eutanasia, el suicidio asistido y situaciones equivalentes en el ambito comunitario y
hospitalario

Baja complejidad

e En ningun caso se considera el planteamiento de eutanasia o suicidio asistido como de baja complejidad.

Complejidad media

e Peticion derivada de un insuficiente control de sintomas —fisicos, psicoemocionales, sociales o espirituales— no refractarios.
Ejemplos:
¢ Profesional: impericia, abandono terapéutico.

e Paciente: incumplimiento terapéutico, abandono, rechazo de tratamiento (depresién, desesperacion, habitos toxicos).

Alta complejidad

e Persistencia firme de la peticion a pesar de la intervencion multidimensional practicada.
Ejemplos:
e Situacion de eleccion racional.

e Presencia de sufrimiento vital persistente grave.
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Criterios y niveles de complejidad en relacién con la sedacion en la atencién de ambito comunitario y hospitalario

Baja complejidad

e Sedacién de comprension clara (no confundible con eutanasia).

e Sedacion con indicacion clara.

e Sedacioén practicable con farmacos y dosis habituales.

e Conocimientos y practica en el uso de farmacos y la técnica de sedacion.

e Ausencia de conflicto con respecto al consentimiento (paciente o representante autorizado).

Complejidad media

e Sedacion de comprension dificil (facil asociacion a eutanasia).
e Existencia de conflicto, respecto a la indicacion, entre paciente/familia y el equipo.
Ejemplos:
e Situacion de miedo a dormir/morir. Paciente con panico
e Situacion de no dejar morir. Hiperestimulacion del moribundo
e Falta de consentimiento y de representante autorizado

e Situacion de indicaciéon urgente de sedacion sin consentimiento ni representante autorizado.

Alta complejidad

e Sedacién prolongada (duracion > 5 dias).

e Sedacion refractaria (requerimiento de farmacos por via endovenosa y a dosis muy altas).
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