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RESUMEN

Introduccién. La enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) es una patologia progresiva e irreversible de
limitacién del flujo aéreo, que se encuentra a dia de hoy infradiagnosticada e infratratada en un gran nimero de
individuos. Supone una importante causa de morbimortalidad a nivel mundial y conlleva a una carga socioeconémica
considerable, cada vez superior. Es una de las enfermedades consideradas al hacer una estimacién poblacional de los
pacientes que precisan cuidados paliativos en cualquier nivel asistencial, principalmente en la fase avanzada, grave e
irreversible de la patologia.

Objetivo. Analizar el estado actual de los cuidados paliativos en la fase terminal de la enfermedad pulmonar
obstructiva crénica, en el dmbito de la atencién especializada.

Metodologia. Se realiza una revisién narrativa de la literatura mediante una busqueda en las principales bases de datos
(Scopus, Cochrane, Pubmed y Cinahl) en los tltimos cinco afios a nivel internacional, sobre documentos de todo tipo
(principalmente, revisiones bibliograficas articulos y guias clinicas).

Resultados. Los pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva crénica no reciben los cuidados paliativos adecuados
en la fase terminal de su patologfa. La planificacién anticipada de las decisiones, el proceso comunicativo eficaz en la
relacién clinica enfermo-profesional sanitario, el control sintomdtico y los cuidados al cuidador son los pilares de la
medicina paliativa que se deben mejorar para conseguir que ese tipo de enfermos gocen de la mayor calidad de vida
posible.

Conclusiones. Se necesita mds investigacién para mejorar el abordaje de esta patologia desde el punto de vista de la
medicina paliativa.

Palabras clave: enfermedad pulmonar obstructiva crénica; cuidados paliativos; planificacidn anticipada de decisiones.

Palliative care in the terminal phase of COPD:
narrative bibliographic review

ABSTRACT

Introduction. Chronic obstructive pulmonary disease is a progressive and irreversible pathology about the airflow
limitation, which is nowadays underdiagnosed and undertreated in a large number of individuals. It is an important
cause of morbidity and mortality worldwide, and it leads to a considerable socio-economic burden, which is growing
up more and more. It is one of the diseases considered when making a population estimate of patients who require
palliative care at any level of care, mainly in the advanced, serious and irreversible phase of the pathology.

Objective. To analyze the current status of palliative care in the terminal phase of chronic obstructive pulmonary
disease, in the field of specialist medical assistance.

Methodology. A narrative review of the literature is performed through a search of the main databases (Scopus,
Cochrane, Pubmed, Cinahl) in the last five years, worldwide, on all types of documents (mainly bibliographic reviews,
scientific articles and clinical guidelines).

Results. Patients with chronic obstructive pulmonary disease do not receive adequate palliative care in the terminal
phase of their pathology. Advance care planning, the effective communicative process in the clinical relation patient
- healthcare professional, the symptomatic management and the care to the caretaker are the pillars of the palliative
medicine that must be improved to help patients to get the best possible quality of life.
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Conclusions. More research is needed to improve the approach of this pathology from the point of view of palliative

medicine.

Keywords: chronic obstructive pulmonary disease; palliative care; advanced care planning.

Este articulo estd disponible en: https://www.conocimientoenfermero.es/index.php/ce/article/view/96

1. Introduccién
1.1. Justificacién

Las tasas de prevalencia, incidencia y morbimor-
talidad de la enfermedad pulmonar obstructi-
va crénica (EPOC) son cada vez son mds eleva-
das tanto a nivel internacional como nacional, asi
como la carga econémica y social que conlleva [1,
2,3,4,5].

Esta patologia crénica es incurable, y en su fase
avanzada, grave e irreversible precisa de la medici-
na paliativa para mejorar la calidad de vida y ali-
viar la sintomatologfa de los pacientes que la pa-
decen. La comunicacidn en la relacién clinica con
este tipo de enfermos es un pilar fundamental para
conocer no solamente sus requerimientos paliati—
vos, sino también sus voluntades en la etapa final
de la enfermedad.

Sin embargo, el desconocimiento y la falta de
formacién que todavia existe a dia de hoy por par-
te de los ciudadanos y los profesionales sanitarios
sobre la implementacién de los cuidados paliativos
en la enfermedad pulmonar obstructiva crénica,
hace que se la dote con menos frecuencia de los re-
cursos que necesita (a pesar de tener mayores nece-
sidades paliativas que muchas otras patologias en
las que este tipo de cuidados se instauran mucho
mds rédpidamente).

Enfermeria desarrolla un papel fundamental
alo largo de todo el proceso de atencidn y segui-
miento al paciente con enfermedad pulmonar
crénica. Es por ello que debe conocer el momen-
to en el que es preciso apostar por un enfoque
paliativo en el tratamiento de la misma, y cémo
intervenir para que los cuidados paliativos apli-
cados a este tipo de pacientes sean de la mayor

calidad posible.

2. Hipétesis y objetivos

“¢Cudl es el estado actual de los cuidados paliati-
vos en la fase terminal del EPOC?” es la pregun-
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ta a la que intentamos dar respuesta con este es-
tudio.

Objetivo general

* Analizar el estado actual de los cuidados paliati-
vos en la fase terminal de la enfermedad pulmo-
nar obstructiva crénica, en el 4mbito de la aten-
cién especializada.

Objetivos especificos

* Describir el nivel de desarrollo actual de la medici-
na paliativa en la enfermedad pulmonar obstruc-
tiva crénica, en comparacién con otras patologfas.

* Analizar el proceso de “planificacién anticipada
de las decisiones” en este tipo de neumopatia:
ventajas que implica, sobre quién recae la res-
ponsabilidad del mismo, dénde y cémo se debe
registrar el procedimiento y en qué punto de la
patologfa se debe realizar.

* Identificar las barreras y facilitadores del proce-
so de comunicacidn en la relacién clinica e in-
vestigar medidas de mejora.

* Detectar la sintomatologfa de los pacientes con
enfermedad pulmonar crénica que requiere pa-
liacién en la fase terminal de la patologfa.

* Localizar herramientas que permitan conocer el
punto Sptimo de inicio de los cuidados paliati-
vos.

* Describir qué aspectos se deben tener en cuenta
a la hora de implementar cuidados al cuidador
de un paciente con enfermedad pulmonar obs-
tructiva crénica.

3. Metodologia

3.1. Tipo de estudio y fuentes de
informacioén

Se ha realizado una revisién narrativa de la literatu-
ra en las principales bases de datos (Scopus, Pub-
med, Cinahl y Cochrane).

Asi mismo, se han utilizado otros buscadores
(como Fisterra o Google Scholar).
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3.2. Criterios de seleccidn

Los limites que se han establecido han sido: publi-
caciones con o sin acceso al texto completo, con o
sin resumen disponible, escritas en inglés, francés,
alemdn o espafiol, cuyos participantes fuesen hu-
manos y adultos (mayores de 19 afios), de género
masculino o femenino.

No se han aplicado limites segin los paises de
publicacién, ndmero de pdginas, tipo de publica-
cién o subconjunto de publicacién.

La mayorfa de los estudios incluidos han sido
publicados en los ltimos S afos (2013-presente).
No obstante, este intervalo de tiempo se ha am-
pliado hasta los 10 afios (2007-presente) para po-
der incorporar 7 investigaciones concretas que re-
sulta pertinente tener en consideracién a la hora
de hacer una revisién completa sobre el tema se-
leccionado.

La busqueda de la literatura se ha realizado
entre el 30 de octubre de 2017 y el 2 de mayo de
2018.

3.3. Criterios de inclusién y exclusién

Se han utilizado, como criterios de inclusién:

* Todos los formatos de estudios (aunque los
més consultados han sido articulos originales
de revistas cientificas, revisiones bibliogréficas
sistemdticas, revisiones narrativas y gufas clini-
cas).

* Investigaciones que aborden la fase terminal de
la enfermedad pulmonar obstructiva crénica en
el dmbito de la Atencién Especializada.

Como criterios de exclusidn, destacamos:

* Estudios que tratan la implementacién de cui-
dados paliativos en otras enfermedades respira-
torias (principalmente, cincer de pulmén).

* Publicaciones sobre la sintomatologfa en la eta-
pa terminal de otras patologfas.

* Investigaciones que traten el abordaje de la en-
fermedad pulmonar obstructiva crénica en las
fases anteriores a la etapa terminal (a excepcién
de las utilizadas para la Introduccién del traba-
jo).

* Literatura sobre el abordaje de la enfermedad
en el dmbito de la Atencién Primaria o de la
atencién domiciliaria.
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3.4. Estrategia de bisqueda

Para la descripcién de los términos de busqueda
y palabras clave, se utilizé tanto el lenguaje libre
como el lenguaje controlado.

Los términos Medical Subject Headings uti-
lizados fueron: “COPD’, “Palliative Care”, “Ad-
vanced Care Planning”, “Decision Making”; y
los términos en lenguaje libre: “symptom mana-
gement’, “barriers’, “end-of-life care”, “‘communi-

» o« » o« » o« .

cation’, “early integration”, “dyspnea’, “anxiety’,

» o«

“epression”, “Chronic Obstructive Pulmonary Di-
sease”, “spiritual”, “pain”.

Los operadores booleanos que han sido em-
pleados son “4AND” y “OR”. Asi mismo, se ha uti-
lizado el truncamiento (*) y las comillas (“”).

Todos los términos se buscaron en los campos
de “resumen, palabra clave o titulo del articulo”, en
todos los tipos de acceso.

Los estudios se han ordenado de mayor a me-
nor citacién (todos han sido citados mds de una
vez, y hasta 65 veces) y casi todas han sido publi-
cados en revistas con un indice de impacto dentro

del primer cuartil (Q1).

3.5. Otras busquedas

Se han realizado otras busquedas con la técnica de
la bola de nieve (“snowballing”) revisando las listas
de los articulos ya incluidos para revisién en este
trabajo para verificar la existencia de articulos adi-
cionales no emergentes en las bases de datos. Este
hecho también ha provocado la ampliacién del in-
tervalo de afios para algunos de los estudios.

Ademis, se han realizado busquedas manua-
les en las revistas electrénicas consideradas de ma-
yor relevancia para el asunto a tratar: Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), Ar-
chivos de Bronconeumologia, “Global Iniciative

for Chronic Obstructive Pulmonar Disease”, Socie-
dad Espanola de Neumologfa y Cirugfa Torécica
(SEPAR).

Se ha accedido a la pdgina oficial de la Organi-
zacién Mundial de la Salud. Se han consultados
Planes Estratégicos del Ministerio de Sanidad, Ser-
vicios Sociales e Igualdad y de la Consejerfa de Sa-
nidad de la Comunidad de Madrid.

De la misma manera, se han analizado diversas
Guias de Prictica Clinica: “Guia de prdctica clini-
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ca en el SNS”, “Guia espariola de la EPOC (gesE-
POC)”, “Guia de Cuidados Paliativos de SEPAR”,
etc.

Se manejaron diversas leyes de 4mbito nacional
publicadas en el Boletin Oficial del Estado.

Asi mismo, se incluyeron documentos facilita-
dos por la profesora Tamara Raquel Velasco Sanz,
Javier Amado Canillas, José Luis Llopis Agellin y
José Luis Garcia Gonzdlez.

3.6. Resultados de la estrategia de
busqueda

Se obtienen 61 documentos para hacer la revisién.

4. Resultados y discusion

La mayoria de las publicaciones incluidas en la re-
vision utilizan metodologfa cuantitativa experi-
mental. Son, en su mayorfa, ensayos clinicos trans-
versales aleatorizados.

Tras la critica y lectura rigurosa de los 63 estu-
dios seleccionados, 5 temas emergieron y se pre-
sentan a continuacién:

1. Cuidados paliativos en la enfermedad pulmo-
nar obstructiva crénica.

2. Planificacién anticipada delas decisiones (PAD).

3. Proceso de comunicacién en la fase terminal de
la enfermedad pulmonar obstructiva crénica.

4. Sintomas que requieren paliacién.

S. ¢En qué momento se deben iniciar los cuida-
dos paliativos?

4.1. Cuidados paliativos en la enfermedad
pulmonar obstructiva crénica

Los cuidados paliativos (CP) nacen enfocados a la
patologfa oncoldgica, en un intento por mejorar la
calidad de vida en la misma.

Sin embargo, hoy en dia existe evidencia sufi-
ciente para avalar que los pacientes con enfermeda-
des crénicas no cancerigenas en fase terminal pre-
sentan un grado de distress sintomdtico semejante
al de los pacientes con aquellas patologfas para las
que se enfocaron en un primer momento, y que
por tanto se pueden beneficiar de la misma mane-
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ra de los programas y recursos de la medicina pa-
liativa.

Tal es asi que la OMS considera hoy en dfa que
el 10,3% de las enfermedades crénicas respiratorias
(como es el caso de la EPOC) precisan en algtin
momento medidas paliativas [10].

No obstante, las tltimas investigaciones sobre
pacientes con EPOC parecen indicar que en la ma-
yorfa de las ocasiones, estos no reciben los CP ade-
cuados [1, 2, 3].

Un estudio retrospectivo desarrollado en Bélgi-
caen 2014 [1] revela que los pacientes con esta en-
fermedad se derivan a Unidades de CP con menor
frecuencia (20%) que los enfermos de insuficien-
cia cardfaca (33%), demencia severa (37%) o cincer
(60%), y tardan mucho mds tiempo en ser remi-
tidos a las mismas (la mediana de dias con medi-
das paliativas antes de la muerte es de 10 dias en
ellos, frente alos 12, 14 y 20 dias que acostumbran
a ser la insuficiencia cardiaca, la demencia y el cdn-
cer respectivamente).

Kais Hyasat e al. [3] conciben que la dura-
cién de la hospitalizacién también es superior en
el caso de la neoplasia pulmonar que en la EPOC
(9 dias frente a 4), y asf lo expresan en la revision
que publican en 2016. Esto se opone a los hallaz-
gos de Chou ez al., quienes descubren que los dfas
hospitalizados fueron mds largos para los pacientes
con EPOC en comparacién con los pacientes con
céncer de pulmén (16 dias frente a 13). Este con-
traste surge porque desarrolla su estudio en la Uni-
dad de Cuidados Intensivos (UCI), donde fallecen
mds del 60% de pacientes con EPOC y no ingre-
sa ninguno con neoplasia pulmonar. En este tipo
de unidades, los enfermos se benefician de terapias
mids intensivas de mantenimiento de la vida, lo
que pudo incrementar el nimero de dias con vida
y por tanto aumentar el nimero de dfas de hospi-
talizacién de los enfermos con enfermedad pulmo-
nar obstructiva.

Por otro lado, los pacientes con EPOC se so-
meten a mds pruebas de diagnéstico y reciben con
mds frecuencia un tratamiento destinado a curar y
prolongar la vida durante los dltimos tres meses y
hasta la dltima semana de vida, que aquellos con
las otras tres enfermedades mencionadas anterior-
mente [1].

La disponibilidad y recursos de CP destinados
alos pacientes con EPOC es mucho menor que en
el caso de los pacientes con neoplasia pulmonar, a
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pesar del peor funcionamiento fisico, psicoldgico
y social de los mismos [25]. Vera Weingaertner et
al. anadirfan, en un estudio prospectivo longitudi-
nal que se desarrollarfa en Alemania [5], que ade-
mds la angustia y la prevalencia, severidad y conti-
nuidad de la disnea es superior en promedio en los
pacientes con EPOC que en los enfermos con neo-
plasia de pulmén. El estado funcional de los pa-
cientes con esta primera patologl’a €s peor al inicio
de la enfermedad que en el caso de los enfermos
con cdncer pulmonar, si bien es verdad que en los
ultimos meses antes de la muerte, esta relacién se
invierte siendo mucho peor el estado funcional de
los pacientes con neoplasia pulmonar que aquellos
con enfermedad pulmonar obstructiva crénica.

Dado que el papel de los neumdlogos es funda-
mental en la atencién de la EPOC, los miembros
de la Asociacién Neerlandesa de Médicos para las
Enfermedades Pulmonares y Tuberculosis reali-
zan una encuesta en los Pafses Bajos que publican
en 2017 [6], en la que entrevistan a 256 neumdlo-
gos para conocer su opinién en materia de provi-
sién de CP a pacientes con EPOC.

Casi todos los encuestados (98%) conciben
que los CP son deseables en esta situacién clinica,
y més del 90% reconocen distinguir una fase de la
enfermedad en la que se deben iniciar los mismos.

En 2010, se habfa desarrollado en este pafs una
gufa para orientar la toma de decisiones en la prac-
tica clinica para este tipo de situaciones. Se buscd,
con este estudio, conocer el grado de adherencia de
los profesionales a la misma, y se llegd a la conclu-
sién de que su uso era habitual en mds de la mi-
tad de los encuestados, si bien es verdad que exis-
tfa un porcentaje muy elevado de profesionales que
no la manejaban porque no sabfan de su existencia
(20%). Esto implica que, a dia de hoy, todavia hace
falta una mayor formacién con respecto a la misma.

Por otro lado, segin una ley holandesa, para
enero de 2017 todos los hospitales del 4mbito na-
cional debian contar con un equipo de CP espe-
cializado (ECPE), constituido como minimo por
una enfermera y dos médicos, especializados los
tres en CP.

Mis del 80% de los encuestados en el estudio
indicaron la presencia de un equipo de CP especia-
lizado en su hospital, aunque solo el 53% de estos
revelaria que este equipo atiende a pacientes con
EPOC. Algunos afirmaron que, aunque tedrica-
mente la consulta de este equipo para esta enfer-
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medad es posible, en la prictica no es habitual. Sin
embargo, cuando se preguntd “iquién debe organi-
zar la atencion paliativa de los pacientes con EPOC
durante la hospitalizacion?, “el neumdlogo” fue la
respuesta que mds veces se repitié (75%) seguida
por “el neumdlogo en coordinacion con el ECPE”,
(56% de nuestra muestra).

Esto quiere decir que, para garantizar una te-
rapéutica paliativa de calidad en esta enfermedad,
serd imprescindible mejorar la formacién de los
neumdlogos en materia de CP y los conocimien-
tos de los miembros de los ECPE en el tratamien-
to dela EPOC.

A parte de estas dos especialidades médicas, el
paciente con EPOC también puede ser manejado,
durante su ingreso hospitalario, por el médico in-
ternista y por el médico intensivista durante sus
episodios criticos que requieran soporte ventilato-
rio, intubacién u otros medios de soporte vital [6].

En el dmbito ambulatorio, el enfoque de provi-
sién de los CP se prefiere multidisciplinar, por me-
dio de la colaboracidn entre el médico de cabecera,
el neumdlogo y la enfermera gestora de casos [7].

La “enfermera gestora de casos” es una figura que
desarrolla en Espana el Ministerio de Sanidad, Ser-
vicios Sociales e Igualdad en 2012, en su “Estrate-
gia para el Abordaje de la Cronicidad en el Siste-
ma Nacional de Salud”. En las recomendaciones de
su octavo objetivo, con objeto de potenciar las ac-
tuaciones de enfermerfa en la atencién a los proce-
sos crénicos, subraya la importancia de su rol como
“enfermeros de enlace” que permiten la coordina-
cién asistencial entre todos los profesionales que
desempefian distintas funciones dentro del mismo
proceso asistencial. Esta figura se implementa a fin
de mejorar la transicién entre los diferentes dmbitos
y unidades de atencién de los pacientes crénicos [8].

Asi, en la Atencién Primaria la coordinacién
entre médico de cabecera, neumdélogo y enferme-
ra gestora de casos serd fundamental para garanti-
zar una cooperacion exitosa.

Si ya hemos resaltado anteriormente la impor-
tancia de la dotacién de habilidades paliativas a
los neumologos, parece evidente que también serd
fundamental formar a estos médicos de cabecera
de atencién primaria en. Thoonsen B ez al.9 con-
forman un grupo de médicos de cabecera en los
Paises Bajos y los entrenan en este 4mbito, demos-
trando que sus pacientes, en comparacién con los
del grupo de médicos de control, son hospitaliza-
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dos con menos frecuencia en sus ultimos 3 meses
de vida; contactan mds a menudo con ellos en el tl-
timo mes; y su defuncion tiene lugar en el hogar en
un mayor nimero de casos.

La coordinacidén eficaz entre la asistencia so-
cial y los dos niveles asistenciales sanitarios donde
se puede ofrecer este tipo de medidas, la atencién
primaria y la especializada, serd un aspecto funda-
mental para garantizar el acceso a los servicios de
CP de los pacientes con enfermedad pulmonar
obstructiva crénica.

A dia de hoy, es necesaria una mayor concien-
cia de los servicios de cuidados paliativos como
una opcidn para los pacientes con EPOC.

4.2. Planificacion anticipada de las
decisiones (PAD)

4.21. Concepto de planificacién
anticipada de las decisiones

A finales de los 70, a raiz del caso Quinlan, surgen
en California las “Natural Death Acts” que legali-
zan y abren el camino al reconocimiento juridico
de los Testamentos Vitales (TV) en Norteamérica.
En estos testamentos, se trataba de registrar las vo-
luntades y deseos de los pacientes terminales con
respecto a cémo querifan ser tratados y cémo que-
rian morir [10].

A pesar del desarrollo de esta ley, a finales de los
80 sdélo un 10-12% de los norteamericanos habrian
firmado un testamento vital. Se pone en marcha
una iniciativa para promover que los profesiona—
les sanitarios fomenten la cumplimentacién de los
mismos: la ley Federal Patient Self-Determination
Act serfa propuesta por el Senado y el Congreso,
y aprobada por el presidente Bush en 1991 [11].

Entre 1989 y 1994 se realiza, también en
EEUU, un macroestudio que cuenta con la parti-
cipacién de mds de 9.000 enfermos: el SUPPORT
(“Study to Understand Prognoses and Preferences
for Outcomes and Risks of Treatments”) [9]. Este se
divide en una fase descriptiva en la que se pretende
conocer el pronéstico de las enfermedades de estos
pacientes y cémo se toman las decisiones al final
de la vida y una fase de intervencién, con la que se
pretende mejorar este proceso mediante la mejora
de la comunicacién y de la provisién de informa-
cién prondstica.
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Los resultados tras la implementacién de la
PSDA vy de la fase II del estudio SUPPORT no
fueron tan favorables como se esperaba. Ello lle-
va a los bioeticistas a reflexionar la idea de que “/a
toma de decisiones al final de la vida” no puede
apoyarse exclusivamente en formularios; no pue-
de consistir en un mero documento que deja escri-
to el paciente y en el que la intervencién del profe-
sional sanitario se reduce a la simple revisién de la
cumplimentacién del mismo [10].

La “toma de decisiones al final de la vida” debe
tratarse desde una perspectiva mucho mds global e
integradora; debe ser un fenémeno que implique
a los profesionales sanitarios, pacientes, familiares
y a la sociedad en su conjunto; debe basarse en el
modelo deliberativo de relacién clinica (en el que
el sanitario propone y el paciente dispone).

Surge asi el concepto “planificacién anticipa-
da de decisiones” (PAD), descrito por la bioeticis-
ta Linda L. Emanuel como “e/ proceso de discusion
estructurado y documentado entretejido dentro del
proceso habitual de cuidado de la salud, que se re-
visa y pone al dia periddicamente sobre unas bases
establecidas” [12]. Debe ser “expresion de la anto-
nomia de la persona que lo realiza™ lo que impli-
ca que tiene que ser un acto voluntario, informa-
do y capaz.

La PAD es un proceso abierto, continuo, diné-
mico y accesible para todos los profesionales sani-
tarios encargados de la atencién y seguimiento de
la persona enferma [13]. Se basa en “amplios pro-
cesos comunicativos entre profesz'onales, pacientesy
familiares que ayudaran a mejorar la calidad mo-
ral de las decisiones al final de la vida”. “La consi-
deracion del contexto temporal, psicoldgico, cultu-
ral, familiar y comunitario en el que se produce
la toma de decisiones”[11] se convertia asi en un
elemento clave.

La Planificacién Anticipada es una mera herra-
mienta para conseguir este proceso; nunca un fin
en s mismo, nunca el objetivo final [12].

4.2.2. Planificacion anticipada de las
decisiones en la enfermedad pulmonar
obstructiva crénica

Si bien es verdad que la PAD surgen en sus inicios
enfocados al paciente terminal, mds adelante se am-
pliarfa el tipo de enfermo que podria beneficiarse de
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los mismos: usuarios con cualquier patologfa, fun-
damentalmente grave, irreversible y en fase avanza-
da. Sin embargo, en la actualidad sigue siendo un
error frecuente de la prictica habitual no concebir
que las enfermedades crénicas que cursan con epi-
sodios criticos intercurrentes y en las que no hay in-
dicadores de pronéstico claros, como la EPOC, no
pueden beneficiarse de estos instrumentos [10].

La PAD estd especialmente indicada para la
EPOC, segin la Guia de apoyo para los profesio-
nales sobre planificacién anticipada publicada por
la Consejerfa de Salud y Bienestar Social de la Jun-
ta de Andalucfa en 2013 [13]. No obstante, se-
gtin un estudio aprobado por la Junta de Revision
Institucional de la Universidad de Washington en
2011, menos del 20% de los pacientes con EPOC
desarrollan un documento de instrucciones pre-
vias (DIP) [14].

El problema fundamental a la hora de la PAD
en pacientes con EPOC es la ausencia de indica-
dores y escalas prondésticas de fiabilidad, que nos
hacen dudar de cudl es el momento clave para im-
plementar esta estrategia. Si a esto le afiadimos la
diversidad de profesionales sanitarios implicados
en el seguimiento y atencién de la misma (medi-
cina neumoldgica, paliativa, intensivista, interna
y comunitaria; enfermerfa; fisioterapia; trabajador
social; psicélogo, etc.) y la pobre interconexién
actual entre atencién primaria y especializada en
nuestro SNS, parece evidente que la planificacién
anticipada de las decisiones no sea ficilmente lleva-
daala prictica [10].

En 2013, se entrevista en Australia a neumdlo-
gos de pacientes con EPOC [15]. Aunque la ma-
yorfa de los médicos encuestados coincide en que
la PAD es importante para los pacientes con enfer-
medades que ponen en peligro la vida, que puede
mejorar la satisfaccién de los enfermos con respec-
to al cuidado al final de la vida, y que puede redu-
cir la probabilidad de un tratamiento indtil; la mi-
tad de los mismos reconoce haber hablado de PAD
con muy pocos de sus pacientes.

En un estudio prospectivo de corte transversal
sobre las necesidades de atencién en pacientes con
EPOC o insuficiencia cardiaca congestiva desarro-
llado en los Paises Bajos [17], se concluye que la
mayoria de los pacientes con EPOC tienen capaci-
dad de comunicar sus preferencias de tratamiento
al final de la vida, a pesar de que estas preferencias
raramente se debaten con sus médicos especialistas.
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La proporcién de enfermos que participan en
la eleccién del mismo disminuye segin aumenta
la probabilidad de muerte o deterioro funcional o
cognitivo, y se incrementa cuando se consigue pro-
longar la vida después del tratamiento. Sin embar-
go, no varfa cuando la probabilidad de resultado
adverso es inferior al 10 %.

La situacion en nuestro pafs es muy similar: ac-
titud positiva frente a la PAD en el EPOC, aun-
que en la préctica no se llega a llevar a cabo tanto
como se debiera. En un estudio descriptivo trans-
versal realizado en 2003 sobre mds de 100 pacien-
tes ambulatorios para conocer su actitud frente al
DIP [10], se encuentra que el 97% considera “inte-
resante” el documento, y un 39% asegura que “lo
formalizaria”. Sin embargo, cinco afios después se
estima que solo 50 personas por 100.000 habitan-
tes habrfan llegado a registrar en algin momento
sus directivas anticipadas.

Si queremos ir mds alld del registro de las Ins-
trucciones Previas y avanzar en el camino de la
PAD, es imprescindible la “educacion de profesio-
nales y pacientes y el desarrollo de propuesta concre-
tas en el dmbito clinico” [10].

4.2.3. ; En qué punto de la enfermedad se
debe realizar la planificacién anticipada
de las decisiones?

Es muy importante que la PAD no comience di-
rectamente en la fase avanzada de la enfermedad,
sino en la etapa inmediatamente anterior de cro-
nificacién y empeoro progresivo de la misma. Asf,
cuando llegue la etapa final de la patologfa, el en-
fermo sabrd disefiar sus directrices con mucha
mayor conflanza y consciencia, y sus profesiona—
les sanitarios sabrdn guiarle de manera mis perti-
nente [10].

Un ensayo aleatorizado demuestra que la PAD
conlleva a una mejor concordancia entre el trata-
miento preferido y el recibido por el paciente, lo
que se traduce en un menor grado de estrés, ansie-
dad, y depresién y en una mayor satisfaccién con
la atencidn sanitaria por parte de si mismo y de su
familia [6].

No obstante, estas preferencias pueden variar
segtin avanza la enfermedad, sobre todo en el caso
de patologias cuyo curso clinico e intensidad de la
sintomatologfa es muy variable.
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En un estudio multicéntrico, prospectivo y
longitudinal realizado en los Paises Bajos se analiza
el cambio de preferencias sobre tratamiento para
mantener la vida (como son la Reanimacién Car-
diopulomonar o “RCP” y la Ventilacién Mecéni-
ca o “VAML”) en 80 pacientes con Insuficiencia Car-
diaca Congestiva de grado III o IV, 80 enfermos
con Insuficiencia Renal Crénica avanzada con re-
querimiento de didlisis y 105 pacientes con EPOC
de estadio [6].

Se observa que casi el 40% de los pacientes am-
bulatorios clinicamente estables estudiados cam-
biaron sus preferencias al menos una vez duran-
te un perfodo de seguimiento de 1 afio. Ademis,
se estudian los principales factores que pueden in-
fluir en este cambio de opinién: el empeoramien-
to del estado de salud y una exacerbacién de la an-
siedad y la depresién aumentan la probabilidad de
que decidan rechazar la RCP y VM que habian
aceptado anteriormente; la disminucién de la mo-
vilidad les lleva, en la mayorfa de las ocasiones, a
pasar de estar a favor de la VM a sentirse reticentes
frente a la misma; y por el contrario, un empeora-
miento del estado de salud acompafiado de un de-
trimento de su movilidad aumenta el riesgo de que
dejen de rechazar la VM y decidan si querer reci-
birla [6, 18].

En el estudio prospectivo que hemos mencio-
nado lineas mds arriba [13], se descubre que los pa-
cientes que viven solos y los que son dependientes
para el cuidado personal son también mds propen-
sos a rechazar VM y RCP, con lo cual se supone
que cuando cambien estas circunstancias del pa-
ciente, también podrin modificarse sus deseos con
respecto a estas dos técnicas de mantenimiento de
la vida [16].

Por tanto, en la préctica clinica, ;cémo sabre-
mos cudndo debemos considerar el cambio de pre-
ferencias del paciente? Cuando este cambio “se
mantenga a lo largo del tiempo y no se modifique
tras el tratamiento farmacoldgico con ansioliticos,
antidepresivos o morfina ni con el acompariamiento
y apoyo de los profesionales y familiares” [10].

Por otro lado, existen eventos clinicos y cir-
cunstancias personales del paciente que nos pue-
den llevar a replantearnos la reevaluacion la PAD.
Las exacerbaciones son un ejemplo de esto mismo.
24 investigaciones diferentes [18] han demostrado
que estas se asocian con un mayor riesgo de muer-
te, por lo que implican una transicién importante
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en el curso de la enfermedad, y se pueden traducir
en un cambio a la hora de plantearse los cuidados
al final de la vida.

La reevaluacién periddica de las PAD es fun-
damental (sobre todo después de cambios en el es-
tado de salud, movilidad, sintomas de ansiedad y
depresién y exacerbaciones) para que las directivas
anticipadas sobre el tratamiento para mantener la
vida del paciente estén fundamentadas con la ma-
yor solidez, coherencia, estabilidad y autenticidad
posibles, y para que el tratamiento sea en todo mo-
mento lo mds acorde posible a las preferencias del
paciente [S].

Otro aspecto que requiere mejora en relacion
al momento en el que se plantea la PAD, es que
este proceso habitualmente sucede cuando el pa-
ciente se encuentra enfermo y hospitalizado, a pe-
sar de que se recomienda que el proceso se inicie en
un entorno ambulatorio, cuando el individuo se
encuentra clinicamente estable y acompafiado por
sus cuidadores.

4.3. Proceso de comunicacion en la fase
terminal de la enfermedad pulmonar
obstructiva crénica

4.3.1. El proceso de comunicacién

La comunicacion profesional sanitario-paciente
sobre la atencién y los cuidados al final de la vida
es deficiente y poco frecuente en la EPOC. Esto
es apoyado por el estudio “Viabilidad de un semi-
nario web para entrenar a pacientes con enferme-
dades crdnicas” [14], con el que se descubre que,
en 2011, menos de un tercio de los pacientes con
EPOC habian dialogado alguna vez con sus profe-
sionales acerca de sus deseos al final de la vida.

No obstante, este tipo de conversaciones son
imprescindibles. El grupo de Heftner, realiza en
Arizona un estudio descriptivo sobre 105 pacien-
tes en programas de rehabilitacién pulmonar [10],
y concluye que el 99% deseaba que los profesiona-
les de la salud les informasen y hablasen con ellos
sobre las directivas previas, a pesar de que solo el
19% habia recibido dicha informacidn.

En un estudio prospectivo desarrollado en
2005 [17], se concluyé que a pesar de que solo el
32% de los pacientes confirmaron haber tenido
una conversacién con sus médicos sobre la aten-
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cién que querrian al final de la vida, casi tres cuar-
tas partes pensaban que su médico probablemente
conocia los tipos de tratamientos que querrian en
el caso de que estuvieran demasiado enfermos para
hablar por si mismos.

Esto contrasta con los resultados obtenidos por
un estudio anterior desarrollado en Seatle y publi-
cado en 2004 [19], que concluia que la gran mayo-
rfa de los pacientes de EPOC creen que sus médi-
cos no entienden sus preferencias para la atencién
al final de la vida, y son mds propensos que los en-
fermos con cidncer o Sindrome de la Inmunodefi-
ciencia Adquirida (SIDA) a expresar su preocupa-
cién por la falta de educacién que reciben sobre
su enfermedad, tratamiento, prondstico y planifi-
cacién anticipada de la atencién.

Knauft ez al. en 2005, Selmanetal et 4l. en
2007, Green et al. en 2010; Barclay ez al. y Curtis
et al. en 2011, Ménmen et al. en 2012 llegan a las
mismas conclusiones [20].

Lo que parece evidente es el hecho de que los
pacientes con EPOC desean mucha mds informa-
cién sobre el final de la vida de la que la que les es
proporcionada por sus clinicos [11]. Es absoluta-
mente fundamental la informacién a los pacientes
para que puedan tomar decisiones informadas so-
bre estos procesos.

Ademds, los pacientes que sienten que no han
recibido la informacién adecuada tienden a tener
una peor relacién con su equipo de atencién médi-
ca, lo que sugiere que la provisién temprana de in-
formacién es esencial para formar un tratamiento
terapéutico eficaz. La mayor provisién de informa-
cién sobre el diagndstico y el prondstico podrian
reducir su grado de angustia [7].

No obstante, las directrices recientemente ac-
tualizadas de la iniciativa global sobre enfermedad
pulmonar obstructiva crénica [19], no incluyen
recomendaciones sobre la comunicacién en este
tipo de pacientes (en gran parte debido a la ausen-
cia de datos que guien dicha atencién).

El estudio desarrollado por Curtis ez al. [19]
sugiere un punto de contraste con todo esto. Esta-
blece que, a pesar del deseo de la mayoria de los pa-
cientes de obtener informacién completa y veraz,
a menudo surgen desencuentros entre los pacien-
tes (que tienen unas consideraciones mds optimis-
tas frente al prondstico) y las estimaciones de los
médicos sobre la supervivencia (que son mis pre-
cisas).
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4.3.2. Barreras en el proceso de
comunicacién

Existen barreras para el proceso comunicativo por
arte del profesional sanitario, el paciente y los fa-
p y
miliares.

Barreras por parte del profesional sanitario

Los principales obsticulos en la comunicacién
con el paciente EPOC son:

* La no contemplacién de la EPOC como una
patologia que los requiera. El enfoque inicial de
los cuidados paliativos aplicados a la oncologfa
en los paises en los que se desarroll6 por primera
vez hace que exista una desigualdad histérica a
la hora de entender y atender la EPOC y el cdn-
cer de pulmén.

* Lapropia trayectoria de la enfermedad, su pro-
néstico impredecible y la ausencia de un pun-
to concreto en el que sea de repente pertinente
apostar por un enfoque paliativo. A menudo,
el prondstico de la patologfa es lo que orienta la
consideracion de los CP, por lo que serd mis di-
ficil la aplicacién de los mismos en los pacien-
tes con EPOC, IC o demencia que cuentan
con una fase terminal menos reconocible que
en los pacientes con neoplasia pulmonar, cuya
fase terminal m4s ficilmente identificable [7].

* El alto riesgo que existe de muerte subita tras
una exacerbacién aguda.

* La concepcién de algunos clinicos de que este
tipo de conversaciones sobre cuidados al final
de la vida no son su responsabilidad [20].

e Lafalta de habilidades de comunicacidn.

* Eltiempo limitado en la relacién clinica pacien-
te-profesional sanitario para llevar a cabo una
comunicacién en relacién a la MP de manera
eficiente.

* La no consideracién de las creencias religiosas
y necesidades espirituales del paciente (estudios
previos sugieren que la mayorfa de los pacientes
desean conversar sobre este tipo de cuestiones
con sus profesionales) [19].

Mis alld de estas barreras, existen “facilitado-
res”; aspectos que favorecen un buen proceso de
comunicacién paciente-profesional y por tanto,
promueven la implementacién de los CP. Tres de
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los mds importantes son, segtin el estudio “Barre-
ras y facilitadores en la comunicacion al final de la
vida con el paciente EPOC” [17]:

* “El paciente y yo tenemos una buena relacion’.

* “Ya be tratado a muchos pacientes con enferme-
dad pulmonar en el pasado’.

* “El paciente ha estado muy enfermo anterior-
mente”.

Barreras por parte del paciente y familiares del
mismo

Los problemas en el proceso comunicativo al final
de la enfermedad por parte del paciente y sus cui-
dadores son:

* La no contemplacién de la EPOC como una
enfermedad que amenace la vida, sino mds bien
como una “forma de vida”. No conciben que la
patologfa sea potencialmente mortal, y sin em-
bargo, interpretan los CP como “rendirse”, o
una sefial de que la muerte es inminente.

* La actitud fatalista de los pacientes por ser la
EPOC una enfermedad crénica [7].

* “Prefiero concentrarme en seguir con vida antes
que hablar de la muerte” y “no estoy seguro de
que el médico me vaya a cuidar si empeora mi

enfermedad’.

Estas dos barreras son identificadas por Cur-
tis et al. [20], que descubrian en su investigacién
que son respaldadas por mds de la mitad de los pa-
cientes de su muestra. Elizabeth Knauft ez a/. [17]
coinciden con estos dos obstdculos (que serfan res-
paldados por el 75% y el 64% de los pacientes del
estudio que realizan), pero subraya ademds uno
mis: el hecho de que los pacientes no saben qué
tipo de cuidados preferirfan si estuviesen muy en-
fermos (afirmado por mds del 30% de los enfermos
que entrevistan).

De la misma manea que hay facilitadores en
la comunicacién desde el punto de vista de los
profesionales sanitarios, existen también hechos
que favorecen la comunicacién desde la perspec-
tiva del enfermo pulmonar. Los mds importan-
tes son:

* Haber tenido familiares o amigos que han
muerto (mds del 80%).
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* Confiar en sus profesionales sanitarios (87%).

* Laconsideracién de que su médico es muy bue-
no para tratar la EPOC (83%).

* La idea de que su médico se preocupa por €l
como persona (83%) [17].

El estudio aprobado por la Junta de Revisién
Institucional de la Universidad de Washington
apoya estos hallazgos [21].

Al comparar barreras y facilitadores, se obser-
va que los pacientes que informaron haber teni-
do una conversacién sobre la atencidn al final de
la vida confirman de media menos barreras (tres) y
mds facilitadores (ocho) que los pacientes que ase-
guraron no haber tenido tal conversacién (cuatro
barreras y seis facilitadores) [17].

4.3.3. ;Cémo mejorar el proceso
comunicativo?

La integracién precoz de CP puede conducir a un
mejor manejo de los sintomas, una mejor calidad
de vida e incluso una prolongacién de la esperanza
de vida del sujeto [6]. Por ello, serd fundamental su
consideracién en este tipo de pacientes.

Se necesita un cambio de paradigma; pasar de
un enfoque orientado a la enfermedad hasta una
perspectiva de CP centrados en el paciente. Segtin
la Asociacién Holandesa de Médicos para las En-
fermedades Pulmonares y la Tuberculosis [7], se
debe apostar por una visién de los mismos mucho
mds integradora; que incluya conversaciones pe-
ridédicas sobre los sintomas, el prondstico y las in-
quietudes desde una etapa temprana y debates de
PAD basados en esto.

Para mejorar el proceso comunicativo sobre
la atencién al final de la vida y la implementacién
de CP en el momento correcto, serd fundamental
superar las barreras anteriormente mencionadas.
Para ello, serd imprescindible:

* Mejorar las habilidades de pronéstico y comu-
nicacién de los profesionales sanitarios [43].
Las habilidades comunicativas son una herra-
mienta imprescindible para llevar a cabo el pro-
ceso de PAD. Por ello, la guia de Apoyo para los
Profesionales considera que para el proceso de
comunicacién sobre los cuidados al final de la
vida, es fundamental:
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— Elegir un momento y un lugar pertinentes
para que el proceso tenga lugar.

— Tener claro el objetivo en funcién de las cir-
cunstancias de la persona.

— Adecuar el mensaje a sus caracteristicas per-
sonales y sus circunstancias familiares.

— Manejar profesionalmente todos los recursos
comunicativos.

— Facilitar a la persona la verbalizacién de sus
deseos, preferencias, miedos y valores.

— Permitir y fomentar la expresién de emocio-
nes y sentimientos.

— Dar tiempo para procesar los mensajes y emi-
tir respuestas [13].

* Laformacién en CP parala compresién de la ne-
cesidad de los mismos en el tratamiento de la fase
avanzada, grave e irreversible de la enfermedad.

* La optimizacién del tiempo de la relacién clini-
ca.

4.4. Sintomas que requieren paliacion

La evaluacién de la sintomatologfa por parte de los
familiares de los pacientes que requieren CP a me-
nudo resulta atil para los profesionales de la salud,
pese a su inexactitud. Ademds, a través de la misma,
los allegados se sienten ttiles y encuentran consue-
lo al desempenar un papel activo en el control de la
clinica de su familiar. Es por esto que resulta siem-
pre interesante tenerla en consideracién [22].

Seguin la Gufa de Pricticas Clinicas sobre CP
publicada en 2008 y financiada por medio de un
convenio entre el Instituto de Salud Carlos III y
la Agencia de Evaluacién de Tecnologfas Sanitarias
del Pais Vasco (Osteba):

o “Lavaloracion de los sintomas debe ser multidis-
ciplinar, individualizada, adaptada al enfermo
y su familia y continuada en el tiempo’.

* “En el caso de optar por el uso de escalas de valo-
racion de sintomas, se recomienda la utilizacion
de instrumentos validados”.

* “Lavia de administracion preferente debe ser la
via oral. Cuando la via oral no es posible, se reco-
mienda utilizar la via subcutdnea, y en algunos
casos se puede utilizar la via transdérmica” [21).

La SECPAL, en su Guia de CP, expresa como
objetivos generales en la paliacién de la sintoma-
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tologfa del paciente: la evaluacién adecuada de la
clinica previa al disefio del tratamiento; la explica-
cién de la etiologfa de la misma al paciente y a sus
familiares y las medidas terapéuticas a aplicar para
el manejo de la misma; la elaboracién de una es-
trategia terapéutica mixta (general de su situacién
de enfermedad terminal y especifica para cada uno
de sus sintomas), que comprenda a su vez medidas
farmacoldgicas y no farmacoldgicas; y la monitori-
zacién de los sintomas mediante el uso de instru-
mentos de medida estandarizados (escalas de pun-
tuacién o analdgicas) y registro de los mismos [28].

En un estudio transversal sueco sobre pacientes
con EPOC, se demuestra que aquellos enfermos
con limitacién del flujo de aire moderada-severa pa-
decen un promedio de 7.9 sintomas, mientras que
aquellos con limitacién severa-muy severa normal-
mente presentan entre 9y 14 sintomas de media.

Por otro lado, en una encuesta internacional
[24], 6 de los 12 paises en las que se desarrolla con-
cluyen que el paciente promedio EPOC tiene una
carga de sintomas de grave a muy grave segin el
COPD Assessment Test.

Esta carga de los sintomas en este tipo de pato-
logfa es similar o peor que en otras enfermedades
tales como el cdncer de pulmén, la IC o el VIH.
Sin embargo, la probabilidad de tener un trata-
miento adecuado de los mismos al final de la vida
es mucho menor que en estas otras situaciones cli-
nicas, y el riesgo de tener una peor CVRS, es con-
siderablemente mayor.

Los sintomas md4s comunes en la fase final de
esta enfermedad son: disnea, tos, dolor, ansiedad y
depresién y sufrimiento espiritual.

El control sintomdtico requiere de la combina-
cién de atencién farmacoldgica, psicoldgica y espi-
ritual, y deber4 estar guiado por los hallazgos del
examen fisico, las escalas de evaluacién de sinto-
mas, la evaluacién psicoldgica y las pruebas de la-
boratorio.

4.5. ;En qué momento se deben iniciar
los cuidados paliativos?

La “preguntasorpresa” (¢ Le sorprenderia que este pa-
ciente muriese en los proximos 12 meses?) es una herra-
mienta que fue adoptada por las politicas nacionales
del Reino Unido como instrumento de evaluacién
complementaria por los médicos de atencién prima-
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ria para identificar a los pacientes susceptibles de ser
beneficiados por CP tempranos [24].

A nivel nacional, el Centro Colaborador de la
OMS para Programas Publicos de Cuidados Palia-
tivos del Instituto Catalin de Oncologfa diseniarfa el
instrumento “NECPAL CCOMS-ICO” como ini-
ciativa con la que pretendia impulsar la mejora dela
atencién de los pacientes con enfermedades créni-
cas avanzadas y necesidad de atencién paliativa.

Esta herramienta se encuentra especialmente
indicada para “enfermedades pulmonares cronicas
evolutivas avanzadas en las que el enfermo se en-
cuentre especialmente afectado” (como es la EPOC
en sus diversas fases).

Para considerar que el enfermo precisa MP, se
necesita que la respuesta a la “pregunta sorpresa”
sea negativa, o que al menos otra de las tres pre-
guntas que le siguen tenga respuesta positiva [25].

La aplicacién de MP no estd nunca contrain-
dicada con la aplicacién de una terapéutica cura-
tiva simultdnea a la misma. Es por esto que, fren-
te a la manera en la que se dotaban antiguamente
los CP (en la etapa terminal de la enfermedad), en
estas tltimas décadas se prefiere la incorporacién
temprana de los mismos. Asi, en la revisién de Ju-
lia H Vermylen ez al. publicada en el International
Journal of COPD en 2015, se demuestra cémo los
CP proactivos antes de la fase final de la enferme-
dad disminuyen el nimero de hospitalizaciones y
grado de discapacidad, ansiedad, sufrimiento y de-
presién del paciente, y favorecen el futuro control
de sus sintomas al final de la vida [24].

5. Conclusiones

Tras el andlisis y sintesis de la literatura selecciona-
da, podemos concluir que hemos dado respuesta
a los objetivos planteados en la introduccién del
trabajo.

Davila Garcia, L.
5.1. Limitaciones y fortalezas del estudio

La aplicacién de los CP ala patologia EPOC es un
tema muy emergente en la actualidad. Sin embar-
g0, a nivel nacional, son pocos los estudios conclu-
yentes que hemos encontrado sobre la situaciéon
actual de los mismos.

Ademis, existen muy pocas investigaciones
que analicen cudles son los requerimientos de este
tipo de pacientes en la fase terminal de su patolo-
gfa, y cudl es el tratamiento farmacolégico y no far-
macolégico 6ptimo que se les debe prescribir.

La principal fortaleza de la revisién es el hecho
de que la mayoria de sus resultados obtenidos son
fruto de estudios cuantitativos experimentales ac-
tuales.

5.2. Relevancia del estudio y directrices
para futuras investigaciones

Teniendo en cuenta la epidemiologia de la pa-
tologfa y la evolucién que se espera de la misma,
aprender su correcto manejo desde el punto de
vista de la MP resulta fundamental por parte de
todo el conjunto de profesionales sanitarios. En
ese sentido, los resultados obtenidos en esta revi-
sién son de gran relevancia, fundamentalmente
para el profesional de enfermerfa (que serd quien
muy probablemente aporte gran parte de estos
cuidados).

El estudio de este tema aporta un conocimien-
to clave para la toma de decisiones asistenciales y la
instauracién de gufas de prictica clinica y nuevos
protocolos de actuacion.

Asi mismo, esta revisién narrativa de la literatu-
ra goza de un gran interés cientifico en las dreas de
docencia e investigacion, dado que aporta una res-
puesta académica de ¢cudl es el estado actual de los
cuidados paliativos en la fase terminal del EPOC?
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