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PALABRAS CLAVE Resumen

Medicina paliativa; Objetivos: Describir las caracteristicas y la evolucion de los pacientes cronicos avanza-
Cuidados paliativos dos no oncolgicos (PCANO) subsidiarios de cuidados al final de la vida (FV) identificados
no oncol 6gicos; y evaluados por medio de una valoracion multidimensional (VM) exhaustiva y un trabajo
Cuidados al final en equipo interdisciplinario (EID).

de la vida; Meétodo: Estudio retrospectivo y descriptivo. Se evalud a los pacientes ingresados en el
Valoracion Area Médica Integral (AMI) del Hospital Pare Jofré, que cambiaron del proceso asistencial
multidimensional; de convalecencia o larga estancia al de cuidados paliativos del 1 de abril de 2008 al 31 de
Paciente marzo de 2009. Se analizaron datos generales (edad, sexo, comorbilidad, funcionalidad,
pluripatol6gico situacién cognitiva, nutricional, sociofamiliar, sintomas, intervenciones del EID, nimero

de farmacos, complicaciones, estancia, mortalidad) y especificos (criterios de termi-
nalidad de la National Hospice Organization, informacion del diagnostico y pronéstico,
elaboracién del Plan de Atencion Integral, sobrecarga familiar, directrices anticipadas,
adecuacion de niveles de esfuerzo asistencial, tiempos desde el ingreso de identificacion
de necesidad de manejo paliativo y de inicio del tratamiento sintomatico y del paliativo
puro y riesgo de duelo complicado). El analisis de los datos se realizd con el programa
estadistico SPSS 15.0.

Resultados: Se estudio a 138 pacientes: 55% mujeres; edad media 81 afos; con un indice
de Charlson 3,4 y de Barthel al ingreso de 5 puntos; deterioro cognitivo del 89%; Mini
Nutritional Assessment 12 puntos y albumina 2,6 g/dl; intervencion de mas de un com-
ponente del EID 35%; sintomas predominantes disfagia, dolor, estrefimiento, anorexia y
disnea; el 80% presento alguna complicacion; estancia mediana de 23,5 dias y mortali-
dad del 93% En el recurso asistencial de procedencia: informacién sobre el pronéstico
(IP) a la familia del 65%; directrices anticipadas del 25%. Durante la estancia en el AMI:
IP familia del 92% adecuacion de niveles de esfuerzo asistencial del 80% directrices
anticipadas (DA) del 96%; Zarit reducida de 17 puntos; tiempos en dias desde el ingreso
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(medianas) de identificacion de necesidad de manejo paliativo de 7, de inicio de trata-
miento paliativo puro de 15 y riesgo de duelo complicado del 5%.

Conclusiones: S identificd a una poblacién de PCANO en situacién de FV caracteriza-
dos por edad elevada, gran comorbilidad, importante deterioro global al ingreso, desta-
cada carga sintomatica, alta prevalencia de complicaciones durante la estancia y gran
mortalidad. Hubo un escaso planteamiento sobre IP y DA en los recursos asistenciales
de procedencia. Nuestra metodologia de VM con trabajo en EID nos permite identificar
de forma rapida tras su ingreso a los PCANO en los que hay indicacion de un manejo
paliativo y, al mismo tiempo, evaluar sus necesidades y las de sus familias con el fin de
garantizar unos cuidados adecuados al FV durante la mayor parte de su estancia.
© 2011 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Publicado por Hsevier Espana, SL.
Todos los derechos reservados.

End-of-life care of advanced chronic non-cancer patients in a medium
and long term hospital

Abstract

Objectives: To describe the characteristics and evolution of advanced chronic non-cancer
patients (ACNCP) with a need of end of life care (EofLC) identified and evaluated through
an Exhaustive Multidimensional Assessment (EMA) and Interdisciplinary Teamwork (IT).
Met hods: A retrospective descriptive study, evaluating patients admitted to the Integral
Medical Area (IMA) of the Pare Jofré Hospital that changed the care process from
Convalescence (CON) or Long Stay (LS) to Palliative Care (PC) during the period from
2008/04/01 to 2009/03/31. General data were analysed (age, comorbidity, functional,
cognitive, nutritional, social and family, status symptoms and interventions by the IT,
number of drugs, complications, stay, mortality), as well as specific data (terminal
criteria of the National Hospice Organization, diagnostic and prognostic information,
development of the Comprehensive Care Plan, advance directives, limiting levels of
effort care, times from admission to identify need of palliative care and the start
of symptomatic treatment and pure palliative treatment and risk of complicated
bereavement). The data analysis was performed with SPSS 15.0.

Results: Atotal of 138 patients were studied, 55%female, and a mean age of 81+9.5;
Charlson Index 3.4+1.9; Barthel at admission 5.3+15.2; cognitive impairment 89% Mini
Nutritional Assessment (MNA) (median) 12, and albumin 2.6 g/dl; intervention of more
than one component by the IT 35%; predominant symptoms: dysphagia, pain, constipation
and dyspnoea; complications occurred in 80% of cases; average stay was 23.5 days and
mortality 93%. In the origin care recourse: Prognostic information (PI) to the family, 65%;
Advance directives (AD), 25%. During hospitalization: Pl to family, 92%; Adequacy level
of care effort, 80%; AD 96%; Zarit score decreased to 17 points; times in days (median)
from admission to identify need for palliative management; 7 days, and starting pure
palliative treatment, 15 days, and risk of a complicated bereavement, 5%.

Conclusions: The predominance of ACNCP in end of life situations is characterised by
advanced age, high comorbidity, significant overall impairment on admission, increased
symptomatic burden, and a high prevalence of complications during the stay, and high
mortality. There is a lack of approach to Pl and AD in the original care resources. Our
EMA methodology in IT allows us identify ACNCP with indication for palliative care soon
after admission and while assessing their needs and those of their families with the aim
of ensuring an appropriate end-of-life -care during the most for most of their stay.

© 2011 Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espafa, S.L.

All rights reserved.

de la poblacion, generada por las mejoras en las condicio-
nes de vida y los avances de la asistencia sanitaria’. Esta

La prevalencia de enfermedades crénicas y progresivas no  situacién ha conducido a la presencia de una gran cantidad
oncologicas ha aumentado de forma notable en los Gltimos ~ de pacientes complejos que se caracterizan por tener una
afnos como consecuencia del aumento de la supervivencia edad avanzada junto a gran dependencia, comorbilidad y
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fragilidad. Esto provoca en ellos una progresién mas rapi-
da de las enfermedades, dificultades para el diagnostico
de nuevos problemas y polifarmacia causante de efectos
adversos e interacciones frecuentes®. Por todo ello, estan
aumentando de forma inevitable las necesidades de aten-
cion a este tipo de pacientes, lo que conlleva el empleo de
un modelo de asistencia sanitaria y social que dé soluciones
a estas demandas®“.

En la propuesta de Callahan® para la medicina del siglo
xxi, se destaca la importancia de una adecuada propor-
cionalidad diagnostica y terapéutica en el manejo de los
pacientes con enfermedades crénicas avanzadas, conside-
rando al mismo tiempo sus opiniones y las de sus familias
para asi poder proporcionarles unos adecuados cuidados
al final de la vida (CFV). De ahi que la medicina paliativa
(MP), con su enfoque global (clinico, psicolégico, espiritual
y sociofamiliar), también tenga un papel fundamental en
el abordaje de las necesidades de los pacientes cronicos
avanzados no oncoldgicos (PCANO), lo cual aporta, como
en el paciente con cancer terminal, multiples beneficios®.
No hay que olvidar que tanto la informacion y la comunica-
cion con los pacientes y sus familias como la coordinacion
de los servicios médicos y sociales para asegurar la conti-
nuidad de cuidados son aspectos cruciales de este tipo de
manejo®’.

El sufrimiento no es exclusivo de los pacientes onco-
logicos y el estudio SUPPORT® ya demostr6 que los
PCANO también presentan mdultiples sintomas, como
dolor, disnea, fatiga y angustia, que con frecuencia no
logran controlarse de forma adecuada. En parte esto se
debe a que los médicos tienden a sobrestimar el tiem-
po de supervivencia de estos pacientes, lo que implica
un retraso en la adopcién de unas medidas paliativas
adecuadas.

La indicacion de los cuidados paliativos (CP) en los
PCANO se ve dificultada por varias razones: a) la escasez y
la falta de fiabilidad de herramientas predictivas y escalas
de valoracién para detectar la fase de final de vida (FV)S;
b) la propia trayectoria de la enfermedad, con frecuencia
no claramente predecible y caracterizada por un curso
fluctuante con descompensaciones seguidas de periodos
de estabilidad™'; ¢) la ausencia de una formacion espe-
cifica de los profesionales sanitarios en MP, y d) la escasa
informacién habitualmente proporcionada por dichos pro-
fesionales a estos pacientes y sus familiares acerca del
prondstico.

Es importante resaltar que el ejercicio de la MP no impli-
ca la suspension completa del tratamiento especifico de la
enfermedad. De hecho, cada vez es més criticada la idea
de la separacioén de los tratamientos con finalidad curativa
y paliativa, y actualmente se aboga por la concurrencia de
ambos planteamientos' . Esta actitud conlleva que los CP
deban considerarse desde el inicio de la enfermedad con el
fin de programar un plan asistencial dindmico, adaptado al
proceso evolutivo, que proporcione al paciente la maxima
calidad de vida posible'.

El objetivo de nuestro estudio es describir las caracte-
risticas y la evolucion de los PCANO subsidiarios de CFV
identificados y manejados por medio de una valoracion
multidimensional (VM) exhaustiva y un trabajo en equipo
interdisciplinario (EID).

Pacientes y métodos
Muestra

Se estudia a los pacientes ingresados en el Area Médica
Integral (AMI) del Hospital Pare Jofré de Valencia que cam-
biaron de proceso asistencial (PA) de convalecencia (CON) y
larga estancia (LE) al de cuidados paliativos (PAL), durante
el periodo comprendido entre el 1 de abril de 2008 y el 31
de marzo de 2009. Todos los pacientes fueron remitidos
desde recursos hospitalarios y en su mayoria ya venian
derivados con la indicacién de su inclusion en uno de los
tres PA sefialados.

Ambito de estudio

B estudio se ha realizado en el AMI del Hospital Pare Jofré,
que es un hospital de media y larga estancia que atiende
a personas con enfermedades crénicas tanto fisicas (AMI),
como psiquicas (Area de Salud Mental). B AMI es un recurso
hospitalario de 75 camas especializado y especifico para la
atencion a pacientes con enfermedad de larga evolucién,
pacientes pluripatologicos y/o pacientes al FV que requie-
ren una atencion sanitaria acorde a su situacion clinica y
las circunstancias sociofamiliares y psicologicas asociadas.
Estas necesidades se atienden segun los planteamientos de
los tres PA (PAL, CON y LE) definidos para darles respues-
ta'”. Cualquier cambio de PAde un paciente durante la hos-
pitalizacion lo comunica su médico responsable a la Unidad
de Documentacion Clinica y Admision para su reasignacion
al nuevo PA a partir de dicho momento.

Tipo de estudio

Se trata de un estudio retrospectivo y descriptivo con revi-
sion de las historias clinicas biopsicosociales de los pacien-
tes seleccionados.

Metodologia

Las variables de la VM analizadas en este estudio en rela-
cion con los objetivos planteados se agrupan en generales
y especificas. Se consideran generales las siguientes: edad,
sexo, estancia en el hospital de procedencia, nUmero de
ingresos hospitalarios en el Ultimo afo, comorbilidad segin
el indice de Charlson'®, funcionalidad previa (un mes antes
del ingreso en el hospital remisor) y al ingreso en nuestra
unidad mediante la escala de Barthel', situacion cognitiva
al ingreso y competencia en la toma de decisiones (menos
de 5 errores) por medio del test de Pfeiffer®, estado nutri-
cional al ingreso mediante el Mini Nutritional Assessment?!
y la determinacion analitica de albumina sérica, colesterol
total y recuento absoluto de linfocitos, valoracion socio-
familiar previa al evento actual con la escala de Gijon
abreviada y modificada (version Barcelona)®?, sintomas
predominantes al ingreso, intervenciones de los compo-
nentes del EID no incluidos en el equipo basico (dietética,
rehabilitacion, psicologia clinica y trabajo social), niUmero
de farmacos pautados al ingreso y al alta, complicaciones
de relevancia clinica durante la hospitalizacion, estancia y
mortalidad.
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Las especificas son: criterios de terminalidad de la
National Hospice and Palliative Care Organization (NHPCO)
para enfermedades avanzadas no oncolégicas®?%; infor-
macion-comunicacion del diagnostico y pronostico tanto
en el recurso asistencial de procedencia como durante el
proceso de hospitalizacion en nuestro centro mediante
entrevista con el paciente y/o familia; elaboracion del
Plan de Atencién Integral (PAl) individualizado; sobrecar-
ga del cuidador principal por medio de la escala de Zarit
abreviada??; directrices anticipadas (DA) escritas y/o
verbales mediante consulta con el programa de registro de
documentos de voluntades anticipadas y/o entrevista con
el paciente y familia o representante legal; adecuacion
de los niveles del esfuerzo asistencial (ANEA), por medio
tanto del proceso de informacion-comunicaciéon con toma
de decisiones compartidas, realizado con el paciente y
familia, como de las voluntades anticipadas escritas y/o
verbales, tiempos desde el ingreso: a) de inicio de un tra-
tamiento mixto (tratamiento tanto de la pluripatologia de
base, la reagudizacion actual y/o las complicaciones que
puedan aparecer, como de aquel con intenciéon de alivio
sintomatico); b) que se tarda en identificar la indicacién
de CP, y ¢) de inicio de tratamiento paliativo puro; riesgo
de duelo complicado mediante entrevista con los familia-
res mas cercanos para detectar factores tanto protectores
como predictores de dicho riesgo e indicacion de sedacién
paliativa terapéutica ante la presencia de sintomas refrac-
tarios, y previo consentimiento del paciente y/o familia.
Los tiempos de inicio del tratamiento mixto y del paliativo
puro se obtuvieron tras analizar durante todo el periodo
de hospitalizacion tanto las hojas de tratamiento como las
anotaciones al respecto del médico responsable en la hoja
de evolucion y el de indicacion de CP a partir del dia en que
se avisaba a la Unidad de Documentacion Clinica y Admision
para proceder a realizar el cambio al PAde PAL.

E EID estda compuesto por médicos, supervisor/a de
enfermeria, personal de enfermeria de hospitalizacion y
auxiliares de enfermeria (que forman el equipo basico),
junto con dietista, psicologos clinicos, trabajador social
y recursos rehabilitadores (médico rehabilitador, fisiote-
rapeutas, terapeutas ocupacionales y logopeda). Su labor
consiste en evaluar de forma multidimensional las nece-
sidades de cada paciente y sus familiares mas directos,
que quedan plasmadas en el PAl realizado habitualmente
dentro de la primera semana de ingreso. En las reuniones
del EID, de periodicidad semanal, se presenta con metodo-
logia biopsicosocial la unidad paciente-familia, se plantea
desde cada disciplina los problemas detectados, |as causas
de estos, los objetivos y las acciones a desarrollar para su
resolucion con la aportacion de todos los profesionales, y se
asignan responsables para cada una de las acciones vy
la forma en que mediran el resultado de dichas acciones,
programando finalmente la revision de los resultados de
las intervenciones y cumplimentando un formulario (docu-
mento del PAl) creado para tal fin, que se incorpora a la
historia clinica del paciente. El paciente asi valorado, y en
funcion de sus necesidades y atendiendo a sus opiniones y
deseos, es asignado al PA méas adecuado, que a veces no
coincide con el que se indico en el recurso hospitalario de
remision. Posteriormente, todos los pacientes se someten
a una reevaluacion continua con posibilidad de cambio de

PA, seguin su evolucién clinica, sin necesidad de cambio de
ubicacion ni de equipo asistencial, ya que todo el personal
del AMI esta capacitado para poder asumir sin problemas
cualquiera de los tres PA referidos. Ademas, el EID debe
asegurar la continuidad de los cuidados del paciente que
no fallece, contactando con el recurso asistencial que lo
va a seguir controlando tras el alta hospitalaria, y realizar
un seguimiento, tras el fallecimiento del paciente, de los
familiares con riesgo de duelo complicado".

Andlisis estadistico

Se utilizaron los datos estadisticos béasicos de centraliza-
cion (media, mediana y desviacion estandar) de las varia-
bles cuantitativas y la distribucion de frecuencias de las
variables cualitativas. Para la comparacién de medias de
variables que seguian una distribucién normal, se utilizé la
prueba de la t de Sudent-Fisher de significacion p < 0,01.
B proceso estadistico de los datos se realizd mediante el
programa informatico SPSS 15.0.

Resultados

Durante el periodo de estudio se identificé a 138 pacientes
que cambiaron de PA de CON y LE al de PAL. Esta muestra
supone el 39%del total de pacientes que en dicho periodo
fueron incluidos durante la hospitalizacion en el PAde PAL
(354 pacientes) y el 22% del total de pacientes hospitali-
zados en ese periodo (627 pacientes). Solo un 5% de los
pacientes ya remitidos desde su recurso de procedencia
para su inclusién en el PAde PAL eran no oncol4gicos.

En la tabla 1 se recogen las caracteristicas generales de
la poblacion de estudio. Como datos de interés hay que
sefialar los siguientes: un 54% de pacientes no pudo ser
evaluado cognitivamente al ingreso por bajo nivel de con-
ciencia o por demencia avanzada; |la diferencia de medias
entre el nimero de farmacos al ingreso y al alta (3,3) fue
estadisticamente significativa (p < 0,01); un 35%de casos
(aquellos con puntuaciones > 8 en la escala utilizada) pre-
sento riesgo de institucionalizacion al alta por su situacion
sociofamiliar previa al ingreso, y también un 35% de casos
preciso la intervencion de méas de un componente del EID
de los no incluidos en el equipo basico.

En latabla 2 se recogen las caracteristicas especificas de
la muestra. Hay que destacar que se detectd una sobrecar-
ga del cuidador principal (puntuacion superior o igual a 17
puntos en la escala utilizada) en el 40%de ellos.

La pérdida de datos fue inferior al 5%en todas las varia-
bles, salvo en el MNA que fue del 46% y en la anotacion del
ndmero de criterios de terminalidad de la NHPCO, que fue
del 35%

Discusion

En el presente estudio presentamos nuestra metodologia
de trabajo, aplicada a la muestra de 138 pacientes que
cambiaron desde el PA de CON o LE al de PAL, con la
realizacion de una VM basada en un abordaje integral. El
objetivo de dicha VM es identificar en los PCANO tanto la
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Tabla 1 Datos generales

Numero de pacientes
Edad, anos
Sexo
Varones, %
Mujeres, %
Estancia en el hospital de procedencia
Comorbilidad (indice de Charlson)
Situacion funcional (escala de Barthel)
Previo (3 meses previos)
En el momento del ingreso
Deterioro cognitivo (test de Pfeiffer), %
Competencia en la toma de decisiones, %
Estado nutricional
Mini Nutritional Assesment (MNA)
Albumina sérica (mg/dl)
Colesterol total (mg/dl)
Linfocitos (células/ml)
Valoracion sociofamiliar

Escala de Gijon modificada y abreviada (version de Barcelona)

Sintomas al ingreso
Disfagia, %
Dolor, %
Estrefiimiento, %
Anorexia, %
Disnea, %
Malestar, %
Tos, %
Molestias en la boca, %
Edema periférico, %
Ansiedad, %
Nauseas-vomitos, %
Intervencion del equipo multidisciplinario (EMD)
Dietética-nutricion, %
Test de disfagia, %
Psicologia clinica, %
Trabajo social, %
Rehabilitacion, %
Numero de farmacos pautados?
En el ingreso
Al alta
Complicaciones hospitalarias de relevancia clinica®, %
Estancia hospitalaria, dias
Mortalidad, %

138
81 9,5

45

55

20,5 = 16,5 dias; mediana: 17 dias
3,4+1,9

46,5 + 37,9; mediana: 45
5,3 = 15,2; mediana: 0
89

19

12,0 = 5,2; mediana: 11

2,6 + 0,4

139,4 = 36,9; mediana: 140
1.537,3 = 950,2; mediana: 1.410

6,7 = 2,4; mediana: 7

64
62
54
52
49
39
28
23
23
18
14

56
48
39
27
23

8,0 = 3,5

4,7 + 3

80

36,05 =+ 38,11
93

aNivel de significacion. Test estadistico: t de Student. p < 0,01.

°Sindrome confusional agudo, infeccién nosocomial, reagudizacién de proceso croénico.

situacién de FV como las multiples necesidades de ellos
y sus familias de cara a poder ofrecerles una atencion
de la maxima calidad que pueda dar soluciones a esas
necesidades mediante un manejo en EID. En el estudio es
evidente que la mayoria de PCANO con indicacion de CP se
identifican en nuestra unidad tras la VM realizada, a dife-
rencia de los oncolégicos avanzados que casi todos ellos
ya vienen remitidos con dicha indicacion, lo que refuerza
tanto la utilidad de nuestra metodologia para ello, como

la falta de planteamientos de esta posibilidad en los hos-
pitales remisores por las dificultades ya comentadas en la
introduccién.

Recientemente, se han publicado datos preliminares
del estudio prospectivo multicéntrico PALIAR realizado en
Espafna, que pretende tanto evaluar la precisién de diver-
sos criterios definitorios de terminalidad en pacientes con
enfermedades médicas no neoplasicas como construir y
validar un indice especifico que permita identificar el inicio
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Tabla 2 Caracteristicas especificas e innovadoras

NUumero de pacientes

138

Enfermedad avanzada de 6rgano (n/ mediana FR mal pronéstico NHPCO)

Insuficiencia respiratoria cronica
Insuficiencia cardiaca
Insuficiencia renal crénica
Cirrosis hepatica
ACV/demencia

Realizacion de PAl, %

ID en el recurso asistencial de procedencia
Paciente, %
Familia, %

IP en el recurso asistencial de procedencia
Paciente, %
Familia, %

ID durante el proceso de hospitalizacion
Paciente, %
Familia, %

IP durante el proceso de hospitalizacién
Paciente, %
Familia, %

TIPALI

Tiempo de inicio de tratamiento mixto desde el ingreso

Tiempo de inicio de tratamiento paliativo puro desde el ingreso

Sobrecarga familiar
Escala de Zarit reducida
ANEA
Consensuado con paciente, %
Consensuado con familia, %
Deterioro psicofisico mas bajo nivel de conciencia en SUD, %
Empleo de sedacién paliativa terminal, %
Riesgo de duelo complicado, %

14 pacientes/ 3 FR
10 pacientes/ 2 FR
3 pacientes/ 1 FR
6 pacientes/3 FR
56 pacientes/2 FR
81

3
67

3
65

19
94

9

92

19,8 + 27,9 dias; mediana: 7 dias
12,2 + 26,3 dias; mediana: 1 dia
24,7 + 28,2 dias; mediana: 15 dias

17,7 =7

2,5
80
85,5
8

5

ACV: accidente cerebrovascular; ANEA: adecuacion de niveles del esfuerzo asistencial; FR: factores de riesgo; ID: informacién sobre
el diagnéstico; IP: informacion sobre el prondstico; NHPCO: National Hospice and Palliative Care Organitation; PAl: plan de atencion
integral; SUD: situacion en los Ultimos dias; TIPALi: tiempo de identificacion de PAL desde el ingreso.

de la trayectoria de FV de los PCANQ'. En este trabajo se
ofrece un analisis preliminar de las caracteristicas clinicas
de los pacientes seleccionados, que pueden compararse
con las caracteristicas de nuestros pacientes, teniendo
en cuenta que so6lo un 52%de ellos reunian criterios de la
NHPCO. Se observan pequenas diferencias en alguna de
ellas, como que en nuestra muestra la edad media es algo
mas elevada (81,5 frente a 78,5 afos), la proporcion de
varones mas baja (el 45 frente al 51%) y el indice de Barthel
basal mas alto (46,5 frente a 40 puntos); en cambio, otras
como la comorbilidad valorada por el indice de Charlson
o el nimero de farmacos de prescripcion cronica son muy
similares. La insuficiencia cronica de érgano mas prevalen-
te segun los criterios de inclusién del estudio PALIAR fue la
neurolégica crénica con un 44,5% que también lo fue, con
el 63%, en nuestra muestra.

Para identificar los PCANO en fase de FV, hemos emplea-
do los criterios de la NHPCO con valoracién de parametros
generales y especificos de cada enfermedad®?®, a pesar
de que los indices de validez y reproducibilidad no han

resultado optimos y su valor predictivo positivo es solo
moderado. B motivo es que siguen siendo una herramienta
de referencia por su aceptacion universal. Asimismo, son
similares a los recomendados en otros articulos publicados
recientemente en Espana''.

El relativamente bajo porcentaje de intervencion de tra-
bajo social y rehabilitacion en el estudio esta claramente
en consonancia con la cercania a la muerte de los pacientes
y las consiguientes pocas probabilidades de alta hospitala-
ria y de recuperacion funcional. La intervencion de psico-
logia se centra de forma predominante en los cuidadores
con sobrecarga, ya que las posibilidades de valoracion e
intervencion sobre los pacientes son escasas por su alto
porcentaje de deterioro cognitivo, con frecuencia mode-
rado o grave, cuando pudo ser evaluado. La intervencion
de dietética, tanto para valoracién nutricional como de la
disfagia, esla mas frecuente por dos razones: a) la primera
es que un grado importante de desnutricion es un claro
factor que nos ayuda a identificar la probable situacion de
FV en nuestros pacientes, y b) la segunda es que demostrar
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la presencia de disfagia nos facilita establecer las medidas
oportunas para su manejo con el objetivo esencial de faci-
litar una ingesta de bienestar segura al evitar el riesgo de
aspiraciones y el sufrimiento que esto puede conllevar.

Son indicadores tanto del alto grado de complejidad
como de la situacion de FV de los pacientes: la eleva-
da edad media, la alta comorbilidad, la gran presencia
de deterioro cognitivo con una proporciéon muy baja de
pacientes capaces de participar en la toma de decisiones
de cierta complejidad, el deterioro funcional previo ya
significativo que se convierte en una dependencia total al
ingreso, la alta tasa de desnutricion al ingreso, una situa-
cion sociofamiliar previa al episodio que motivo el ingreso
ya deficitaria en una relativa alta proporcion de pacientes
y la gran frecuencia de aparicion de complicaciones de
relevancia clinica durante la estancia. Asimismo, es desta-
cable la elevada prevalencia de ciertos sintomas (disfagia,
dolor, estreiimiento, anorexia y disnea) en mas del 50%
de los pacientes. Otros sintomas también frecuentes en
situacion de FV (debilidad, ansiedad, depresion, malestar
0 molestias en la boca) estuvieron presentes en menor
frecuencia posiblemente porque no pudieron ser referidos
adecuadamente por los pacientes dada la elevada preva-
lencia de deterioro cognitivo. Aun asi, estos datos coinci-
den con otros trabajos, en los que se evaluan los sintomas
que presentan los PCANC?, y que ademas son equiparables
a los que presentan también los pacientes oncolégicos. En
nuestro trabajo, el sintoma mas prevalente fue la disfagia,
posiblemente en relacion con la alta prevalencia de la
enfermedad neuroldgica cronica y la existencia en nuestra
unidad de un programa de atencion a la disfagia que hace
que todo el EID esté especialmente atento a su presencia
de cara a evitar las complicaciones que puede conllevar?.

Destacamos la reduccién estadisticamente significativa
del numero de farmacos al alta, respecto al numero de
farmacos al ingreso, fundamentada en una adecuada pres-
cripcion de los farmacos adaptada a las necesidades de los
pacientes en situacion de FV. Esta reduccion es superior a
la descrita en otros trabajos®.

Conseguimos realizar el PAl en una elevada proporcién
de casos, lo que supone un buen ejercicio de planificacion
por parte del EID. B motivo de que no se pudiera realizar
en casi un 20%de los pacientes fue que estos fallecieron en
menos de una semana tras el ingreso, no dando tiempo a
que el EID pudiera realizar una valoracion completa y, por
lo tanto, tampoco reunirse para elaborarlo.

La informacion-comunicacion del diagndstico y el pro-
nostico al paciente y su familia es uno de los elementos
fundamentales de nuestra metodologia. La identificacién
de los PCANO con una alta probabilidad de encontrarse en
una situacion de FV (Gltimos 6-12 meses de vida) solo es el
primer paso, aunque obligado, para poderles ofrecer una
atencién de calidad en dicha situacion. Tras él es impres-
cindible conocer qué informacion tiene cada paciente y su
familia sobre su situacion clinica actual en cuanto al diag-
nostico y probable prondstico. También cual es el grado de
competencia que presenta el paciente para poder recibir
una informacion completa, si previamente no la tenia y
siempre que lo desee, y de esta forma poder participar en
la toma de decisiones sobre el nivel de esfuerzo asistencial
que quiere recibir en caso de que aparezcan complicacio-

nes durante el proceso evolutivo de su enfermedad avanza-
da. Por lo tanto, en nuestros pacientes siempre valoramos
la informacién recibida tanto por el paciente como por su
familia en el recurso asistencial de procedencia. La recibi-
da por la familia en este estudio fue similar a la descrita en
otro trabajo previo publicado®. Durante el proceso de hos-
pitalizacion ofrecimos informacion a la familia en un alto
porcentaje de los casos, logrando por tanto una mejora del
grado de informacion del diagndstico y pronostico respecto
al recurso asistencial de procedencia. La informacion que
pudimos proporcionar a los propios pacientes durante la
hospitalizacion fue sensiblemente inferior, esencialmente
como consecuencia, de nuevo, de la gran prevalencia de
deterioro cognitivo que presentaron y, por esto, el bajo
porcentaje de ellos que tenian un grado adecuado de
competencia para poder entenderla, aunque hubiéramos
querido darsela.

Asimismo, el porcentaje de casos en los que se establecio
DA en los recursos asistenciales de procedencia es similar
al que se describe en estudios realizados en hospitales de
agudos espafioles®. Durante el proceso de hospitalizacion
en nuestra unidad, logramos establecer DA en el 96% de los
casos. Las DA, tanto las ya previamente establecidas como
las consensuadas durante el actual proceso de atencion,
constituyen una herramienta que facilita la toma de deci-
siones sobre los cuidados al FV y, al mismo tiempo, sirven
para que sean lo mas acordes posibles con las preferencias
de los pacientes y/o sus familias®*®. En nuestro estudio, la
presencia de pacientes que habian realizado documentos
de voluntades anticipadas fue testimonial, y dado que la
mayoria de ellos no eran competentes para participar en la
toma de decisiones, tuvimos que apoyarnos para ello en las
opiniones de la familia. No obstante, siempre recordando
a los familiares que deben tomarlas de acuerdo con los
deseos previamente expresados de forma verbal por los
pacientes, si en algin momento hubieran expresado algin
tipo de deseo sobre dichos cuidados, y teniendo en cuenta,
en la medida de lo posible, la escala de valores propia de
cada paciente y no las suyas. Una correcta planificacion,
tanto previa como en cada momento del proceso evolutivo,
permite adecuar las estrategias de los cuidados desde un
punto de vista integral y practico para cada paciente, y
asi optimizar la utilizacion de recursos y evitar causar un
sufrimiento innecesario a los pacientes®34%,

Una deteccion mas temprana de la situacion de FV en
los PCANO facilitaria mucho que pudieran recibir una infor-
macion completa y real del estado de su enfermedad, al
presentar una escasa presencia de deterioro cognitivo y de
esta forma poder participar en la toma de decisiones sobre
los cuidados que desearian recibir ante determinadas cir-
cunstancias que inevitablemente se van a producir durante
el proceso evolutivo. Este objetivo debe priorizarse sobre
el de querer determinar con una relativa exactitud el tiem-
po de supervivencia que le pueda quedar al paciente, ya
que este dato se encuentra influido por multiples factores,
algunos de los cuales son imprevisibles y poco controlables,
lo que hace dificil su prediccién®.

En una significativa proporcion de ellos detectamos
sobrecarga del cuidador principal, dato que refuerza la
necesidad de valorar sistematicamente la situacion fami-
liar para poder ofrecerles |la asistencia oportuna de cara a
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priorizar también su bienestar y prevenir de paso el riesgo
de duelo complicado. En el estudio se detectd un bajo ries-
go de duelo complicado que apoyaria la efectividad de la
atencion de todo el EID a la familia.

Uno de nuestros principales objetivos es identificar la
necesidad de CP lo antes posible tras el ingreso en nuestra
unidad, de modo que se pueda realizar una planificacion
adecuada y definir una estrategia terapéutica acorde a
los deseos del paciente y/o la familia. En este sentido,
y segln los datos referidos a continuacion y expresados
como medianas, ya iniciamos el tratamiento para el alivio
de los sintomas al dia siguiente del ingreso, conseguimos
identificar la necesidad predominante de CP a los 7 dias
del ingreso y se pautoé un tratamiento paliativo exclusivo a
los 15 dias del ingreso, todo ello sobre una estancia de 23,5
dias. Con esto, conseguimos que el paciente se beneficiara
de un tratamiento paliativo adaptado a su situacion de
enfermedad avanzada durante un tiempo mas prolongado,
practicamente la mayor parte de su estancia, que el descri-
to en otros estudios previos® 3. Ademas, en una proporcién
elevada de casos se establecio una ANEA, siendo mayorita-
riamente consensuada con la familia.

Nuestro trabajo presenta las limitaciones propias de un
estudio descriptivo retrospectivo (falta de informacién o
informacién incompleta en los registros, errores en la reco-
leccion de los datos, etc.) y de las derivadas del ambito de
estudio (hospital de cronicos en cuya cartera de servicios
se contempla la atencién a pacientes con enfermedades
cronicas avanzadas con indicacion o no de CP con un perfil
predominante de PCANO con pluripatologia, gran dete-
rioro funcional y cognitivo y problematica sociofamiliar).
Por todo ello, consideramos la necesidad de desarrollar
estudios de caracter prospectivo que permitan identificar
de una forma dptima las variables que influyen en una
identificacion mejor y mas temprana de los PCANO con
necesidades de CP

Nuestra metodologia de VM exhaustiva en EID nos per-
mite, de una forma practica, identificar y evaluar a los
PCANO que ingresan en nuestra unidad y se encuentran en
situacion de FV y en los que, por lo tanto, hay indicacion de
aplicar el manejo especifico que ofrece la MP. Y al mismo
tiempo, nos facilita poder conocer el pronostico y las opi-
niones o deseos del paciente y su familia, adaptando de
forma dinamica el plan asistencial inicial al curso evolutivo
del proceso durante su estancia, con el fin de garantizar
unos CFV adecuados.
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