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Introduccion

En los Gltimos 20 afios, los avances en el tratamiento de los
pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC)
han mejorado la supervivencia incluso entre los que se encuentran
en las fases mas avanzadas de la enfermedad, como, por ejemplo,
los que precisan oxigenoterapia domiciliarial. Esta situacién, que
en principio debe considerarse positiva, ha propiciado la aparicion
de importantes problemas clinicos relacionados con el estableci-
miento del techo terapéutico y del prondstico de algunos
pacientes. En este contexto se plantea el tratamiento paliativo,
cuyas actuaciones van dirigidas a mejorar el control de los
sintomas, la comunicaciéon, la actividad fisica y el apoyo
emocional, con el objetivo de conseguir la maxima calidad de
vida posible. El tratamiento paliativo se asocia a las fases
avanzadas de la historia natural de una enfermedad, pero es
importante subrayar que en los pacientes con EPOC no determina
necesariamente la inmediatez del final.

En la EPOC no existe una definicién aceptada de “fase final de
la enfermedad”, por lo que es dificil comparar trabajos>. En la
tabla 1 se exponen las definiciones de los conceptos basicos.

Mejorar el tratamiento de las fases avanzadas de la EPOC tiene
un impacto directo en la calidad de la asistencia que se ofrece al
paciente, pero ademas tiene un impacto positivo en el conjunto
del sistema sanitario®: reduccién de los ingresos hospitalarios,
desplazamiento de la atencion desde el hospital a la comunidad y,
finalmente, menos ingresos innecesarios y no previstos en las
unidades de cuidados intensivos.

* Autor para correspondencia.
Correo electronico: jescarrabill@gencat.cat (J. Escarrabill).

Debido a que muchos pacientes con EPOC estan sin diagnosti-
car, y a que una parte de los diagnosticados no cumple los criterios
adecuados, resulta muy dificil saber cuan importante es el niimero
de pacientes con EPOC muy grave, aunque se estima que podria
oscilar entre el 3 y el 15% del total>®,

La preocupacion por ampliar el abordaje de la EPOC mas alla de
las actuaciones que buscan, basicamente, alargar la vida es muy
reciente si la comparamos con lo que acontece en otras
enfermedades, pero, pese a sus muchas indefiniciones e incerti-
dumbres, debe ser parte imprescindible de la buena practica
neumolégica. En la Figura 1 se resumen las etapas finales de los
pacientes con EPOC.

Identificacion de pacientes: criterios diagnosticos

La evolucion de las enfermedades cronicas sigue unos patrones
identificables’. En el cancer, el periodo de declive es mas corto, y
en el caso de la discapacidad relacionada con el envejecimiento, el
punto de partida es peor, con una importante limitacion de la
autonomia y, en muchos casos, trastornos cognitivos. El patron
relacionado con la insuficiencia de un 6rgano, como en el caso de
la EPOC, se caracteriza por el deterioro progresivo durante un
largo periodo, la presencia de agudizaciones graves que requieren
hospitalizaciones y que en algunos casos pueden llevar a la
muerte®, y la practica ausencia de periodos sin sintomas. Ademas
de la incertidumbre prondstica, el sistema sanitario no suele
priorizar la atencion a los pacientes con enfermedades cronicas de
la misma manera que lo hace con los que presentan cancer®. En la
tabla 2 se sefialan algunos impedimentos para planificar la fase
final de la vida en los pacientes con EPOC'®,
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Buscar la precision en el pronéstico puede llevar a la
paralisis'': no se sabe qué ocurrira y, por lo tanto, no se toman
decisiones. Un enfoque consiste es considerar que si el paciente
falleciera en los siguientes 12 meses no seria una sorpresa. En la
tabla 3 se establecen algunos criterios para identificar al paciente
que puede fallecer en los siguientes 6-12 meses'?~4,

Dado que resulta dificil prever el prondstico de las fases finales
de la EPOC, es imprescindible anticiparse a ella. Hay aspectos de la
enfermedad que hacen que la precision en la supervivencia sea
inferior a la de los casos de cancer. Pero hay otros factores que
dificultan el pronoéstico, como la poca tradiciéon de las directrices
previas o el uso inapropiado del tiempo, ya sea por la sobrecarga
de trabajo o por el miedo a la incertidumbre de la informacion, por
parte tanto del médico como del paciente. Todas estas circuns-
tancias hacen que médicos y pacientes siempre encuentren
argumentos para posponer las discusiones sobre la toma de
decisiones en las fases finales de la enfermedad.

Por otra parte, esta incertidumbre relacionada con el pronds-
tico de las enfermedades relacionadas con la insuficiencia de un
organo lleva a los pacientes a pensar que no reciben la
informacién adecuada'®.

Tabla 1
Definiciones

EPOC avanzada Es un concepto poco preciso, por lo que es
recomendable evitarlo
Final de la vida (end-of-life Periodo previo a la muerte (p. €j., unos 12
care) meses antes)
Este concepto permite comparaciones
Cuidados destinados a prevenir o tratar lo
antes posible los sintomas relacionados con la
enfermedad, junto con los problemas
psiquicos y sociales que ésta conlleva
Cuidados o tratamientos que se dispensan en
la fase final de la enfermedad y que tienen por
objeto evitar sufrimientos en las Gltimas horas
y/o dias de vida. El esfuerzo terapéutico debe
ser, en estos casos, tan importante como el
realizado en cualquier actuaciéon médica de
perfil curativo
Duelo Proceso a través del cual el cuidador se adapta
a la pérdida

Cuidados paliativos
(palliative care)

Cuidados del paciente
terminal (terminal care)

Diagnostico
II/ planificacion

EPOC avanzada

Paliativos

Final de vida

Planificacion de los cuidados

Hay pocos estudios sobre las necesidades asistenciales de los
pacientes con EPOC en las fases finales de la vida, pero no es
razonable delegar en otros profesionales la atencion de los

Tabla 2
Impedimentos para planificar la fase final de la vida en los pacientes con EPOC

Es dificil establecer el pronéstico y saber cudl sera la “Gltima” descompensacion

Existe una tendencia a diferir la discusioén de las posibles opciones

Los propios pacientes no son conscientes del grado de evolucion de su enfermedad

Un porcentaje elevado de cuidadores tampoco es consciente de la situacién de
gravedad

En muchos pacientes no es sencillo decidir si es mejor la muerte en casa o en el
hospital

Hay poca comunicacion entre los distintos dispositivos asistenciales

Actitud fatalista de algunos profesionales que conduce al nihilismo terapéutico

El tratamiento paliativo para los pacientes con EPOC no es tan frecuente ni tan
intenso como en los pacientes con cancer'®

Tabla 3
Perfil del paciente que puede fallecer en los siguientes 6-12 meses

FEV,; <30%
Escasa actividad fisica
Dependencia de otros para las actividades basicas de la vida diaria
No se viste cada dia
No puede subir unos pocos escalones sin parar
Anda menos de 30 min al dia
Consumo de recursos sanitarios
Tres 0 mas exacerbaciones graves (visitas a urgencias y/o hospitalizaciones) en el
afio anterior
Mas de 21 dias ingresado en el hospital el afio anterior
Afectacion del estado general
Comorbilidades
indice de masa corporal <21 kg/m?
Disnea (3-4 en la escala modificada de la MRC)
Valores indice BODE entre 7 y 10
Situaciones personales y sociales
Edad avanzada
Depresion
Vive solo (o sin pareja)

FEV;: volumen espiratorio forzado en el primer segundo; MRC: Medical Research
Council.
Adaptada de Hansen-Flaschen?, Chu et al*® y Celli et al'4.
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Figura 1. Etapas finales de los pacientes con EPOC.
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pacientes con EPOC en el dltimo periodo de la vida. Los
profesionales que han atendido al paciente durante todo el
proceso deben hacerse cargo también de las fases finales de la
enfermedad. En algunos casos, puede ser atil recurrir a equipos
expertos en cuidados paliativos para dar apoyo a los profesionales
en el disefio del mejor plan terapéutico. Los comités de bioética
pueden desempefiar un papel importante si tienen una capacidad
de respuesta inmediata para ayudar a decidir en situaciones
criticas, como la necesidad de intubar o no, o la conveniencia de la
ventilacién no invasiva. El elemento clave en la organizacion de
los cuidados es la continuidad asistencial (fig. 2). Un solo equipo
asistencial (especialmente si estad basado en el hospital) no puede
dar respuesta a todas las necesidades del paciente en cualquier
circunstancia. Por este motivo, es imprescindible garantizar la
cooperacion y la unidad de objetivos con diversos dispositivos
asistenciales, especialmente los equipos de atencién primaria y el
soporte sociosanitario disponible’®. La atencién domiciliaria es
una herramienta Gtil para prestar atencion directa al paciente con
EPOC y facilitar la continuidad asistencial'”.

Algunas cuestiones angustiosas para el paciente y sus cuida-
dores pueden resolverse con facilidad y rapidez si tienen acceso a
un teléfono de consulta.

Los sintomas y signos en las fases avanzadas de la EPOC no son
muy distintos de los de otros procesos cronicos avanzados. Los
pacientes con EPOC presentan disnea, acompafiada en algunos
casos de dolor (aplastamientos vertebrales, inmovilidad), trastor-
nos gastrointestinales (nauseas, anorexia, estrefiimiento), ansie-
dad/depresion, trastornos del suefio o pérdida de peso. La mejor
oferta de cuidados debe incluir'®:

Tratamientos médicos de eficacia probada.

Tratamientos que aseguren la comodidad.

Asistencia continuada, coordinada y global.

Plan terapéutico previo.

Cuidados a medida, que tengan en cuenta las preferencias del
paciente.

Uso atento y considerado de los recursos de la familia y del
paciente.

Identificar al candidato

Planificacién de la atencion

Comunicacion

Continuidad
asistencial

A

(informacion)

Apoyo

Control

A

familiar

Y

de sintomas

La buena muerte

Organizacion
adecuada

Respeto opinion
paciente/familia

Control de sintomas
(fase terminal)

Decisiones
claras

Figura 2. Esquema de la atenci6n al final de la vida de los pacientes con EPOC.
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e Soporte para hacer lo mejor cada dia.
e Tener en cuenta la presencia de comorbilidades, especialmente
insuficiencia cardiaca o renal y diabetes'®.

Algunos pacientes, ante la falta de respuesta a los tratamientos
convencionales, pueden recurrir a la medicina complementaria.
No hay pruebas de que la acupuntura mejore la disnea?’. Acudir a
la medicina alternativa es un derecho de los pacientes y un gesto
frecuentemente relacionado con 2 hechos claros: la incapacidad
de la medicina convencional para dar respuesta a algunas de sus
necesidades reales (que van mas alla del tratamiento con
farmacos y de las expectativas de curacion), y las facilidades para
la comunicacién que ofrecen algunos profesionales de la medicina
alternativa en momentos en que ciertos pacientes desean, por
encima de todo, que se les escuche. A menudo, quienes recurren a
la medicina alternativa emplean ésta de manera complementaria
a los cuidados convencionales, mas que como sustitutiva®!. El
neumologo debe recomendar que el paciente evite practicas
potencialmente peligrosas y que valore los costes y los beneficios
de las propuestas supuestamente terapéuticas.

Aprendizaje de la atencion en las fases finales de la vida

La formacién de los médicos residentes y de los profesionales
que atienden a pacientes con enfermedades respiratorias (diplo-
mados de enfermeria y fisioterapeutas) debe incluir los elementos
basicos sobre los cuidados en las fases finales de la vida, como el
control de los sintomas, una calidad de vida razonable, la
comunicacion eficaz, el mantenimiento, hasta donde sea posible,
de la autonomia para realizar las actividades de la vida cotidiana y
el apoyo emocional. En la tabla 4 se resumen los componentes del
curriculo en cuidados paliativos.

Las rotaciones de residentes en unidades de paliativos cambian
sus actitudes respecto a la atencion en las fases finales de la
vida?2,

Cuidar al cuidador

En las fases avanzadas de la EPOC, el impacto de la enfermedad
también afecta al cuidador, especialmente en lo que se refiere a la
limitacién de sus relaciones sociales?? y al hecho de ser testigo del
sufrimiento del paciente durante un largo periodo de tiempo. Es
importante implicar al cuidador en los planes de cuidados en las
fases finales de la vida?*, pero los profesionales de la salud
tenemos el deber de cuidar al cuidador desde antes de este
periodo. En algunos casos, estos cuidados al cuidador deben
extenderse durante las fases de duelo, en el proceso de adaptacion
a la pérdida®°.

Tabla 4
Componentes del curriculo en cuidados paliativos

Valoracion y tratamiento del dolor y de la disnea

Control de sintomas generales

Principios éticos

Disposiciones legales vigentes

Habilidades comunicativas

Condicionantes psicosociales alrededor de la muerte

Trabajo en equipos multidisciplinarios

Conocimiento de los recursos disponibles (apoyo domiciliario, apoyo social,
dispositivos sociosanitarios, etc.)

Valoracion global de la atencion (y comunicacion con otros profesionales que han
atendido al paciente)

Comunicacion

Uno de los temas mas complejos en el abordaje de las fases
finales de la vida de los pacientes con EPOC es la comunicacion
entre el médico y el paciente respecto al prondstico. Las
directrices previas son dtiles si se conoce bien la evolucion
previsible de la enfermedad (como en el caso de la esclerosis
lateral amiotrofica o el cancer de pulmén). Sin embargo, en el caso
de la EPOC se corre el riesgo de enfocar las directrices previas mas
hacia los tratamientos que rechaza el paciente que hacia los
valores o las preferencias a la hora de elegir. Ademas, a pesar de
las directrices previas, el paciente puede cambiar de opinion. Los
pacientes evalGan el impacto del tratamiento mas en términos de
consecuencias en su autonomia y su estado cognitivo que en
términos de supervivencia®®. Con la edad prefieren tratamientos
menos agresivos, especialmente si éstos suponen un impacto en
su autonomia y sus funciones cognitivas®’. Por otra parte, en la
comunicacion con el paciente es imprescindible informar del
impacto de la no intervencion y hay que poner en contexto el
concepto de riesgo.

Podemos disponer de ayudas para tomar decisiones, como los
videos o los libros editados con esta finalidad. Los grupos de
pacientes pueden facilitar la comunicacion, pero la valoracion de
cada paciente debe ser individual y discutida directamente con el
médico responsable.

La decision acerca del mejor tratamiento posible para un
paciente a veces puede representar un equilibrio entre su
autonomia, la utilidad del tratamiento y la justicia distributiva®.
Proponer o no un trasplante o una cirugia de reducci6on de
volumen enfrenta al médico a decisiones éticas que en ocasiones
es recomendable tomar de forma colegiada.

Hay instrumentos para mejorar las habilidades comunicati-
vas?® que tienen que ver con la formacién de los profesionales
sanitarios.

Enfoque terapéutico

El enfoque terapéutico en las fases finales de la vida debe
atender especialmente al alivio de la disnea, asi como al impacto
de la ansiedad y de la depresion°.

Alivio sintomatico de la disnea

Para los pacientes con EPOC avanzada, la disnea es el sintoma
mas incapacitante y el mas prevalente. Para aliviarla pueden
emplearse broncodilatadores, oxigeno suplementario, rehabili-
tacion pulmonar, cirugia (trasplante pulmonar, cirugia de reduc-
cion pulmonar) u opidceos. Sin embargo, s6lo el 50% de los
pacientes con EPOC en la fase final de la vida se beneficia de
alguna de estas intervenciones, y muchos de ellos viven —y
fallecen— con disnea incapacitante®'.

Para tratar de manera efectiva la disnea necesitamos, primero,
ser capaces de medirla de forma uniforme y reproducible. En una
revisién reciente, Baussewin et al*? recomiendan “combinar una
escala simple, como la escala anal6gica visual, con un instrumento
especifico o multidimensional de calidad de vida, que incorpore
informacion psicosocial y la ansiedad de los cuidadores ante la
enfermedad avanzada”. La ventaja de esta combinacion estriba en
que la disnea se reconoce como un sintoma familiar, que afecta
tanto al paciente como al cuidador. El enfoque tradicional del
alivio de la disnea, en el que se incluyen los broncodilatadores o la
oxigenoterapia, esta fuera del propdsito de esta normativa. Otras
medidas adicionales pueden ser de utilidad en los pacientes con
pronéstico aciago a corto plazo y tratamiento convencional
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maximo, como, por ejemplo, el empleo de opiaceos, benzodiace-
pinas, rehabilitacibn pulmonar o ventilacibn mecanica no
invasiva.

Opidceos para el alivio de la disnea. Los opidceos pueden ser de
utilidad en pacientes con EPOC grave que han alcanzado el techo
terapéutico con el tratamiento convencional. Diversos ensayos
clinicos aleatorizados y un metaanalisis?’ sefialan que estos
farmacos, administrados de forma oral o parenteral, pueden
aliviar la sensacion disneica, aunque se reconoce que se asocian
a distintos efectos adversos, sobre todo estrefiimiento. Por el
contrario, los opiaceos nebulizados no han demostrado utilidad.
Todos estos estudios son de corta duracién, por lo que se
desconocen los posibles efectos a largo plazo. Preocupa especial-
mente el efecto a dosis bajas sobre la depresion respiratoria. Sin
embargo, los estudios incluidos en el metaandlisis anterior no
encontraron efectos adversos en el intercambio de gases, hasta tal
punto que algunas normativas internacionales incluyen recomen-
daciones acerca de su empleo en pacientes con EPOC grave®3, Se
aconseja empezar con una dosis oral de 1-2 mg de morfina oral o
equivalente. De forma gradual se podra ir aumentando la dosis
hasta alcanzar un control significativo de la disnea. En el caso de
los pacientes que presenten una crisis disneica intensa y en los
que se haya previsto un tratamiento paliativo, se les debera
ofrecer tratamiento con opidceos parenterales, aunque el poten-
cial de este tipo de tratamientos en el abordaje de la crisis disneica
nunca se ha evaluado de forma rigurosa. En la Figura 3 se resume
una propuesta de tratamiento escalonado para la disnea en el
paciente con EPOC avanzada.

Benzodiacepinas. Estos farmacos pueden considerarse en el
tratamiento de la disnea intensa a la que se afiaden sintomas de
ansiedad, incluidos ataques de panico®*. No obstante, siempre
debe contraponerse el efecto depresor del centro respiratorio en
pacientes con hipercapnia.

Rehabilitacion pulmonar y ventilacion mecanica no invasiva. La
combinacion de rehabilitacién pulmonar y tratamientos adyu-
vantes, como la administracién de oxigeno suplementario o
ventilacibn no invasiva con dispositivos de presion positiva,
podria afiadir algunos beneficios en pacientes con EPOC avanzada.
La oxigenoterapia puede mejorar de forma aguda la tolerancia al
ejercicio y la disnea, incluso en pacientes con hipoxemia
moderada®®. No obstante, fuera del laboratorio estos resultados
son mas controvertidos. Varios modos de ventilacién mecanica no
invasiva también han demostrado mejorar la tolerancia al
ejercicio y la disnea en pacientes con EPOC grave o muy grave,
dentro del marco de la rehabilitacién pulmonar®®, aunque de
nuevo existe controversia sobre sus efectos fuera de este tipo de
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Figura 3. Abordaje paliativo de la disnea en la EPOC.

programas. La rehabilitacion pulmonar también contempla la
educacion terapéutica, el automanejo y el apoyo psicosocial,
componentes todos ellos que podrian beneficiar sintomaticamen-
te a estos pacientes.

Impacto de la ansiedad y la depresion

Tanto la depresion como la ansiedad, por separado o asociadas,
son problemas frecuentes en la EPOC. Segin una revision
reciente®’, la prevalencia de los trastornos generalizados de
ansiedad se cifra en el 10-33% de los casos, y los trastornos de
panico pueden llegar a aparecer en el 8-67% de los pacientes. La
prevalencia de la depresiéon en pacientes con EPOC moderada-
grave oscila entre el 7 y el 42%. La disparidad de estas
estimaciones obedece a discrepancias metodoldgicas, asi como a
variaciones en los instrumentos utilizados. No obstante, en su
conjunto se aprecia un considerable impacto que con frecuencia
pasa inadvertido, puesto que se produce cierto solapamiento entre
los sintomas de la EPOC y los de la ansiedad o la depresion.

En la actualidad hay diversos cuestionarios capaces de
cuantificar los sintomas relacionados con la ansiedad*®-4° y otros
muchos para evaluar la depresion, entre ellos uno especificamente
desarrollado para la EPOC*. Sin embargo, estos instrumentos
deben considerarse métodos de cribado. El diagnoéstico del
trastorno ansioso y/o depresivo concreto debe realizarlo un
profesional cualificado en salud mental mediante una entrevista
clinica instrumentada.

Tratamiento de la ansiedad. Muy pocos estudios han investigado
la efectividad de los ansioliticos en la EPOC#?>~%°. La buspirona, un
agonista del receptor de la serotonina, ha mostrado resultados
controvertidos?>43, La nortriptilina, un antidepresivo triciclico,
demostr6 reducir la ansiedad y también la depresién en pacientes
con EPOC. No obstante, s6lo hay datos de un Gnico estudio con 30
pacientes**, Finalmente, el citalopram, un inhibidor selectivo de la
recaptacion de serotonina, no ha demostrado tener beneficios en
la EPOC*.

Entre los enfoques no farmacolodgicos, la psicoterapia o la
relajacion muscular progresiva se han evaluado en pocos estudios,
y se han obtenido resultados controvertidos>’. Por el contrario, en
varios estudios se ha demostrado que la rehabilitacién pulmonar
reduce la ansiedad. No obstante, en estos casos el beneficio se
observa siempre que las técnicas educacionales se asocien a
entrenamiento muscular supervisado, lo que indica que el
beneficio guarda mayor relacién con este Gltimo aspecto®”’.

Tratamiento de la depresion. El tratamiento farmacoldgico de la
depresion debe considerarse en presencia de depresion mayor. La
eleccién del antidepresivo dependera del patréon de depresion vy,
especialmente, de las condiciones respiratorias cronicas, pues
debe evitarse que tenga accion sedante. A pesar de que la
depresion respiratoria es un potencial efecto secundario, los
antidepresivos mas antiguos han demostrado tener poco efecto
en el estimulo ventilatorio®®. Con los inhibidores selectivos de la
recaptacion de serotonina y los nuevos antidepresivos (venlafa-
xina, duloxetina y mirtazapina) no se han descrito estos efectos
secundarios. En un estudio con un escaso nimero de participan-
tes, y por lo tanto con baja potencia estadistica, la paroxetina
demostr6 ser muy efectiva en la EPOC, con diferencias significa-
tivas en la funcion emocional y en los dominios de maestria del
Chronic Respiratory Disease Questionnaire, aunque no llegaron a
obtenerse diferencias en disnea o en los dominios de fatiga®’.

Cuidados terminales: “la buena muerte”

A menudo la muerte, aunque inevitable, se vive como un
fracaso®®, no como un componente de la vida. La aproximacién a
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una definicibn de una “buena muerte”®® debe incluir estos
elementos:

Control de los sintomas.

Decisiones claras.

Respeto a la opinion del paciente y de los familiares.

Posibilidad de preparar el proceso de la muerte.

Liberar al paciente de responsabilidades indtiles.

Conseguir que la familia y el paciente tengan la sensacion de

que han completado todo el proceso de la manera prevista

(despedidas, altimas voluntades, etc.).

Respeto.

e Organizacion adecuada (sin cambios innecesarios de habi-
tacion o de hospitales).

e Comunicacién con todo el equipo que ha tratado al paciente.

Voluntades anticipadas

Las voluntades anticipadas pueden ser de gran ayuda al tomar
decisiones en estos momentos. Se entiende por voluntades
anticipadas el documento que firma el paciente respecto a sus
deseos en lo que se refiere al tratamiento y los cuidados que
quiere recibir. Es muy importante tener en cuenta que las
voluntades anticipadas no sustituyen a las decisiones que toma
el paciente consciente. El documento de voluntades anticipadas
Gnicamente sirve para los casos en que el paciente no puede
decidir con plenas facultades, y éste puede revocarlo siempre que
lo crea oportuno®°.

Segln la ley, no seran aplicadas las voluntades anticipadas
(“instrucciones previas”) contrarias al ordenamiento juridico o a
la lex artis. Las voluntades anticipadas @nicamente pueden
aplicarse al supuesto concreto que el interesado haya previsto
en el momento de redactarlas.

A pesar de todo, muchas veces la decision de interrumpir las
medidas de soporte vital resulta dificil para el clinico y muy dura
para los familiares®!, Retirar la ventilacién a pacientes sedados no
plantea los mismos problemas que retirarla a pacientes con
ventilacion a largo plazo en el domicilio, que presentan un
deterioro progresivo o que toman la decision de interrumpirla. El
principal objetivo del clinico es el tratamiento efectivo de los
sintomas evitando las medidas innecesarias. Con todo, los limites
son dificiles de establecer, especialmente desde el punto de vista
legal. Tal como sefiala Simonds’?, hay una gran variabilidad en las
practicas clinicas alrededor de la interrupcién del soporte vital.

El proceso de la muerte

El equipo asistencial puede ofrecer una ayuda imprescindible a
los pacientes y a las familias que se enfrentan a decisiones
dificiles®. En las fases finales es muy importante evitar, en lo
posible, la delegacién de responsabilidades a otros profesionales.
En algunos casos, tras afios de cuidar a un paciente, un desarrollo
tormentoso en las fases finales de la vida puede desmerecer todos
los esfuerzos del equipo y dejar una sensaciéon de culpa en la
familia. El proceso de la muerte se puede auditar y, a partir de las
propuestas de Thomas y Day®4, se sefialan estos criterios para
considerar que el proceso se ha desarrollado de manera adecuada:

1. Paciente sin sintomas (dolor, disnea, ansiedad, dlceras por
presion).

. Estrategias terapéuticas planificadas.

3. La muerte debe producirse en un ambiente familiar (si el
paciente se encuentra en el hospital, deberia estar en una
habitacion individual).

N

4. El paciente no se moviliza en los 3 Gltimos dias.
5. Los familiares deben ser conscientes del proceso de la muerte y
estar presentes si lo desean.
. Pedir la autopsia si la causa del fallecimiento no esta clara.
7. Informar al médico de cabecera: por teléfono antes de 24h
diagnostico (informe escrito en menos de 7 dias).

(<))

A pesar del incremento significativo del conocimiento en el
campo del tratamiento paliativo, todavia se detectan barreras que
dificultan su aplicacion. En el documento donde la American
Thoracic Society expresa su posicién oficial®® se sefialan algunas
de las barreras mas importantes: el médico se siente poco comodo
hablando de estos problemas con pacientes y familiares; el
pronostico a corto plazo de las enfermedades no neoplasicas es
incierto; se requieren habilidades y conocimientos especificos; los
cuidados paliativos consumen mucho tiempo, y por Gltimo, tras
una enfermedad de larga evolucion muchos cuidadores ya estan
desbordados, lo que representa una dificultad afiadida. En
definitiva, en el proceso de formaciéon de los profesionales que
atenderan a pacientes con enfermedades respiratorias avanzadas,
las habilidades y los conocimientos relacionados con los cuidados
paliativos deberian tener un peso mas importante.
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