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RESUMEN ESTRUCTURADO

Titulo: ATENCION DOMICILIARIA AL PACIENTE EN SITUACION TERMINAL EN LA COMU-
NIDAD AUTONOMA DEL PAIS VASCO

Autores: Damborenea Gonzalez M.D., Vazquez Vizcaino B., Aguirre de la Maza M.J.,, Alma-
raz Ruiz de Eguilaz M. J,, Altuna Basurto E., Aso Mendialdea K., Bafiuelos Gordon
A., Basterretxea Ozamiz A., Benito Pascual J. M., Ferndndez Iglesias A., Fernandez
Rodriguez R., Garcia Dominguez M. V., Garde Orbaiz C., Gonzélez Vega C., Maié
Martinez J. M., Marijuan Arcocha L., Olaizola Bernaola M. T., Plaza Zaldegui J.C.,
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Referencias: 67
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INTRODUCCION

Los avances diagnésticos y terapéuticos han hecho posible el aumento de la esperanza de vida en pa-
cientes afectos de enfermedades incurables, pero no se han establecidos mecanismos precisos para la
atencién a estos pacientes en la fase final de su vida. Todos los derechos y las necesidades de estos pa-
cientes estan englobadas en los llamados Cuidados Paliativos y su planificacién y puesta en marcha es
una necesidad imperativa en nuestra sociedad.

OBJETIVOS

Se analiza la situacion de la atencion a los pacientes terminales oncolégicos en la Comunidad Auténo-
ma Vasca (CAPV), haciendo referencia a los recursos disponibles en Cuidados Paliativos, su distribucion
y accesibilidad para la poblacién, proponiendo medidas de mejora. Se excluye del estudio a los pacien-
tes no oncoldgicos por razones logisticas.

MATERIAL Y METODOS

Se analizan todos los fallecimientos ocurridos en las instituciones publicas y privadas de la CAPV en
el ano 2002 (datos ofrecidos por los propios centros y los Servicios Centrales de Osakidetza-Servicio
vasco de salud), determinando los pacientes fallecidos por causa tumoral y cruzando los datos con los
proporcionados por el EUSTAT (Instituto Vasco de Estadistica) sobre fallecimientos por causa tumoral
en la CAPV.
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Busqueda Bibliografica

Se ha realizado una busqueda automatizada en las siguientes bases de datos: MEDLINE, COCHRANE DA-
TABASE OF SYSTEMATIC REVIEWS, DARE y TRIP DATABASE, utilizando los siguientes términos: Palliative
care, Hospice care, Supportive care, Cancer, Health care, Terminal care. Se han incluido todos los articulos
incluidos en estas bases de datos en Diciembre de 2003.

Encuesta

Se dised una encuesta semiestructurada autoadministrada compuesta de 16 preguntas y dirigida a
todo el personal del sistema sanitario de la CAPV que esta en contacto 6 tiene responsabilidades profe-
sionales con enfermos terminales de cancer, tanto de centro publicos como privados. Los principales as-
pectos considerados en la encuesta han sido: conocimiento, uso y accesibilidad de los recursos asisten-
ciales disponibles; lugar habitual de fallecimiento de los pacientes terminales; opinion sobre
adecuacién de dichos lugares; necesidades asistenciales; coordinacion entre recursos; carencias mas
importantes.

Se cred una base de datos informatizada especifica utilizando el programa EpiData. Los analisis estadis-
ticos se han realizado utilizando el programa Stata 8 para Windows.

RESULTADOS

Se detecta una heterogeneidad en la distribucion de los recursos. La mayoria de los pacientes fallecen
en hospitales (60%), aun cuando la mayoria de los profesionales (81%) consideran el domicilio el lugar
mas apropiado. Las familias en la CAPV estan compuestas por pocos miembros (<4) y si anadimos que
el 17% de la poblacién es mayor de 65 afios, detectamos grandes dificultades para encontrar un cuida-
dor principal responsable dentro de la familia. Los profesionales encuestados, que conocen los recursos
disponibles para la atencion a estos pacientes, los encuentran escasos y se lamentan también de una fal-
ta de formacion en Cuidados Paliativos. Finalmente, llama la atencion la falta de coordinacidn entre ni-
veles asistenciales.

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Por los datos de la Encuesta de detecta la necesidad de una formacion especifica en Cuidados Paliativos
para casi todos los profesionales. En este sentido el Protocolo de Cuidados que hemos elaborado pen-
samos que puede contribuir de manera importante a ello. Todo profesional sanitario debe conocer los
recursos disponibles en su entorno y laforma de acceder a ellos. Es vital establecer una coordinacion en-
tre todos los niveles asistenciales facilitando el acceso a lo que se necesite, en el momento preciso. En
este sentido se plasman algunas ideas sobre la coordinacién asistencial en cada provincia, en funcién a
sus recursos. Seria conveniente implantar y/o potenciar la figura del Coordinador de Paliativos, asi como
aumentar el nimero de camas (Unidades de Paliativos) con una redistribucion geografica de las mis-
mas.
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SARRERA

Aurrerapen diagnostiko eta terapeutikoek gaixotasun sendaezinak dituzten pazienteen bizi-itxaropena
gehitzea posible egin dute, baina ez dira ezarri euren bizitzaren azken fasean dauden paziente horiek
atenditzeko premiazkoak diren mekanismoak. Paziente horien eskubide eta behar guztiak «Zainketa
Aringarriak» izenekoen barnean sartuta daude eta euren plangintza eta martxan jartzea gure gizartea-
ren aginduzko behar bat da.

HELBURUAK

Euskal Autonomia Erkidegoan (EAE) onkologiako paziente terminalen atentzioaren egoera aztertzen da,
Zainketa Aringarrietan dauden baliabideak, euren banaketa eta biztanleriarentzako eskuragarritasuna
aipatuz eta hobekuntza-neurriak proposatuz. Azterlan horretatik onkologiakoak ez diren pazienteak
baztertu egiten dira, arrazoi logistikoak argudiatuz.

MATERIALA ETA METODOAK

2002. urtean EAEko instituzio publiko zein pribatuetan gertatutako heriotza guztiak aztertzen dira (zen-
troek eta Osakidetza-Euskal Osasun Zerbitzuko Zerbitzu Zentralek eskainitako datuak), tumoreak dire-
la-eta hildako pazienteak zehaztuz eta datu horiek EAEn tumoreek eragindako heriotzei dagokienez
EUSTATek (Euskal Estatistika Erakundea) emandako datuekin gurutzatuz.
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Bilaketa Bibliografikoa

Honako datu-base hauetan bilaketa automatizatua egin da: MEDLINE, COCHRANE DATABASE OF SYS-
TEMATIC REVIEWS, DARE eta TRIP DATABASE. Bilaketa hori egiteko hitz hauek erabili dira: Palliative care,
Hospice care, Supportive care, Cancer, Health care, Terminal care. 2003ko abenduan datu-base horietan
sartutako artikulu guztiak barneratu dira.

Inkesta

16 galderek osatutako inkesta erdi-egituratu eta autoadministratu bat diseinatu zen. Inkesta hori, min-
bizia duten gaixo terminalekin, zentro publiko zein pribatuetan, harremanetan dauden edo lanbide-
erantzukizunak dituzten EAEko sistema sanitarioko langile guztientzat prestatu zen. Hona hemen in-
kesta egitean kontuan hartu ziren alderdi nagusiak: erabil daitezkeen baliabide asistentzialen ezagutza,
erabilera eta eskuragarritasuna; paziente terminalen heriotzaren ohiko lekua; leku horien egokitzape-
nari buruzko iritzia; behar asistentzialak; Baliabideen arteko koordinazioa; gabezia garrantzitsuenak.

«EpiData» izeneko programa erabiliz datu-base informatizatu berezi bat sortu zen. Analisi estatistikoak
Windows-entzako «Stata 8» programa erabiliz egin dira.

EMAITZAK

Baliabideen banaketan heterogeneotasuna detektatzen da. Paziente gehienak (%60) ospitaleetan hil-
tzen dira, profesional gehienek (%81) bizilekua tokirik egokiena dela uste duten arren. EAEko familiak
kide gutxik (<4) osatzen dituzte eta biztanleriaren %17ak 65 urte baino gehiago dituela gehitzen ba-
diogu horri, zailtasun handiak detektatzen ditugu familiaren barruan erantzulea izango den zaintzaile
nagusi bat aurkitzeko. Paziente horiek zaintzeko erabil daitezkeen baliabideak ezagutzen dituzten in-
kestatutako profesionalek baliabide horiek urriak direla uste dute eta Zainketa Aringarrietan prestakun-
tzarik eza dela-eta kexatzen dira. Azkenik, deigarri gertatzen da maila asistentzialen artean dagoen ko-
ordinazio-falta.

ONDORIOAK ETA GOMENDIOAK

Inkestaren datuak ikusita, ia profesional guztiek Zainketa Aringarrietan prestakuntza espezifikoa behar
dutela detektatzen da. Zentzu horretan, prestatu dugun Zainketen Protokoloak arlo horretan laguntza
garrantzitsua eman dezakeela uste dugu. Profesional sanitario orok bere inguruan erabil ditzakeen ba-
liabideak ezagutu behar ditu, baita horietara iristeko modua ere. Ezinbestekoa da maila asistentzial guz-
tien arteko koordinazio bat ezartzea, behar denerako sarbidea, premiazkoa denean, erraztuz. Zentzu ho-
rretan, probintzia bakoitzean koordinazio asistentzialari buruzko zenbait ideia irudikatzen dira, euren
baliabideen arabera. Komenigarria izango litzateke Zainketen Koordinatzailearen irudia ezartzea edota
indartzea, baita ohe-kopurua gehitzea ere (Zainketa Aringarrietako Unitateak), euren birbanaketa geo-
grafikoa eginez.
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INTRODUCTION

Advances in Diagnostic and therapeutic techniques have brought about an increase in the life
expectancy of patients suffering incurable illnesses, but the precise mechanisms required for the care of
these patients during the final stages of their life have not been established. All the rights and
requirements of these patients are included within the so-called Palliative Care protocols and their
planning and initiation is an imperative need in our society.

AIMS

An analysis is made of the situation of the care for oncological terminal patients in the Basque
Autonomous Community, making reference to the resources available in Palliative Care, its distribution
and accessibility for the population, proposing improvements. The study of non oncological patients is
excluded for logistics reasons.

MATERIALS AND METHODS

An analysis is made of deaths occurred in public and private institutions in the Basque Autonomous
Community during the year 2002 (data offered by the centres themselves and the Central Services of
Osakidetza-Basque Health Service), determining which patients died due to tumours and cross-
referencing the data with those provided by EUSTAT (Basque Statistics Institute) on deaths due to
tumours in the Basque Autonomous Community.
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Bibliographical Search

An automatic search has been made of the following databases: MEDLINE, COCHRANE DATABASE OF
SYSTEMATIC REVIEWS, DARE and TRIP DATABASE, using the following terms: Palliative care, Hospice care,
Supportive care, Cancer, Health care, Terminal care. All the articles included in these databases in
December 2003, have been included.

Survey

A semi-structured, self-administered survey was designed, consisting of 16 questions and designed for
all health care staff in the Basque Autonomous Community in contact with or having professional
responsibilities with terminal cancer patients, both in public and private centres. The main aspects
considered in the survey were as follows: Knowledge, use and accessibility of available health care
resources; habitual place of death of terminal patients; opinion about the adequacy of such places; care
requirements; coordination among resources; major shortcomings.

A specific computerised database was created using the EpiData programme. The statistical analysis
was carried out using the Stata 8 programme for Windows.

RESULTS

Heterogeneity was detected in the distribution of resources. Most patients died in hospitals (60%), even
when most of the professionals (81%) considered the home to be the most appropriate location.
Families in the Basque Autonomous Community comprise few members (<4) and if we consider in
addition the fact that 17% of the population is over 65 years of age, we detect major difficulties in
finding a main carer within the family. Of the professionals interviewed, those who are familiar with the
resources available for attending to these patients are few in number and they also report a lack of
training in palliative care. Finally, the lack of coordination between care levels is noticeable.

CONCLUSIONS AND RECOMMENDATIONS

As aresult of the data gathered in the Survey, the need is detected for specific training in palliative care
for almost all professionals. In this sense, the Care Protocol we have drawn up may, we believe, make a
major contribution to this. All health care professionals must be aware of the resources available in their
environment and the way to gain access to these. It is vital to ensure coordination between all health
care levels, facilitating access to available resources, at the precise moment these are required. In this
sense, a number of ideas are offered on the coordination of care in each province, in accordance with
their resources. It would be advisable to create and/or promote the figure of Palliative Coordinator, as
well as to increase the number of beds (Palliative Units) and redistribute these geographically.
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1.1. HISTORIA

La filosofia de los cuidados Paliativos nace con el movimiento HOSPICE en 1967 cuando Cecily Saunders
inaugura el St. Christopher de Londres. A ella se le atribuye la famosa frase «cuidar cuando ya no se pue-
de curar». En 1977 nace la llamada «Medicina Paliativa» actualmente reconocida por el Colegio de Mé-
dicos como especialidad en el Reino Unido desde 1987 y posteriormente en Canadd, Australia y Polonia.
El término de «Cuidados Paliativos» sustituyendo a la filosofia Hospice se acuiia en Canadé en la década
de los afios setenta en el Hospital Royal Victoria. Este movimiento y/o filosofia se ha extendido por mu-
chos paises a lo largo de los ultimos 30 afios.

A nivel internacional se ha publicado mucha literatura cientifica y se han puesto en marcha diferentes
modelos en cuanto a recursos. Existen experiencias diferentes segun paises, segun el tipo de financia-
cién (privada o publica), segun Comunidades Auténomas o en Centros aislados. En diciembre del afio
2000 el Consejo Interterritorial aprob6 un documento que recoge las bases generales para el desarrollo
de los programas y plasma los cuidados paliativos como un derecho del paciente en situacién terminal.

A pesar de estos mas de 30 anos de historia y de todas las publicaciones relacionadas con este campo,
el concepto de los «Cuidados Paliativos» asi como los recursos a implantar para la atencion al paciente
en situacion terminal, sigue siendo terminologia confusa y sometida a debate en el entorno sanitario en
cuanto a qué modalidades asistenciales es necesario desarrollar y cdmo coordinarlas para que la aten-
Cidén sea integral y continuada. Las dificultades son todavia mayores en las actuaciones o recursos a de-
sarrollar en el ambito del propio domicilio del paciente.

En cuanto al concepto de «Cuidados Paliativos», y partiendo de la definiciéon de paciente en situacién
terminal dada por la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos en 1994, se define como «el conjunto de
atenciones y cuidados que prestan los profesionales a un paciente en fase avanzada e incurable de su
enfermedad y con un prondstico de vida corto, basdndose en:

+ Atencion individualizada, segun las necesidades del paciente y familia.
+ Atencion continuada e integral, es decir, teniendo en cuenta aspectos fisicos y psico-sociales.

+ Un concepto de “tratamiento activo”, en el sentido de controlar los sintomas, facilitar la informacion
y comunicacion adecuaday trabajando en equipo entre los diferentes profesionales que intervienen».

Si estos cuidados estuvieran bien organizados se evitaria el abandono del paciente, eliminando actitu-
des como el «<no hay nada que hacer» asi como la hiperactividad terapéutica (terapias agresivas con fi-
nalidad curativa hasta las ultimas horas de la vida).

Como reza la recomendacion 1418 de la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa «El progreso
médico, que hoy hace posible curar enfermedades hasta ahora intratables, el avance de la técnica y el
desarrollo de los sistemas de resucitacion, que hacen posible prolongar la vida de una persona, retrasan
el momento de la muerte». Con otras palabras, con los avances cientificos, sociales y el aumento de la
esperanza media de vida hay que tener previsto que, de cara al futuro, los pacientes con cancer o con
otras patologias mortales (SIDA, enfermedades crénicas, degenerativas o suma de varias patologias
avanzadas) van a aumentar considerablemente y habran de ser atendidos como «Cuidados Paliativos»
por lo que se deberd tener prevista su correcta atencién en el modelo asistencial mas apropiado.

1.2. MODELOS ASISTENCIALES

Vamos a definir someramente como estan organizados los Cuidados Paliativos en otros paises, sin que
ello suponga que debamos atenernos a sus modelos, ya que los sistemas sanitarios no son equiparables
en la mayoria de los casos, pero para que sirva de recuerdo de la importancia que esta adquiriendo la
planificacién de los Cuidados Paliativos.
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En el Reino Unido surge en los afos 60, del pasado siglo, el Movimiento Hospices (Cicely M. Saunders)
para la atencién de los pacientes terminales de cancer. Su estructura y funcionamiento gira en torno al
hospital, es decir, la atencién al paciente terminal es institucionalizada. A partir de los aflos 70 se desa-
rrollan los Equipos de Atencién Domiciliaria (Hospice Care Team), que son puestos en marcha por asocia-
ciones caritativas e instituciones no publicas que aportan fondos para su mantenimiento. Disponen de
médicos y enfermeras para la atencién de estos pacientes en su domicilio. Posteriormente se desarro-
llan los Centros de Dia (en los hospitales y fuera de ellos). A estos centros acuden los pacientes 1-2 veces
por semana para ser valorados, actualizados los tratamientos y recibir cuidados especificos (fisioterapia,
terapia ocupacional), asi como recibir soporte psicolégico y espiritual. Estos centros estan concertados
por la Sanidad Publica que aporta el 50% del presupuesto de mantenimiento.

A partir de los afos 80, en los hospitales del Sistema Nacional de Salud, se crearon los primeros Equipos
de Soporte (Hospital based terminal care) especializados en el control de sintomas. Estos equipos desa-
rrollan su trabajo como consultores de otros servicios hospitalarios, colaborando con los tratamientos y
gestionando el destino al alta hospitalaria.

En Canadj, existen tres modelos asistenciales para la atencion a los pacientes terminales con los que se
pretende que el paciente permanezca en su domicilio cuanto sea posible:

1. Cuando el paciente tiene pocos sintomas y un buen soporte familiar, es atendido por su médico de
cabecera que puede solicitar consulta domiciliaria con un especialista (Equipos Asesores de Cuidados
Paliativos) y cuenta con la ayuda de los equipos de enfermeria domiciliarios.

2. Cuando el paciente tiene moderada intensidad de sintomas pero con limitacién fisica y no tiene buen
soporte familiar, es ingresado bajo control de su médico de cabecera en un Hospices con cuidados de
enfermeria.

3. Si el paciente presenta sintomas severos, puede ser ingresado bien en una Unidad de Cuidados Pa-
liativos atendido por un equipo multidisciplinar, o en un hospital de terminales. Cuando ingresa en
la Unidad de Paliativos, si se estabilizan sus sintomas retorna a casa a cargo de su médico de cabece-
ray si los sintomas progresan permanece ingresado hasta el fallecimiento o bien es trasladado a un
hospital de terminales.

En Estados Unidos, a principios de los afios 70 comienza la actividad Hospices, en Connecticut con cui-
dados a domicilio. Su implantacién en la sanidad publica (Medicare) fue dificultosa, pero actualmente
estan bajo la cobertura del Medicare mas de 1.300 Hospices. Asi mismo la sanidad privada también ofre-
ce estos servicios y cada programa esta estructurado segun criterios propios. A diferencia del Reino Uni-
do, donde los cuidados Hospices se basan en el hospital, aqui los cuidados son mas de tipo domiciliario,
basados principalmente en equipos de enfermeria. En EEUU la dificultad de implantacion de cualquier
sistema de atencion a pacientes terminales, es la falta de interés por parte de los profesionales en este
tipo de actividad.

En Europa se despierta la atencién a finales de los 70 con los trabajos de Ventaffrida en Italia sobre el do-
lor en el cancer. Con el establecimiento de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) y el de-
sarrollo de politicas institucionales por algunos gobiernos, se potencia el desarrollo de los Cuidados Pa-
liativos, aunque no existe un interés homogéneo por ello. Asi en Holanda los Cuidados Paliativos,
aunque existentes, estan desplazados por una fuerte presién, desde los profesionales a la ciudadania, a
favor de la eutanasia. Alguna casa de Acogida (Nursing homes) y algun pequefio Hospices es todo lo de-
sarrollado, siendo la situacién en Dinamarca similar. En Italia se han desarrollado los Equipos de Aten-
cién Domiciliaria con base en los hospitales de la comunidad. En Bélgica y Norte de Europa se estan im-
plantando los Equipos Consultores de Cuidados Paliativos en los hospitales de agudos. En Polonia, que
es quiza uno de los paises europeos que mas empuje estd dando a los Cuidados Paliativos, a finales de
los aflos 90 disponian de: 20 Equipos de soporte hospitalario, 30 Unidades de hospitalizacién, 12 Cen-



tros de Dia y mas de 100 Equipos de Atencién Domiciliaria tanto publicos (75%) como privados, dando
cobertura al 25% de la poblacién del pais.

En Espaia en los afos 80 aparecen en Santander y Catalufia las primeras unidades de Cuidados Paliati-
vos y en los afos 90 esta actividad se extiende por distintos lugares del territorio nacional. Segun se re-
coge en el Plan Nacional de Cuidados Paliativos, en el afo 2001 existian 241 dispositivos asistenciales
de Cuidados Paliativos, siendo la mitad de ellos domiciliarios. Pero seguin se recoge en este documen-
to, la distribucién territorial es irregular y la falta de cobertura a toda la poblacién constituye un problema.

De los dispositivos disponibles podemos destacar los que ofrecen sus servicios como consultores en
Atencién Primaria, ubicados en los Centros de Salud y con su mismo horario, como son en Catalufa los
PADES (Programa de Atencion Domiciliaria y Equipos de Soporte), o los ESAD (Equipos de Soporte de
Atencion Domiciliaria) desarrollados por el INSALUD en Madrid y, los que son institucionales como las
Unidades de Cuidados Paliativos de las que algunas tienen equipos de atencién domiciliaria. La Asocia-
cion Espanola de la lucha Contra el Cadncer (AECC) que tiene recursos propios tanto para la atencién do-
miciliaria como institucional, en algunos sitios tiene concertada la asistencia para los pacientes termi-
nales. Por otra parte estan los equipos de Hospitalizacion a Domicilio, mas o menos desarrollada en las
distintas comunidades y que dentro de su actividad estd la de la atencidn a pacientes terminales. Estan
ubicadas en hospitales de agudos y tiene el mas amplio horario de cobertura fuera de la atencion hos-
pitalaria.

Como hemos visto, los programas de atencién a los pacientes terminales se estan extendiendo en to-
dos los sitios, pero no existe homogeneidad y cada uno «inventa» la atencidn a estos pacientes. Existen
programas hospitalarios con/sin asistencia domiciliaria, con/sin Equipo Consultor, y extrahospitalarios
dependientes del hospital y dependientes de Atencién Primaria, con/sin Equipo Consultor y con/sin
asistencia domiciliaria. Tanto como variedad de modelos asistenciales existe variedad en horario de co-
bertura (mafiana, manana-tarde, todos los dias del afio, solo laborables...).

En el Plan Nacional de Cuidados Paliativos se aboga por que los modelos a implantar deben proporcio-
nar calidad, efectividad y eficiencia en el uso de los recursos, asi como conseguir la satisfaccién del pa-
ciente, familia y los profesionales implicados pero no se establece ningiin modelo a seguir.

Numerosos estudios publicados comparan la atencién domiciliaria con la hospitalaria y con los equipos
especializados, encontrando importantes beneficios en cada una de ellas segun los autores. Todas las
férmulas son 'y deben ser aceptadas, siendo lo mas importante que el paciente/familia pueda decidir en
cada momento cual es la formula que mejor se adapta a sus necesidades o apetencias y tenga seguri-
dad de buena asistencia, y que, fundamentalmente, se respete y proteja la dignidad de estas personas.

En lo que respecta a nuestra Comunidad, debemos conocer la demanda real de este tipo de cuidados y
coordinar los recursos asistenciales que han de intervenir. A lo largo de este trabajo abordamos estos te-
mas, intentando que las prestaciones, organizacion y planificacion se adapten a las recomendaciones
de la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa y que recogemos en el Anexo |, ya que considera-
mos que todo el mundo la debe conocer, asimilar y solicitar su cumplimiento.

En el capitulo siguiente se expone la situacion respecto a la atencién a los pacientes terminales de can-
cer en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco.
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2. ANALISIS DE LA SITUACION, ACTUAL
EN LA COMUNIDAD AUTONOMA DEL PAIS VASCO







2.1. GENERALIDADES

La Comunidad Auténoma Vasca (CAPV), tiene una poblacion de 2.082.587 habitantes, distribuida en 3
provincias y 250 municipios:

2.1.1. Distribucion de la poblacién

- Alava: 286.387 habitantes en 51 Municipios.
+ Gipuzkoa: 673.563 habitantes en 88 Municipios.
+ Bizkaia: 1.122.637 habitantes en 111 Municipios.

La densidad de poblacién es baja en Alava (94 hab. /Km?). El 76% de la poblacién esta concentrada en
Vitoria-Gasteiz, el 10% en 2 municipios (Llodio y Amurrio) y el 14% restante repartida entre 48 munici-
pios, lo que da una idea de la dispersion existente. Esta dispersién origina que un 11,5% de la poblacion
tenga su cobertura asistencial en otras provincias (Bizkaia, La Rioja y Burgos).

En Gipuzkoa la densidad de poblacién es de 340 hab./Km? La mayor parte de poblacién (85%) se en-
cuentra concentrada en 28 municipios y el 15% en los 60 municipios restantes. A pesar de ello, la po-
blacion se encuentra mas repartida dentro de la provincia que lo que ocurre en Alava. El 54% de la po-
blacién total estd en Donostia-San Sebastidn y en el entorno préximo (Noreste) entre 11 municipios
mayores de 5.000 habitantes. En el Sur de la provincia se concentra el 18% de la poblacién entre los mu-
nicipios de mas de 5000 habitantes y el 11% en el Noroeste, también entre los municipios de mas de
5.000 habitantes. Toda la poblacién es atendida sanitariamente dentro de la provincia.

Bizkaia tiene la mas alta densidad de poblacién (506 hab. /Km?) que esta repartida en 111 municipios. El
77% de la poblacién se encuentra en la zona denominada Gran Bilbao (Bilbao, Margen Izquierda y Mar-
gen Derecha), mientras que el 7% se halla dispersa en 3 amplias zonas (Encartaciones, Arratia-Nervion y
Lea-Artibai) y el 16% restante entra las comarcas del Duranguesado, Busturialdea y Uribe. Como en el
caso de Alava, una parte de su poblacion (2,5%) es atendida sanitariamente en las otras provincias.

La distribucién de la poblacion en las tres provincias es desigual, como también es desigual la distribu-
cién de los recursos sanitarios. Mientras que en Alava todos los recursos estan concentrados en la capi-
tal, en Gipuzkoa estan distribuidos en funcidn de la concentracion de poblacion y en Bizkaia se da una
situacion mixta.
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ATENCION SANITARIA

PROVINCIA HABITANTES -
Bizkaia Alava Gipuzkoa Fuera de la CAPV
BIZKAIA 1.122.637 1.094.931 1.179 26.527
(97,5%) (0,1%) (2,4%) —
GIPUZKOA 673.563 — — 673.563 —
(100%)
ALAVA 286.387 29.267 253.334 — 3.786
(10,2%) (88,5%) (1,3%)
TOTAL CAPV 2.082.587 1.124.198 254.513 700.090 3.786
(100%) (54%) (12,2%) (33,6%) (0,2%)

2.1.2. Edad y sexo de la poblacion

Los nifios y jovenes suponen el 42% de la poblacion (<15 afnos 12,6% y de 15 a 34 afios el 29,7%); los
adultos (35 a 64 anos) el 41%y el 17% de la poblacién es mayor de 65 afios.

Segun el sexo: el 49% son varones y el 51% mujeres, manteniéndose la proporcién en los tres Territorios
Histoéricos.

En la Comunidad Europea, en los ultimos 30 afos, la poblacién mayor de 65 afos ha aumentado en un
50%. En Euskadi se calcula que en los préximos 15 afos, la poblacién mayor de 65 afios superara el 22%.
Si a esto afadimos que vivimos en el pais con mayor esperanza de vida de la Comunidad Europea (82
anos de media) y que el mayor deterioro de la salud se concentra en los ultimos ocho afos de vida, en
unos pocos afos tendremos un importante porcentaje de poblacion mayor y enferma.

Ne habitantes % sobre total < 65 aios 65-75 anos > 75 aios
MUJERES 1.064.704 51% 857.367 114.141 93.196
VARONES 1.017.883 49% 871.656 96.744 49.483
TOTAL 2.082.587 100% 1.729.023 210.885 142.479
(83%) (17%)

2.1.3. Composicion de las familias

Segun podemos observar en la imagen siguiente, obtenida del Instituto Vasco de Estadistica, la com-
posicion media de las familias en la CAPV es de pocos miembros, estando compuesta en la mayoria del
territorio por tres 0 menos componentes.

Esta composicion familiar unida a una poblacién cada vez mas envejecida, han de poner alerta a la hora
de planificar la asistencia sanitaria ya que progresivamente van aumentando el nimero de familias de
menos de tres miembros y edad avanzada, lo que se traduce en un incremento de la demanda de asis-
tencia sanitaria y una disminucién importante de cuidadores lo que dificulta la atencion domiciliaria a
estos pacientes.

La actual cobertura de los Servicios Sociales Domiciliarios es muy baja, por lo que sera necesario, en el
futuro inmediato, potenciar los servicios sociales y fomentar el voluntariado si queremos que tanto los pa-
cientes terminales como los geriatricos y crénicos puedan permanecer en su domicilio. Asi mismo es pri-
mordial promocionar la incentivacion familiar, facilitando:

+ «Vacaciones» del cuidador (con ingresos del paciente temporalmente).

+ «Baja laboral» (pagada como en el caso de la baja maternal, o con permisos sin sueldo, con reserva de
plaza de hasta tres meses, como en la legislacion francesa).



Sin estas ayudas sera dificil en pocos afos el poder atender a cualquier tipo de paciente en su domici-
lio, lo que obligard a aumentar las camas institucionales, desde residencias asistidas a hospitales, con el
gasto sanitario que ello implicara.

Tamano medio de las familias
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Fuente: EUSTAT. Estadistica de Poblacién y Viviendas. 1996

2.2. FALLECIMIENTOS POR CAUSA TUMORAL. LUGAR DEL FALLECIMIENTO

En la CAPV, en el ailo 2002, se produjeron 18.037 muertes de las que el 29,6% (5.341) fueron debidas a
distintos tipos de cancer. El porcentaje total de pacientes fallecidos por cadncer es mas elevado que en
EEUU (22,8%) o la media europea (22,5%) y, como en el resto del mundo desarrollado, es la segunda cau-
sa de muerte manteniéndose en primer lugar las enfermedades cardiovasculares.

Ahora bien, ;dénde fallecen estos pacientes? Para determinarlo se han analizado todas las defunciones
producidas en las instituciones tanto publicas como privadas determinando, de entre ellas, los falleci-
dos por causa tumoral. Para ello se han valorado los cuatro primeros diagnésticos reseftados en el in-
forme de alta por defuncién y en caso de duda se ha recurrido a la historia clinica. Del estudio realizado
se han obtenido los siguientes resultados:

FALLECIDOS POR CAUSA TUMORAL EN LA CAPV

LUGAR DE FALLECIMIENTO NUMERO
HOSPITALES PUBLICOS DE BIZKAIA 1.717
HOSPITALES PUBLICOS DE ALAVA 446
HOSPITALES PUBLICOS DE GIPUZKOA 543
CENTROS PRIVADOS DE LA CAPV (Hospitales y Clinicas) 496
TOTAL 3.202
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Estos 3.202 fallecidos suponen el 60% de todos los fallecidos en la Comunidad por causa tumoral. Es de-
cir, el 60% de los pacientes terminales de cancer mueren en un hospital/clinica y por tanto, el 40% lo ha-
cen en su domicilio.

Este porcentaje de fallecimientos domiciliarios no difiere mucho de los publicadas en EEUU (34% en
casa) o en Italia (entre el 30 y 40% en la region de Liguria y del 40% en la Toscana fallecen en el domici-
lio, aunque en esta ultima regién se llega hasta un 70% de muertes en casa), no habiendo encontrado
otros datos en la bibliografia registrada.

En estas publicaciones, y probablemente en nuestro caso, hay una tendencia mayor a morir en casa en las
areas rurales y semi-rurales y cada vez menor en las dreas urbanas, considerando algunos autores que esto
ultimo ocurre por una inadecuada admisién de pacientes terminales en los hospitales, que a su vez puede
deberse a una falta de recursos que permita que los fallecimientos se produzcan en el domicilio.

Tengamos en cuenta que el concepto de hospital hoy es el de un centro diagndstico-terapéutico don-
de la finalidad es incorporar al paciente lo mas rapidamente posible a su medio y que no debemos caer
en lo que en su inicio fueron los hospitales: centros donde el paciente permanecia hasta la muerte.

2.3. SITUACION DE LA ATENCION DOMICILIARIA A LOS PACIENTES TERMINALES EN LA
CAPV. MODELOS DE ATENCION

En la Comunidad Auténoma Vasca existen:

« Unidades de Cuidados Paliativos en:
— Centros propios: Hospitales de Gérliz y Santa Marina en Bizkaia y Hospital de Leza en Alava.
— Centros concertados: Fundacion Matia en Donostia-San Sebastian y Clinica Alava en Vitoria-Gasteiz.

— Centros benéficos: Hospitales de San Juan de Dios y centros de la Sociedad Espafiola de Lucha con-
tra el Cancer, en las tres provincias.

« Equipos Coordinadores Consultores de Cuidados Paliativos en:
— Gipuzkoa.
— Alava.

— No en Bizkaia.

Estos recursos descritos, salvo un programa de la Asociacién Espaiola Contra el Cancer (AECC), no tie-
nen asistencia domiciliaria.

La asistencia que se presta en el domicilio, denominada Atencién Domiciliaria, en los tres territorios se
basa en:

« Atencién Primaria: Los médicos de cabecera y enfermeria desarrollan su actividad a través de las visi-
tas y programas de atencién domiciliaria de este nivel asistencial. La atencion al paciente terminal for-
ma parte de la oferta preferente y los contratos programas de los equipos de Atencién Primaria, aun-
que aun no esta desarrollada.

* Hospitalizacién a Domicilio: Contintia el desarrollo de la atencion domiciliaria a pacientes terminales
por parte de los Servicios de Hospitalizacion a Domicilio. Estos servicios estan formados por personal
médico y de enfermeria y se desplazan desde el hospital al domicilio para atender a varios tipos de pa-
cientes que precisan cuidados y/o actuaciones terapéuticas complejas o especificas. Un porcentaje
elevado de los pacientes que atiende la Hospitalizacion a Domicilio son de cuidados paliativos: enfer-
mos oncoldgicos en situacién terminal, crénicos, pluripatolégicos y SIDA. El poder contar con un equi-
po de cuidados de este tipo, permite que mas de 400 pacientes al afio puedan morir en su casa en lu-
gar de hacerlo en un centro hospitalario.



La Atencidn Domiciliaria especializada no abarca a toda la poblaciéon y no debemos olvidar que el punto
cuatro de los principios Generales del Plan Nacional de Cuidados Paliativos dice que hay que «orientar
la atencién al domicilio del paciente como lugar mas idéneo para seguir su evolucién, control, apoyo y
tratamiento».

Para el desarrollo de estos cuidados en el domicilio y en la Comunidad, como hemos dicho al principio
del trabajo, es necesario establecer un lenguaje comun para definir las actuaciones y tipos de cuidados
que necesitan los pacientes en situacién terminal, conocer la demanda real de este tipo de cuidados y
coordinar los recursos asistenciales que intervienen.

2.4. OPINION DE LOS PROFESIONALES SOBRE LA ATENCION A ESTOS PACIENTES

Es de gran importancia conocer la opinién de los que tratan a los pacientes oncoldgicos terminales, ya
que de su opinidon podemos extraer la situacion real y las necesidades detectadas para una correcta
atencion a estos pacientes.

Para conocer esta opinion, se elaboré una encuesta (Anexo Il) que se remitié a los profesionales sanita-
rios que atienden pacientes terminales, seleccionando para ello los centros de Atencién Primaria de dam-
bito rural, semi-rural y urbano mas representativos a juicio de los Directores de Comarca de cada pro-
vincia y los servicios hospitalarios que atienden habitualmente pacientes terminales en todos los
hospitales de la Comunidad Auténoma. Asi mismo se remitié la encuesta a Residencias Asistidas (con
servicio médico propio o concertado)

Se seleccionaron en total 48 Centros de Atencidn Primaria (6 en Alava, 19 en Gipuzkoa y 23 en Bizkaia)
lo que representa el 19% de todos los centros de Atencién Primaria de la CAPV. A estos centros se remi-
tié la encuesta a los médicos y al personal de enfermeria seleccionado, igual que a las 59 Residencias
Asistidas (publicas y privadas). En cuanto a los hospitales, se envi6 la encuesta a los médicos de los Ser-
vicios de Urgencias, Medicina Interna, Cirugia General, Oncologia, ORL, CMF, Urologia, Hematologia Cli-
nica y Ginecologia de todos los hospitales publicos y privados de la Comunidad.

En total se enviaron 1.300 encuestas, distribuidas de la siguiente manera: 1.070 a los hospitales, 181 a
los Centros de Atencion Primaria y 59 a las residencias Asistidas/Clinicas Privadas, habiéndose recibido
304 respuestas a pesar de haber insistido para lograr una mayor colaboracién ;Puede ser un indicativo
de la falta de concienciacion con este problema? A pesar de ello de las respuestas obtenidas se pueden
sacar importantes conclusiones.

2.4.1. Resultados de la encuesta

De las 304 respuestas recibidas, 238 corresponden a médicos, 64 a personal de enfermeria y dos a otros
profesionales (psicélogo clinico y auxiliar de clinica). En cuanto al lugar en que desarrollan su actividad,
el 60% lo hacen en hospitales (48% del total en hospital de agudos, 3% en Unidad Cuidados Paliativos y
9% en Hospitalizacidon a Domicilio), el 32% en Atencién Primaria y el 8% en Centros privados. De los que
trabajan en Atencién Primaria, el 78% lo hacen en un entorno urbano o mas urbano que rural y el 22%
en un entorno rural o mas rural que urbano.

En cuanto al nimero de pacientes terminales de cancer que atienden por ano, la mediana es de 10.
Desglosando el resto de las preguntas, tenemos:

1. Grado de conocimiento de los encuestados sobre los recursos existentes (respuesta multiple):

+ Unidad Cuidados Paliativos 84%
+ Programas de Atencion Primaria 37%
+ Hospitalizacién a Domicilio 87%
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+ Equipos Coordinadores-Consultores 19%

« Residencias Asistidas
» Otros recursos (AECC)

+ Hospitales de agudos

+ Unidad C. Paliativos publica

+ Unidad C. Paliativos privada

+ Hospitales comarcales

« Hospitalizacion a Domicilio publica
+ Hospitalizacion a Domicilio privada
 Atencion Primaria

+ Centro privado

+ Residencia Asistida publica

+ Residencia Asistida privada

+ Unidad Cuidados Paliativos
 Atencién Primaria

+ E. Coordinador-Consultor
+ Hospitalizacién a Domicilio
« Residencias Asistidas

+ En Hospitales de agudos

+ En Unidad Cuidados Paliativos
+ En Hospitalizaciéon a Domicilio
« En domicilio con M. de Familia
+ En Hospital Comarcal

+ En Centro privado

» Enotros centros

+ Domicilio

+ Unidad Cuidados Paliativos

+ Hospitales de Agudos

« Libre eleccion paciente/familia

« Camas en hospitales

+ Unidad Cuidados Paliativos
+ Hospitalizacién a Domicilio
+ Programas de A. Primaria

43%
5%

. Utilizacién de los recursos (como primer o segundo recurso en prioridad):

42%

68%

2%

15%

60% (Respuesta multiple)
1%

55%
5%

24%
5%

. Accesibilidad a los recursos publicos (facil-muy facil):

38%
38%
14% (Respuesta multiple)
45%
7%

. Lugar mas utilizado para el fallecimiento de sus pacientes (sobre 100%):

34%
8%
13%
28%
9%
2%
6%

. Lugar considerado mas adecuado para el fallecimiento (sobre 100%):

81%
13%
1%
5%

. Recursos que se deben potenciar de forma prioritaria (sobre 100%):

4%
31%
31%
34%

. Coordinacion entre niveles asistenciales:

 En general, entre no hay relacién y poca relacién estan todos los niveles entre si.

. ¢Existen recursos suficientes?:

« No

98%



9. En su actividad asistencial ;Qué es lo que mas le falta? (respuesta multiple):

« Tiempo 45%
+ Medios materiales 13%
« Conocimientos 20%
« Ayudas sociales 47%
+ Relaciones fluidas con otros niveles asistenciales 61%

En el apartado de comentarios y sugerencias se insiste en la coordinacién entre niveles, el conocimien-
to y accesibilidad a los recursos y establecer criterios de derivacion, pero sobre todo el establecer Pro-
gramas y Protocolos de actuacién y poder realizar reuniones periédicas entre niveles asistenciales.

+ Aunque se considera el domicilio como el lugar mas adecuado para el fallecimiento, éste se pro-
duce prioritariamente en instituciones cerradas.

+ Llama la atencién el que no haya un conocimiento unanime de los recursos, y que entre quienes
los conocen no les parezca facil la forma de acceder a ellos.

« Es alarmante la no relacidon entre niveles asistenciales.

2.5. RECURSOS DISPONIBLES EN LA CAPV
2.5.1. Bizkaia

Hospital Basurto

Hospital Cruces E = =
BILBAD

Haospital San Eloy

Hospital Galdakao

2.5.1.1. Recursos generales

+ Hospitales de agudos
— HOSPITAL DE CRUCES:
- Situado en Baracaldo.

« Su drea asistencial cubre las zonas de Encartaciones, Margen Izquierda y Uribe (369.989 habitan-
tes en 43 municipios: Abanto, Alonsétegui, Arrieta, Artzentales, Bakio, Balmaseda, Barrika, Be-
rango, Carranza, Ciérvana, Derio, Erandio, Fruiz, Galdames, Gamiz-Fica, Gatika, Getxo, Gordexola,
Gorliz, Glienes, Lanestosa, Larrabezua, Laukiz, Leioa, Lemoiz, Lezama, Loiu, Maruri-Jatabe, Mefa-
ka, Munguia, Muskiz, Ortuella, Plentzia, Portugalete, Santurce, Sondica, Sopelana, Sopuerta, Tra-
pagaran, Trucios, Urduliz, Zalla y Zamudio).
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« Tiene todas las especialidades médicas y quirdrgicas, asi como Hospitales de Dia.

« Es de referencia para toda la provincia.

— HOSPITAL DE BASURTO:

« Situado en Bilbao.

+ Da cobertura asistencial al municipio de Bilbao con 349.972 habitantes.

- Tiene todas las especialidades médicas y quirurgicas.
Los hospitales de Cruces y Basurto cuentan con Unidad del Dolor que atiende ademas de a los pa-
cientes hospitalizados a otros procedentes de Atencion Primaria, en régimen de Consultas Externas.
— HOSPITAL DE GALDAKAO:

« Situado en Usansolo (Galdakao).

+ Da cobertura a la zona de la Comarca Interior (con 248.719 habitantes en 61 municipios: Abadi-
Ao, Ajangiz, Amorebieta-Etxano, Amoroto, Arakaldo, Arantzatzu, Areatza/Arratia, Arrankudiaga,
Arratzu, Arrigorriaga, Artea, Atxondo, Aulesti, Basauri, Bedia, Bermeo, Berriatua, Berriz, Busturia,
Dima, Durango, Ea, Elantxobe, Elorrio, Erefio, Errigoiti, Etxébarri, Etxebarria, Forua, Galdakao, Ga-
ray, Gauteguiz-Arteaga, Gernika-Lumo, Gizaburuaga, Ibarrangelu, Igorre, Ispaster, lurreta, Izur-
tza, Kortézubi, Lekeitio, Lemoa, Mallabia, Mafaria, Markina-Xemein, Mendata, Mendexa, Morga,
Mundaka, Munitibar-Arbaztegi, Murueta, Muxika, Nabarniz, Ordufa, Orozko, Sukarrieta, Ugao-
Miraballes, Zaldibar, Zaratamo, Zeanuriy Zeberio).

+ No dispone de oncologia.

Los municipios de Otxandio y Ubide (1.179 habitantes) tienen su atencidn sanitaria en Alava (Hospi-
tal Txagorritxu) y los de Ermua y Ondarroa (26.257 habitantes) son atendidos en Gipuzkoa (Hospital
Mendaro).

« Hospitales comarcales

— HOSPITAL SAN ELOY:
+ Cubre los municipios de Baracaldo y Sestao (126.251 habitantes).

+ No tiene servicios de hematologia clinica ni oncologia.

- Asistencia primaria

166 centros distribuidos en:
+ 17 Ambulatorios.

+ 36 Consultorios.

+ 113 Centros de Salud.

Practicamente todos los municipios cuentan al menos con un centro asistencial en su drea o en su pro-
ximidad.

Los centros asistenciales de Atencidn Primaria atienden pacientes terminales, aunque no tienen, sal-
VO excepciones, programas especificos de atencion a pacientes terminales.

2.5.1.2. Recursos especificos

« Institucionales publicos

Atienden pacientes que por su complejidad, problemas sociales o familiares o ausencia de otros re-
cursos especificos no pueden ser atendidos adecuadamente en sus domicilios.



Se accede a ellos mediante consulta telefénica/Fax desde los Servicios Asistenciales y Sociales de los Hos-
pitales y Equipos de Atencidn Primaria (E.A.P.) de la Red de Osakidetza. Los disponibles en Bizkaia son:
— HOSPITAL DE GORLIZ - UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS:

« Situado en el municipio de Goérlizy se puede llegar a través de los transportes publicos.

« Dispone de ocho camas, dentro de una Unidad de hospitalizacién de 22 camas, atendidas por dos mé-
dicos, 10 enfermeras, 10 auxiliares de clinica y un asistente social compartido con el resto del hospital.

« Su ubicacién geogréfica le hace incémodo para los familiares y/o acompanantes. El desplazamiento
medio, desde una acceso cercano de metro + autobus al hospital, es de 1,5 horas en cada recorrido.
— HOSPITAL DE SANTA MARINA - UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS:
« Situado en el monte Artxanda (Bilbao).
+ Hay una linea de autobuses municipales, que desde Bilbao, llega hasta la puerta del hospital.
« Dispone de 20-25 camas atendidas por dos médicos, nueve enfermeras, 10 auxiliares de clinica y
un psicoélogo clinico.
+ Desde Bilbao el desplazamiento medio en autobus es de 20 minutos, existiendo autobuses cada hora.
— RESIDENCIAS ASISTIDAS:

- Existen en Bizkaia 17 de titularidad publica distribuidas por toda la provincia, atendiendo alguna
de ellas a pacientes terminales.

« Elacceso es a través del Departamento de Bienestar Social de la Diputacién Foral de Bizkaia.

Institucionales privados

— HOSPITAL DE LA CRUZ ROJA - UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS:
- Situado en el centro de Bilbao.

+ Dispone de ocho camas, que pueden ser ampliadas en casos puntuales, atendidas por un médi-
co y dos enfermeras.

+ Colaboran parcialmente otros cuatro médicos y cuentan con ayuda de voluntariado.

« Atiende pacientes terminales residentes en Bilbao, ya que la financiacion es a través del Depar-
tamento de Bienestar Social del Ayuntamiento de Bilbao.

- Tiene acceso de metro a la puerta del hospital.

— HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS - UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS:
- Ubicado en Santurtzi.

« Dispone de 19 camas atendidas por un médico, seis enfermeras, nueve auxiliares de clinica, un
psicélogo, un asistente social y una fisioterapeuta.

+ Se accede de forma privada, a través de Seguros Concertados o de un Comité de Valoracién de
Hojas de Consulta (Médico y A. Social), ya que los recursos parten de una Fundacién.

- Atiende preferentemente pacientes residentes en Ezkerraldea.

« Desde Bilbao y otros municipios de la Margen Izquierda se puede ir en autobus.

« Domiciliarios publicos
— SERVICIOS DE HOSPITALIZACION A DOMICILIO (HaD):

« Atienden en su domicilio, dentro de su area de cobertura, a pacientes terminales, procedentes
de cualquier Servicio hospitalario y en ocasiones de Atencion Primaria, que por su complejidad
o intensidad de cuidados no puedan ser asumidos por los E.A.P.
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+ Los Cuidados Paliativos son una parte de su actividad, pero atienden también a otro tipo de en-
fermos.

+ Mientras los pacientes estan bajo su control, la medicaciédn y material sanitario que precisen es
suministrada por el hospital.

« Figuran en el Directorio de Recursos de Cuidados Paliativos en Espaia, del Plan Nacional de Cui-
dados Paliativos.

— HaD DEL HOSPITAL DE CRUCES:

« Estd formado por seis médicos y 13 enfermeros. Atiende a pacientes en 13 municipios (Abanto,
Baracaldo, Berango, Ciérvana, Erandio, Getxo, Leioa, Muskiz, Ortuella, Portugalete, Santurce, Ses-
tao y Trapagaran) con 401.003 habitantes

+ Su horario de atencién es de 8 a 21 horas los dias laborables y de 8 a 15 horas los sabados, do-
mingos y festivos. Las incidencias nocturnas son atendidas telefénicamente por el servicio de Ur-
gencias del hospital de Cruces.

— HaD DEL HOSPITAL DE BASURTO:

« Esta formado por cinco médicos y siete enfermeros. Atiende a los pacientes residentes en el area
de Bilbao (349.972 habitantes).

+ Su horario de atencion es de 8 a 21 horas todos los dias del afio y durante las noches atiende te-
lefénicamente el servicio de Urgencias del hospital.

— HaD DEL HOSPITAL DE GALDAKAO:

« Esta formado por tres médicos y cinco enfermeros. Atiende a los pacientes residentes 16 munici-
pios (Abadifo, Amorebieta, Arrankudiaga, Arrigorriaga, Basauri, Bedia, Durango, Etxebarri, Galda-
kao, Igorre, lurreta, Larrabetzu, Lemoa, Matiena, Miravalles y Zardtamo) con 159.822 habitantes.

+ Su horario de atenciéon médica es de 8 a 21 horas los dias laborables, y de enfermeria de 8 a 21
todos los dias del afio. Por la noche, consulta telefénica con el servicio de Urgencias del hospital.

— EQUIPOS DE ATENCION PRIMARIA:

« En mayor o menor grado todos atienden pacientes terminales en su domicilio, pero sélo hay un
Centro de Salud (Galdakao) con un programa de Cuidados Paliativos y otro (Kueto-Sestao) con
una Consulta de Atencién al Duelo. En ambos casos atienden a los pacientes/familiares de su
area de cobertura.

« Domiciliarios privados

— ASOCIACION ESPANOLA DE LUCHA CONTRA EL CANCER:

« Tiene su sede en Bilbao y presta atencién domiciliaria, a pacientes complejos o con problemas
sociales en toda Bizkaia tras solicitud familiar o médica.

« Cuenta con un médico, una enfermera, un psicélogo, un asistente social a tiempo parcial y cola-
boracién de voluntariado.

« Esta en vias de desaparecer.

— UMADE - UNIDAD DE HOSPITALIZACION A DOMICILIO:
« Dispone de tres médicos y cuatro enfermeros.

- Atienden a pacientes terminales residentes en Bilbao y Getxo a peticién de médicos privados y
Clinicas con Seguro Concertado con Entidades Privadas.



2.5.2. Gipuzkoa

DOMNOSTA-SAN SEBASTIARN

Howpital Mendaro

Hospital Zumdrragas

Hospital Alto Deba

2.5.2.1. Recursos generales

« Hospitales de agudos

— HOSPITAL DONOSTIA:
- Ubicado en Donostia-San Sebastian.

« Su drea de cobertura abarca 49 municipios (Abalzisketa, Aduna, Aia, Aizarnazabal, Albiztur, Ale-
gia, Alkiza, Altzaga, Altzo, Amezketa, Andoain, Anoeta, Asteasu, Astigarraga, Baliarrain, Biezma,
Belauntza, Berastegi, Berrobi, Bidegoyan, Donostia-San Sebastian, Elduain, Errenteria, Gaztelu,
Getaria, Hernani, Hernialde, Ibarra, lkaztegieta, Irura, Larraul, Lasarte-Oria, Leaburu, Legorreta,
Lezo, Lizartza, Oiarzun, Orendain, Orexa, Orio, Pasaia, Tolosa, Urnieta, Usurbil, Villabona, Zarautz,
Zestoa, Zizurkil y Zumaia) con 397.681 habitantes.

Procede de la fusion de tres centros (Hospital Aranzazu, Hospital Gipuzkoa y Hospital Amara).

« En el edificio Amara cuenta con camas de larga-media estancia.

Tiene todas las especialidades, Unidad del Dolor y Hospital de Dia y es hospital de referencia para
toda la provincia.

 Hospitales comarcales
— HOSPITAL ALTO DEBA:
+ Ubicado en Mondragén.

« Sudrea de cobertura abarca nueve municipios (Antzuola, Aretxabaleta, Arrasate-Mondragoén, Berga-
ra, Elgeta, Eskoriatza, Leintz-Gatzaga, Ofati y Soraluce-Placencia de las Armas) y 66.175 habitantes.

— HOSPITAL DEL BIDASOA:

+ Ubicado en Irun.

+ Su area de cobertura abarca dos municipios (Hondarribia e Irin) y 71.645 habitantes.
— HOSPITAL DE MENDARO:

« Ubicado en Mendaro.

« Su drea de cobertura abarca cinco municipios (Deba, Eibar, Elgoibar, Mendaro y Mutriku) con 50.063
habitantes. Atiende también a dos municipios de Bizkaia (Ermua y Onddrroa) con 26.257 habitantes.
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— HOSPITAL DE ZUMARRAGA:
+ Ubicado en Zumarraga.

+ Su drea de cobertura abarca 23 municipios (Arama, Ataun, Azkoitia, Azpeitia, Beasain, Errezkil, Ez-
kio-Itsaso, Gabiria, Gaintza, Idiazabal, Itsasondo, Lazakao, Legazpi, Mutiloa, Olaberria, Ordizia, Or-
maiztegi, Segura, Urretxu, Zaldibia, Zegama, Zerain y Zumarraga) y 87.999 habitantes.

Estos hospitales comarcales carecen de servicios de oncologia, hematologia clinica y clinica del dolor.

« Centros concertados

— CLINICA QUIRON:
- Ubicado en Donostia-San Sebastian.

« Atiende cualquier patologia.

— POLICLINICA DE GIPUZKOA:
- Ubicada en Donostia-San Sebastian.

« Atiende todo tipo de patologias.

— CLINICA NTA. SRA. DE LA ASUNCION:
« Ubicada en Tolosa.
« Funciona como cualquier hospital comarcal de Osakidetza.

+ Se accede a través del servicio de Urgencias mediante Hoja de Consulta.

— CENTRO SANITARIO VIRGEN DEL PILAR:

« Atiende a pacientes geriatricos y con enfermedades avanzadas.

« Atencion primaria
84 Centros repartidos en:
+ 9 Ambulatorios.
+ 16 Consultorios.

« 59 Centros de Salud.

En Gipuzkoa-Oeste estan ubicados 50 centros y en Gipuzkoa-Este 34.
2.5.2.2. Recursos especificos

« Institucionales publicos

— HOSPITAL DONOSTIA - EQUIPO CONSULTOR DE CUIDADOS PALIATIVOS (ECCP):
« Esta formado por dos médicos y una enfermera.

« Atiende a enfermos ingresados en cualquier servicio del hospital y dispone de Consulta Externa
para enfermos no ingresados. Asi mismo coordina la ubicacion al alta hospitalaria del paciente.

- Ubicado en el edifico Amara, su horario de cobertura es de 8 a 15 horas de lunes a viernes.

+ Se accede desde cualquier servicio del hospital (planta o consulta) mediante Hoja de Consulta;
desde Atencién Primaria mediante Consulta telefonica y desde cualquier otro centro (aunque no
pertenezca a la red de Osakidetza) mediante Hoja de Consulta o llamada telefénica.



— RESIDENCIAS ASISTIDAS:

Gipuzkoa dispone de 23 Residencias Asistidas de titularidad publica distribuidas por toda la pro-
vincia atendiendo alguna de ellas a pacientes terminales.

El acceso es a través de los Servicios Sociales de la Diputacion.

« Institucionales privados

— UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS - FUNDACION MATIA:

Dispone de 14 camas que estan atendidas por un médico, cuatro enfermeras, cuatro auxiliares
de clinica y un psicélogo.

Atiende a pacientes en situacion terminal, con un pronostico de vida inferior a tres meses y/o con
problemas sociales, procedentes de toda la provincia.

Se puede acceder desde los ECCP, desde los servicios hospitalarios, desde el Equipo domiciliario
de la AECCy desde los Equipos de Atencidn Primaria.

— INSTITUTO ONCOLOGICO:

Ubicado en Donostia-San Sebastian.

Puede acudir cualquier paciente con patologia oncolégica derivado por un especialista del Sis-
tema Publico de Salud mediante autorizacién de la Inspeccion de Osakidetza.

— HOSPITAL SOCIO-SANITARIO DE LA CRUZ ROJA.

— HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS.

« Domiciliarios publicos

— HOSPITALIZACION A DOMICILIO - HOSPITAL DONOSTIA:

Estad formado por cinco médicos y seis enfermeras.

Atiende en su domicilio, dentro de su area de cobertura (Donostia-San Sebastian, Pasaia, Rente-
ria, Lezo, Oiartzun, Astigarraga, Hernani y Lasarte, con 286.809 habitantes), a pacientes termina-
les de alta complejidad.

Se accede mediante hoja de consulta desde cualquier Servicio hospitalario o el ECCP y desde
Atencion Primaria mediante consulta telefénica.

El horario de asistencia es de 8 a 21 horas todos los dias del afo.

En horario nocturno, atiende telefonicamente el servicio de Urgencias del hospital.

« Domiciliarios privados

— GUNA-APOYO DOMICILIARIO. CENTRO SANITARIO VIRGEN DEL PILAR:

Cuenta con cuatro médicos, tres enfermeras, cuatro auxiliares de clinica y un psicélogo clinico.
Atiende a pacientes en Consulta Externa y en domicilio. Las Consultas estan ubicadas en la Clini-
ca del Pilar y Clinica San Ignacio en San Sebastian, en Tolosa y en Ordizia.

« El horario de cobertura es de lunes a viernes de 9 a 12 horas y los martes y viernes se amplia de

16 a 19 horas

La atencion domiciliaria abarca la zona comprendida entre Donostia-San Sebastian e Irdn por la
costa y el interior hasta Ordizia.

El horario de visitas es de lunes a viernes de 9 a 19 horas y existe cobertura telefénica las 24 ho-
ras del dia.
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- La atencion urgente (24 horas) sélo se realiza en Donostia-San Sebastian.

+ Se accede desde seguros privados, de forma particular o a través de un médico privado y desde
la Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos.

— EQUIPO DOMICILIARIO DE LA ASOCIACION ESPANOLA DE LUCHA CONTRA EL CANCER (AECC):

+ Ubicado en el hospital Donostia-San Sebastian, la atenciéon domiciliaria abarca el drea compren-
dida entre Irin y Zarauz por la costa y hasta Tolosa por el interior (50% de la poblacién).

+ Se puede acceder desde los ECCP y directamente mediante llamada telefénica.

— UNIDAD DE PSICO-ONCOLOGIA DE LA AECC:

« Ubicado en el hospital Donostia, estd compuesto por tres psicologos clinicos que atienden a pa-
cientes con cancer en cualquier etapa de su evolucion a demanda de cualquier servicio del hos-
pital o extrahospitalario. Se accede mediante Hoja de Consulta o aviso telefénico.

+ Su horario de cobertura es de 8 a 14,30 horas, y en ese mismo horario dispone de psicélogo do-
miciliario.

« Atencién primaria

« El Ambulatorio de Pasai San Pedro dispone de un programa especifico para los pacientes en si-
tuacion terminal.

2.5.3. Alava

Atengiéry samtaria: Blzkala

Hospital Teagorritku
o Hospital Santisgo Apoitol

g ITORLA-GASTELS

2.5.3.1. Recursos generales

« Hospitales de agudos

— HOSPITAL DE TXAGORRITXU.



— HOSPITAL SANTIAGO APOSTOL:

+ Son los hospitales de referencia de la provincia. Ambos estén situados en Vitoria-Gasteiz y cuen-
tan con Unidad del Dolor, para atencién de pacientes hospitalizados y extrahospitalarios en C. Ex-
ternas, y Hospital de Dia Médico.

« Atienden directamente a 32 municipios (Alegria-Dulantzi, Afana, Armaio, Armifdn, Arraia-Ma-
eztu, Arrazua-Ubarrundia, Artziniega, Asparrena, Ayala/Aiara, Barrundia, Berantevilla, Bernedo,
Campezo/Kanpezu, Elburgo/Burgelu, Harana/Valle de Arana, Irufia de Oca, Iruraiz-Gauna, Kuar-
tango, Legutiano, Moreda de Alava, Pefacerrada-Urizaharra, Ribera Alta, Ribera Baja, Salvatie-
rra/Agurain, San Millan/Donemiliaga, Urkabustaiz, Valdegovia, Vitoria-Gasteiz, Yécora, Zalduon-
do, Zigoitia y Zuia) con 246.11 habitantes.

+ El hospital de Txagorritxu cuenta con servicios especializados de Hematologia, Oncologia y Hos-
pitalizacién a Domicilio (este ultimo también en el Hospital Santiago).

+ Los municipios de Amurrio, Llodio y Okondo con 29.267 habitantes, son atendidos por el Hospital
de Cruces (Bizkaia).

+ Hospital comarcal

— HOSPITAL DE LEZA:

« Atiende 13 municipios (Bafios de Ebro/Manueta, Elciego, Elvillar/Bilar, Kripan, Labastida, Lagran,
Laguardia, Lanciego/Lantziego, Lapuebla de Labarca, Leza, Navaridas, Samaniego y Villabuena
de AIava/Eskuérnaga) con 7.223 habitantes

Los municipios de Lantarén y Zambrana (1.322 habitantes) son atendidos, por proximidad, en el Hos-
pital de Miranda de Ebro de Burgos 'y por la misma causa el de Oydn (2.464 habitantes) en el Hospital San
Milldn de Logrofio.

Asistencia primaria

La provincia de Alava dispone de:

— CENTROS DE SALUD (51), comprendidos en 11 Unidades de Atencién Primaria (UAP) en el area ur-
bana de Vitoria-Gasteiz y en 9 UAP en el resto de la provincia. La mayor parte de las UAP ofrecen
servicio entre las 8 y las 20 horas, siendo la oferta en la zona rural de 24 horas Todas las UAP ofer-
tan en su cartera de servicios la atenciéon domiciliaria al paciente crénico y al terminal. Ambos pro-
cesos son contratados y evaluados anualmente por el Departamento de Sanidad.

— PUNTO DE ATENCION CONTINUADA (PAC) que ofrece servicio de 17 a 8 horas de Lunes a Viernes y
de las 14 horas del Sdbado a las 8 horas del Lunes. La atencion domiciliaria del PAC esta concertada
con MEDICAL-DOM.

— AMBULATORIO DE OLAGUIBEL. Tiene una consulta monografica para apoyo emocional a pacien-
tes y familiares, gestionada por el psicologo-oncélogo de la Asociacion Espanola Contra el Cancer.
La consulta es semanal (los jueves de 9 a 11 horas)

2.5.3.2. Recursos especificos

« Institucionales publicos

— EQUIPO CONSULTOR-COORDINADOR DE CUIDADOS PALIATIVOS (ECCP) DEL HOSPITAL DE TXAGO-
RRITXU:

« Integrado en el servicio de Medicina Interna, depende de la Direccion Médica. Esta compuesto por
un médico y una enfermera. Atiende enfermos terminales ingresados, a cargo de cualquier servi-
cio, en el hospital de Txagorritxu. Asi mismo coordina la ubicacion del paciente al alta hospitalaria.
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+ No atiende a pacientes en su domicilio. Acepta consultas desde Atencion Primaria (de apoyo en
el control de sintomas) via telefénica.

« Dispone de Consultas Externas para pacientes ambulatorios.

+ Ubicado en el Hospital de Txagorritxu, el horario de cobertura es de lunes a viernes de 8a 15 horas.

— HOSPITAL DE LEZA:

« Dispone de 10 camas de uso especifico para enfermos en situacion terminal atendidos por el per-
sonal del hospital. No existe unidad especifica de Cuidados Paliativos.

+ Se accede a través de la Asistencia Social (hospitalaria y de la Direccion territorial) y el ECCP.

« De dificil comunicacién para los familiares por la distancia desde la capital (30 Km.) y la falta de
transporte publico adecuado.

« Institucionales privados

— UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS-CLINICA ALAVA:

« Dispone de 20 camas para enfermos en situacién terminal, que son atendidas por un médico y
una psicéloga a tiempo parcial, ademas del personal de enfermeria de la planta.

+ Se accede a través de la Asistencia Social de los hospitales publicos, del ECCP y de la A. Social de
la Direccion territorial.

— ASOCIACION ESPANOLA CONTRA EL CANCER:

« Proporciona ayuda desde distintos niveles. Tiene un equipo formado por psicdlogo, asistente so-
cialy voluntariado. El psicélogo proporciona apoyo psicolégico a los pacientes afectos de un pro-
ceso canceroso y a sus familiares (mientras dura la enfermedad y en el periodo posterior al falle-
cimiento con grupos de duelo).

« Se accede a través de la asistente social para informacién y tramitacién de los diferentes tipos de
ayuda. Mediante llamada telefénica, abierta a cualquier servicio médico y a familiares de enfer-
mos terminales.

El horario de atencién es de lunes a viernes de 8 a 15 horas, y de lunes a jueves, por la tarde, de
15,30 a 19 horas.

« Domiciliarios publicos
— SERVICIO DE HOSPITALIZACION A DOMICILIO DE LOS HOSPITALES DE TXAGORRITXU Y SANTIAGO
APOSTOL, CON UBICACION EN EL HOSPITAL DE TXAGORRITXU:

« Estd compuesto por cinco médicos y cuatro enfermeras. Da cobertura asistencial a Vitoria-Gas-
teiz y los pueblos periféricos situados a una distancia de 10 Km.

+ Se accede mediante Hoja de Consulta desde cualquier servicio o Consulta Externa de ambos hos-
pitales, del Equipo Consultor de Cuidados Paliativos y mediante llamada telefénica desde Aten-
cién Primaria y servicio de Urgencias intrahospitalario.

« La asistencia domiciliaria se realiza todos los dias del afio de 8 a 21 horas.

« Horario de recepcién de solicitudes de asistencia intrahospitalarias: de Lunes a Viernes de8a 15 ho-
ras Para el servicio de Urgencias hospitalario: de 8 a 21 horas todos los dias del afio, aunque este
Servicio ingresa también pacientes, ajustandose a protocolos conjuntos, en horario nocturno.

« Larecepcion de solicitudes desde Atencién Primaria es de lunes a viernes de 8 a 20 horas.

— EQUIPOS DE ATENCION PRIMARIA:
La atencion al paciente terminal en el domicilio forma parte de la cartera de servicios de los 51 Cen-
tros de Salud de la red de Atencién Primaria de Alava que, con mayor o menor grado de desarro-
llo, atienden a pacientes terminales oncoldgicos y no oncolégicos.



2.5.4. Resumen de los recursos publicos en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco
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3.1. INTRODUCCION

Después de analizados los datos de la CAPV, observamos que los recursos no son uniformes en las tres
provincias y mucho menos su distribucién. Mientras que Gipuzkoa dispone de una red de hospitales co-
marcales, Bizkaia tiene solamente 1y Alava carece de ellos. Si nos fijamos en la Hospitalizacién a Domi-
cilio, mientras que en Bizkaia se cubre al 81% de la poblacién, Alava lo hace a un 75,7% y Gipuzkoa tan
s6loal 42,5%y si hablamos de camas de paliativos en Bizkaia s6lo se puede disponer de las publicas (30),
en Alava de privadas y publicas (14) y en Gipuzkoa sélo se utilizan las privadas que estan concertadas
(14). Finalmente Gipuzkoa y Alava tienen Equipo Coordinador de Cuidados Paliativos que no existe en
Bizkaia.

Con esta variacién de recursos, es practicamente imposible hacer un modelo de coordinacién asisten-
cial igual para toda la Comunidad por lo que exponemos a continuacién la actuacion con los pacientes
terminales que existe en cada provinciay las propuestas recogidas para mejorarla. A pesar de ello si exis-
ten unas consideraciones unanimes en la CAPV en cuanto a la percepcién de la formacién y necesida-
des en Cuidados Paliativos:

1. Debido a factores socioculturales e histéricos el abordaje del proceso de la muerte ha estado olvida-
do tanto en la formacién de los profesionales sanitarios como en la practica de su asistencia, por lo
que en la actualidad nos encontramos con que muchos profesionales carecen de formacién adecua-
da, lo que conlleva una disminucién de la motivacién para responder a este problema.

2. Enel proceso de la enfermedad terminal, las necesidades integrales del paciente van cambiando, por
lo que seria deseable garantizar una continuidad asistencial junto con un adecuado uso de recursos
sanitarios.

3. Asimismo, la enfermedad terminal es un proceso de caracteristicas muy complejas como son la si-
tuacion fisica y emocional del paciente y su familia, la intervencion de diferentes profesionales, en di-
ferentes areas, con diferente formacién y, en muchas ocasiones, actuando simultdneamente.

4. Alahorade elegir el recurso adecuado, hay que tener en cuenta dos factores importantes, como son
la complejidad fisica, la situacién psicosocial del enfermo y su familia y sus preferencias.

5. Sabemos que el paciente va a estar ubicado en las diferentes areas asistenciales, lo que exige una
adecuada distribucién de recursos sanitarios y sociales.

6. Y por ultimo, la opinién general es que la filosofia de los Cuidados Paliativos deberia estar integrada
en toda la red del sistema sanitario.

El proposito de las propuestas de coordinacién que se presentan a continuacion, persiguen:
« Garantizar la Calidad asistencial, ofreciendo:
— Una asistencia sanitaria global.
— Actuacién de buenos profesionales.
— Uso adecuado de los recursos.
« Garantizar la Continuidad asistencial, procurando:
— Coordinacién y comunicacién entre niveles asistenciales.
— Flexibilizar los recursos y enfocar los servicios hacia las necesidades del paciente y familia.

— Desarrollar dindmicas de trabajo en equipo.
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3.2. BIZKAIA

3.2.1. Analisis

Los recursos disponibles en la provincia de Bizkaia son escasos, estdn concentrados en una zona y no
son de facil acceso. Existe aproximadamente 1 cama publica de Cuidados Paliativos por cada 37.500 ha-
bitantes.

Distribucion de la poblacién en Bizkaia
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Si miramos el mapa de las comarcas, todos los recursos estan en el denominado Gran Bilbao (77% de la
poblacién total), pero no todos los habitantes de éste sector tienen acceso a ellos. Ademas existe un gran
porcentaje del 23% restante de poblacién dispersa por las otras comarcas, asi como la poblacién afadi-
da de Alava, que no tiene posibilidad de recurso especifico alguno.

Para la atencion a los pacientes terminales de la provincia disponemos de:

30 camas de Cuidados Paliativos publicas (Hospital Santa Marina y Hospital Gérliz).

19 camas de Cuidados Paliativos privadas (Hospital San Juan de Dios) que no tienen concierto con
Osakidetza.

Ocho camas de Cuidados Paliativos «semiprivadas-semipublicas» (Hospital Cruz Roja). Sin concierto
con Osakidetza, pero que se puede acceder a solicitud propia a través de la AECC.

Tres Servicios de Hospitalizacion a Domicilio (Hospital Cruces, Hospital Basurto y Hospital Galdakao).
Un Programa de Cuidados Paliativos en Atencién Primaria (Centro de Salud Galdakao).

Una Consulta de Duelo en Atencién Primaria (Centro de Salud Kueto).

La mecanica de actuacién es la siguiente:

1. Siel paciente esta ingresado en un hospital de agudos, la familia y el paciente lo aceptan y su vivien-

da esta dentro de la cobertura que ofrece el servicio, sera atendido por Hospitalizacién a Domicilio. El



servicio de hospital a Domicilio del Hospital de Basurto cubre al 100% de su poblacién; el del Hospi-
tal de Cruces al 81% y el de Galdakao al 64,5%. Globalmente el 81% de la poblacién de Bizkaia tiene
acceso a éste Servicio, quedando 213.301 habitantes sin esa posibilidad.

2. Enotros casos los pacientes son derivados a su domicilio a cargo de su médico de familia. No existe nin-
guna comunicacion previa siendo la familia quien se encarga de comunicarlo al médico de cabecera.

3. Si el paciente/familia no aceptan el traslado a casa a cargo de cualquier alternativa de las anteriores,
0 por otros motivos de causa mayor, son derivados (si hay plaza) a un Centro de Cuidados Paliativos.

4. Sininguna de las alternativas anteriores es posible, el paciente permanece en el hospital hasta el fa-
llecimiento. En nuestro medio mas del 55% de los pacientes terminales fallecen en un hospital.

Si potencialmente el 81% de la poblacién podria ser atendida en el domicilio por los Servicios de Hos-
pitalizacién a Domicilio y otro porcentaje podria serlo por su médico de cabecera jpor qué la mayoria
de los pacientes fallece en los hospitales? En un primer momento parece evidente que faltan recursos y
que los que hay no estan bien organizados.

Para la asistencia a los pacientes terminales es probable que sea necesario crear o concertar camas de
Cuidados Paliativos en las distintas dreas comarcales, para evitar la derivacion a los hospitales de agu-
dos e ingresar a los pacientes en los casos necesarios en el lugar adecuado y mas préximo a su entorno
(p.e.: en la Margen Izquierda, densamente poblada, no se dispone de camas de paliativos); y es seguro
que se debe favorecer el fallecimiento domiciliario poniendo todos los medios necesarios para ello.

En Bizkaia no existe la figura del Coordinador de Cuidados Paliativos que si existe en las otras provincias
de la Comunidad, pero analizado su papel en estas provincias, consideramos que dicha figura sélo seria
efectiva si se limitaran a la Coordinacion y tuviera capacidad real de ubicar a los pacientes en el lugar
adecuado teniendo en cuenta las preferencias del paciente y familia y en el momento en que se solici-
te. Para ello deberian existir recursos suficientes y que éstos estuvieran bajo su control. Por otra parte su
horario de atenciéon tendria que ser de mafana y tarde.

Actualmente estas figuras tienden mas a convertirse en unidades de Cuidados Paliativos que en Coor-
dinadores propiamente dichos, lo que desvirtua el concepto de Coordinacién y no resuelve el proble-
ma asistencial.

3.2.2. Propuestas

Después de este breve analisis vamos a plantear las propuestas de coordinacién asistencial que creemos
factibles en la provincia de Bizkaia:

1. Con los recursos actuales

Creemos que no se puede hablar taxativamente de falta de recursos si no comprobamos lo que pode-
mos ser capaces de proporcionar con los recursos que tenemos. Por ello la primera propuesta se basa
en buscar el mayor rendimiento a los existentes de la siguiente forma:

+ Educacion e Informacion en Hospitales y Atencion Primaria, haciendo llegar a las areas de Atencion al
Paciente y a los facultativos:
— Informacién completa sobre los recursos en Cuidados Paliativos.
— Condiciones de ingreso en Cuidados Paliativos.

— Indicaciones de traslado (no se puede remitir a un paciente una Unidad de Cuidados Paliativos por
un problema social por ejemplo).

— Contactos telefénicos de los recursos.
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+ Abrir la Hospitalizaciéon a Domicilio a la Atencién Primaria dando la posibilidad de:
— Derivar pacientes al Servicio de Hospitalizacién a Domicilio (HaD).
— Actuar de consultores.
— Intermediar con el hospital.
— Proporcionar recursos (infusores...).

+ Que los Servicios de Oncologia estén disponibles para consulta telefénica para los médicos de Aten-
cién Primaria, indicando teléfonos de contacto y horario de consulta telefénica. Igualmente solicitar
a estos Servicios que actualicen periddicamente los informes clinicos de los pacientes (nuevas prue-
bas realizadas, avance de la enfermedad, etc.) con el fin de que el médico de cabecera sepa la situa-
cién real en cada momento.

+ Que las Unidades de Cuidados Paliativos estén en disposicion de:
— Recibir pacientes desde Atencién Primaria.
— Proporcionar Consulta telefénica.

+ Que en los Centros de Salud Mental, o incluso en los Centros de Salud, se potencien las consultas de
psicologia tanto para los pacientes y familiares como para el duelo.

+ Que se cree un protocolo de derivacién de pacientes, consensuado entre todos los niveles asistenciales.

Estas medidas podrian favorecer la atencion de los pacientes en sus domicilios ya que los médicos de
Atencién Primaria se sentirian respaldados en su actividad sabiendo, que en el momento en que lo ne-
cesiten, van a contar con la ayuda de los otros recursos.

Ahora bien, para poder dar la misma atencién a toda la poblacién de Bizkaia, lo que deberia ser lo nor-
mal, seria necesario poner en marcha la segunda propuesta:

2. Con aumento de recursos
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« En primer lugar, en la comarca Gran Bilbao, habria que crear algunas camas de paliativos (en el Hos-
pital San Eloy por ejemplo) o concertar las del Hospital San Juan de Dios para cubrir las necesidades
de la Margen izquierda-Encartaciones.



« Teniendo en cuenta que las zonas numeradas 1, 2 y 3 son las que menos acceso tienen a los recursos,
se propone:

— En 1y 2: Ubicacién en los Centros de Salud de Zalla y de Munguia de sendos equipos bésicos (mé-
dico-enfermera) en turnos de manana y tarde, dependientes funcionalmente del servicio de Hos-
pitalizacion a Domicilio del Hospital de Cruces, que se harian cargo de los pacientes de toda la co-
marca (Encartaciones y Uribe respectivamente).

— En 3: Ubicacion en Gernika, dependiendo funcionalmente del servicio de Hospitalizacion a Domi-
cilio del Hospital de Galdakao de otro equipo basico asistencial, para la zona de Busturialdea.

— En 4: Aumento de la plantilla de Hospitalizacién Domicilio de Galdakao para hacerse cargo de una
mayor parte de la Comarca Interior.

+ Estos equipos se harian cargo tanto de los pacientes de Cuidados Paliativos de su comarca como de
otras patologias que se considere necesario.

« Sera necesario planificar las urgencias, fuera del horario de cobertura, con el PAC correspondiente.
Tanto en la primera propuesta como en ésta habria que organizar:

+ Reuniones periddicas entre los representantes de los distintos niveles asistenciales (A. Primaria, Hos-
pital, Hospitalizaciéon a Domicilio) para valorar evolucion, detectar problemas y buscar soluciones.

+ Reunidn, al menos una vez al aio, de los implicados con los responsables de la Administracién (Di-
rectores de Centros de Salud, de Comarca....) para comprobar resultados, plantear lineas de actuacion
y valorar necesidades.

3.3. GIPUZKOA

3.3.1. Analisis
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De los pacientes fallecidos en el ano 2002 en Gipuzkoa, el 38% lo hizo en su domicilio a cargo de su mé-
dico de cabecera, el 3% en el domicilio a cargo de Hospitalizacién a Domicilio y el 9% en el domicilio a
cargo del equipo de la AECC; el 31,5% fallecié en un Hospital Publico, el 18,5% en centros concertados
(Fundacion Matia y el Instituto Oncoldgico). Es decir, el 50% fallecié en el domicilio y el otro 50% en ins-
tituciones. Este porcentaje de fallecimientos domiciliarios (mayor que la media de la CAPV), se debe a
los recursos disponibles y a la organizacién asistencial desarrollada.
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Los Recursos Asistenciales disponibles en la provincia de Gipuzkoa son:

1. Recursos Generales:
+ Hospital Donostia.
+ Hospitales Comarcales.
« Centros Concertados.

« Atencién Primaria.

2. Recursos Especificos en Cuidados Paliativos:

« Equipo Consultor de Cuidados Paliativos.

+ Unidad de Cuidados Paliativos.

« Servicio de Hospitalizacién a Domicilio.

+ Equipo Domiciliario de la AECC.
Teniendo en cuenta los resultados de la encuesta, asi como las consideraciones mencionadas al inicio
de este capituloy los recursos de que disponemos, hemos elaborado un modelo de coordinacién de cui-
dados que pueda ser valido para el momento actual, asi como proponemos unas Areas de Mejora que

puedan ser introducidas paulatinamente, ya que consideramos que la evolucién de los Cuidados Palia-
tivos es creciente y el compromiso de todos los profesionales va en aumento.

3.3.2. Modelo de coordinacion

En el momento actual consideramos que es importante la figura de un Equipo Referente en Cuidados
Paliativos que dé respuesta a las diferentes necesidades de los profesionales de todas las éreas asisten-
ciales y coordine los recursos necesarios para cada situacion.

La utilizacion de los diferentes recursos se realiza teniendo en cuenta las necesidades del paciente y fa-
milia, en base a un protocolo establecido con los profesionales de los distintos recursos disponibles.

En la actualidad, los pacientes oncoldgicos terminales, dependiendo de la situacion clinica, la voluntad
del paciente/familia y la infraestructura social de que dispongan, se coordinan de la siguiente manera:

1. Si el paciente se encuentra en situacion estable o de baja complejidad de su enfermedad, dispone de
infraestructura socio-familiar suficiente y:

« Quiere ser atendido en su domicilio: Se encargara de su asistencia Atencion Primaria. En caso de cam-
bios, tanto clinicos como socio-familiares, los profesionales de Atencién Primaria se pondran en
contacto con el equipo Coordinador de Cuidados Paliativos.

« No quiere ser atendido en el domicilio o no posee infraestructura socio-familiar: El especialista res-
ponsable debera ponerse en contacto con el ECCP para la derivacién a un centro de media-larga
estancia, sirviendo de referencia para su tratamiento paliativo.

2. Si el paciente se encuentra en situacion inestable y quiere ser atendido en el domicilio:

« Si el seguimiento no es complejo: y su médico de Atencién Primaria solicita apoyo domiciliario espe-
cifico, el ECCP se pondra en contacto con la Asociacion Espaiola de Lucha Contra el Cancer (AECC).

- Siel seguimiento es complejo o precisa mayor cobertura horaria: Si el domicilio del paciente se en-
cuentra dentro del drea de cobertura, se hara cargo el servicio de Hospitalizacién a Domicilio.
3. Si el paciente se encuentra en situacion inestable y no puede/quiere ser atendido en el domicilio:

+ Elespecialista responsable se pondra en contacto con el ECCP para el traslado del paciente a la Uni-
dad de Paliativos concertada (Fundacion Matia).



4. Si el paciente estd en su domicilio y su situacion clinica lo requiere:

« Elmédico de Atencién Primaria puede ponerse en contacto directamente con el servicio de Hospi-
talizacion a Domicilio (y viceversa) o la AECC.

« Sila familia, por el motivo que fuere, solicita ingreso, su responsable asistencial se pondra en contac-

to con el ECCP.

En este modelo todos los niveles estan coordinados, pero sélo es vdlido para los habitantes de Donostia-
San Sebastidn y su entorno préximo ya que los recursos especificos de la red publica sanitaria se en-
cuentran alli. Aparte de la dificultad de acceso, este modelo presenta varios puntos débiles:

+ En general, existe una falta de formacion de los profesionales sanitarios en todos los niveles asisten-

ciales.

+ En los hospitales comarcales se aprecia una carencia en la atencién al paciente terminal.

- Hay un vacio de coordinacion respecto a la continuidad de cuidados entre Atencion Primaria y el ser-

vicio de atencién Urgente Domiciliaria (112).

« Hay pocas camas de Cuidados Paliativos para toda Gipuzkoa.

« La limitacién geogréfica de la Hospitalizacion a Domicilio y de la AECC, conlleva a una falta de equi-

dad en la atencion a estos enfermos.

+ EI ECCP tiene dificultades para dar respuesta en determinadas situaciones por falta de recursos hu-

manos.

Los pacientes que precisan acudir a consulta, o los familiares que lo hagan para visitar a un paciente
ingresado, deben invertir mucho tiempo en los desplazamientos. Para hacernos una idea exponemos
los tiempos invertidos en transporte publico desde algunos puntos de la provincia a Donostia-San Se-
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3.3.3. Propuestas de mejora

1.

Mejoras Generales

« Formacién en Cuidados Paliativos para todos los profesionales de los diferentes niveles asistencia-
les y diferentes disciplinas, mediante cursos basicos y especificos impulsados desde Osakidetza.

+ Fomentar la atencién emocional, mejorando la coordinacidn entre los equipos responsables del
seguimiento de los pacientes y los Servicios de Psiquiatria Hospitalarios asi como los Médulos de
Salud Mental.

« Facilitar la intervencion de los Servicios Sociales en el sequimiento de los pacientes y familias, tan-
to a nivel hospitalario como domiciliario, mejorando la coordinacién socio-sanitaria.

. Mejoras Especificas

+ En el Hospital Terciario: consolidacion del ECCP mediante el aumento de recursos humanos con la
finalidad de dar respuesta a las necesidades actuales de mejora en la coordinacion.

« En Hospitales Comarcales: nombrar un referente hospitalario de Cuidados Paliativos que dé res-
puesta a las necesidades del paciente / familia, ofertando apoyo fisico y coordinacién de recursos
asistenciales.

+ En Atencién Primaria: Elaboraciéon de un Programa de Cuidados Paliativos para su desarrollo en los
Centros de Salud y establecer pautas de coordinacién con el Servicio de Urgencias Domiciliarias.

+ En Hospitalizacién a Domicilio: ampliar su drea de cobertura geogrdfica abarcando la totalidad de la
poblacién mediante la creacidon de nuevos equipos dependientes de cada hospital comarcal.

+ En Unidad Cuidados Paliativos: ampliacién del nimero total de camas en distintas areas sanitarias,
asi como del n° de habitaciones de uso individual.

3.4. ALAVA

3.4.1. Analisis

El mayor porcentaje de poblacién (75%) se encuentra en Vitoria-Gasteiz, por lo que es aqui donde mas
se han desarrollado los recursos. En Alava, aproximadamente el 40% de los fallecimientos, por causa tu-
moral, tiene lugar en el domicilio.

Los recursos asistenciales disponibles en la provincia de Alava son:

1.

Recursos generales:

+ Hospitales de Txagorritxu y Santiago Apdstol.
» Hospital de Leza.
+ Red de Atencién Primaria.

« Residencias Geriatricas.

. Recursos especificos en Cuidados Paliativos:

+ Equipo Consultor de Cuidados Paliativos (ECCP).
« Servicio de Hospitalizacion a Domicilio (HaD).

+ Unidad Cuidados Paliativos concertada.

- Servicios de la AECC.

+ Hospital de media-larga estancia.



ursos y Asistencia

La utilizacién de los diferentes recursos se realiza teniendo en cuenta las necesidades del paciente y fami-
lia, asi como la situacion clinica del paciente, que ademas es cambiante y requiere una valoracién continua.

Por ello, es muy importante la orientacién del sistema hacia la mejora en la coordinacién entre todos los
recursos asistenciales con responsabilidad en el cuidado de estos pacientes.

3.4.2. Modelo de actuacion y coordinacion

El modelo de actuacion y coordinacion que seguimos en la actualidad es el siguiente:

1.

Si el paciente se encuentra ingresado en el hospital de agudos

Con situacion estable o de baja complejidad:

— El paciente quiere y puede ser atendido en su domicilio: se encarga de su asistencia la UAP (Unidad
de Atencion Primaria). En caso de cambios clinicos o socio-familiares, los profesionales de Aten-
cién Primaria se ponen en contacto con el ECCP o directamente con el Servicio de Hospitaliza-
cién a Domicilio para valoracion del paciente en el mismo domicilio.

— El paciente no quiere ser atendido en su domicilio o no existe infraestructura socio-familiar suficien-
te para ello: el especialista responsable se pone en contacto con el ECCP para la derivacién a una
Unidad de Cuidados Paliativos. Si el enfermo esta ingresado en el Hospital de Santiago, se ges-
tiona éste ingreso a través de la Trabajadora Social del centro.

Con situacion inestable o compleja:

— Asumible en el domicilio: si el seguimiento es complejo o precisa mayor cobertura horaria y el do-
micilio del paciente se encuentra dentro del drea de cobertura, se hace cargo el servicio de Hos-
pitalizacion a Domicilio.

— No asumible en el domicilio: El especialista se pone en contacto con el ECCP para gestionar el trasla-
do ala Unidad de Cuidados Paliativos concertada (Clinica Alava). Si la procedencia es desde el Hos-
pital de Santiago Apdstol, las gestiones se realizan a través de la Trabajadora Social del centro.
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2. Siel paciente se encuentra en su domicilio

+ Si su situacion clinica es inestable y quiere seguir siendo atendido en su domicilio, su médico de
Atencion Primaria se pone en contacto con el ECCP, o directamente con HaD para su valoracion y
seguimiento.

+ Sila familia solicita ingreso por el motivo que fuere, su responsable asistencial se pone en contacto
con el ECCP o con su oncologo (si es éste su especialista de referencia).

Los puntos débiles de este modelo son:

+ En este modelo, como ocurre en Gipuzkoa, todos los niveles estan coordinados, pero sélo es valido
para los habitantes de Vitoria-Gasteiz y pueblos limitrofes, ya que los recursos de ECCP y HaD de la red
publica sanitaria se encuentran ubicados alli.

+ Existe una necesidad de formacion en cuidados paliativos a los profesionales sanitarios en todos los
niveles asistenciales.

+ Lalimitacion geografica de la Hospitalizacién a Domicilio conlleva una falta de apoyo para la atencién
del enfermo complejo en su domicilio.

+ El hospital de Leza esta lejos de Vitoria-Gasteiz (34 Km.) siendo el transporte publico desde Vitoria-
Gasteiz poco accesible por frecuencia de horarios.

3.4.3. Propuestas de mejora

+ Favorecer la informacion clinica y la relacién interservicios y entre los distintos niveles asistenciales.
 Formacién de Coordinadores y profesionales en Cuidados Paliativos en Atencidn Primaria.

+ Consolidacién del ECCP con aumento de recursos humanos, para dar respuesta a las necesidades ac-
tuales y mejorar la coordinacion.

+ Formacién de equipos moviles médico-enfermeria centralizados en Vitoria-Gasteiz, para la atencion
domiciliaria de los pacientes de la provincia y como consultores y apoyo para Atencién Primaria, 6

+ formacién y dotacion suficientes para que las Unidades de Atencién Primaria rurales puedan asumir
con garantias la atencién de los pacientes complejos en el domicilio.

- Establecer protocolos de actuacién, con los equipos de Urgencias extrahospitalarios y Atencién Pri-
maria, para el seguimiento de los pacientes y evitar ingresos innecesarios.

+ Ampliacién del horario de disponibilidad de consulta telefonica (hasta las 21 horas), para apoyo de
Atencién Primaria en toda la comarca de Araba, por parte del servicio de Hospitalizacién a Domicilio.

3.5. CONCLUSIONES

Aunque en cada provincia se ha presentado un modelo de coordinacién basado en sus recursos y for-
ma de actuacién, asi como propuestas para mejorar la coordinacién y atencion a los pacientes termina-
les, no habiéndose logrado un modelo Unico, creemos que en conjunto hay una serie de esas propues-
tas que son unanimes para la CAPV:

« Aumento de camas de Unidad de Paliativos, repartidas por la provincia y no centralizadas como en la
actualidad.

« Aumento de la cobertura de los servicios de Hospitalizacién a Domicilio, para que toda la poblacién
tenga las mismas prestaciones.



« Establecer Coordinadores, en horario de mafana y tarde, cuya misién sea explicitamente la de coor-
dinar, teniendo conocimiento de todos los recursos existentes y autoridad administrativa para su uti-
lizacion.

+ Formar a los médicos, de Atencién Primaria y a los de Urgencias Domiciliarias, en el manejo de los pa-
cientes terminales y dotarles de los medios necesarios para ello.

+ Favorecer la relacién entre los distintos niveles, mediante cursos, protocolos conjuntos y teléfonos de
contacto.
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4.1. PRESENTACION

Aunque se han publicado muchos tratados enfocados al seguimiento y tratamiento de los pacientes ter-
minales, hemos querido elaborar un Protocolo de actuacion, que adjuntamos aparte, en el que se rese-
Aan los sintomas mas frecuentes que presentan estos pacientes en las fases avanzadas de su enferme-
dad y que originan la mayor demanda asistencial, sobre todo urgente.

Hemos intentado exponer de una manera clara y simple la clinica, el diagnéstico y el tratamiento en cada
situacién con el fin de que no haya dificultad o duda en la actuacién que deba tener el profesional en cada
momento. Al final del Protocolo se afade un Vademécum en el que se exponen los medicamentos mas
utilizados con su nombre comercial y presentaciones, que pensamos, también servira de ayuda.

Este protocolo de actuacién no pretende ser un documento definitivo, ya que puede ser actualizada pe-
riédicamente y queda abierta a modificaciones e inclusiéon de nuevos capitulos cuando se considere ne-
cesario o nos sea solicitado.

Basicamente todos los pacientes pueden ser controlados en el domicilio hasta el final de sus dias, pero
se presentan situaciones unas de indole social (Claudicacién familiar, falta de cuidadores, etc.) y otras cli-
nicas que requieren su ingreso cuando las expectativas de vida asi lo aconsejen, para la realizacién de
determinadas técnicas: Toracocentesis, Pleurodesis y Gastrostomia de alimentacién, por ejemplo.

Para la indicacién y canalizacidn de estas técnicas puede contarse con la ayuda de los referentes hospi-
talarios. En el momento actual se puede contactar con:

« En Gipuzkoa:
— Equipo Coordinador de Cuidados Paliativos. Tel.: 943.007.438
— Servicio de Hospitalizacién a Domicilio. Tel.: 943.006.063

« En Alava:

— Consultor de Cuidados Paliativos. Tel.: 945.007.241
— Servicio de Hospitalizacién a Domicilio. Tel.: 945.007.276 / 610.494.115

+ En Bizkaia:

Para el drea del Hospital de Cruces:

— Servicio de Hospitalizacién a Domicilio. Tel.: 946.006.467

Estos servicios disponen de correo electrénico y/o Fax, que se puede obtener poniéndose en contacto
telefénico con ellos.

Los Servicios de Hospitalizacion a Domicilio de los hospitales de Galdakao y Basurto, no atienden por el mo-
mento solicitudes de Atencion Primaria, aunque esperamos que en un futuro no muy lejano esto se cortija.

Esperamos que os sirva de ayuda
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4.2. DOLOR

El dolor viene definido como una experiencia sensorial y emocionalmente displacentera, y representa
uno de los sintomas mas frecuentes e incapacitantes en la medicina paliativa. Es por tanto un auténtico
reto terapéutico para conseguir una adecuada calidad de vida.

1. Categorias fisiopatologicas del dolor

Neuropatico: Incidental:
Disestesia Desencadenado
con paroxismos con los movimientos

Visceral:
Difuso, opresivo,
constante

Nociceptivo:

Preciso, puntual,
constante

2. Valoracion del dolor

@aloracién-HistoriaD

C Localizacién del dolor >——< Sintomas y signos asociados >
C Tipo de dolor >——< Interferencia con actividades >
CFactores que exacerban o aIivian>——< Impacto psicosocial >
C Patrén temporal >——< Respuesta a tratamientos >

3. Planificacion de tratamiento del dolor

( Planificacion terapéutica >

< Antitumoral >

|

e _
\Tratar procesos comorbldos>

(Farmacolégico sintomético)

-
N

Técnicas invasivas >




4. Normas genéricas para el tratamiento del dolor
(Evaluar todos los datos para un tratamiento adecuado)

(Principios de tratamiento del dolor>

Adecuar analgesia a necesidades >

Tratar los efectos secundarios >

Reevaluar continuamente la situacién del paciente>

Entrenar a médicos, enfermeras y cuidadores >

L

Desarrollar protocolos institucionales >
Considerar factores psicosociales >
Acercamiento multidisciplinar >

4.2.1. Tratamiento farmacolégico. Escala de la OMS de Manejo del dolor

En algunas ocasiones el tratamiento sera secuencial y en otras concomitante e integrado.

Opioide
mayor
+/- AINES
+/- adyuvantes

Tercer escalén

AN

S d 16
egundo escalén /- AINES

+/- adyuvantes

AINEs +/- adyuvantes

AINES+/

IMPORTANTE:

+ Los analgésicos deben administrarse a intervalos fijos, teniendo en cuenta la vida media y duraciéon
de sus efectos.

« Tanto los AINE como los opioides débiles, tienen un techo analgésico o dosis maxima, que no se
debe sobrepasar.

+ Cuando un dolor no se alivia con dosis maximas de analgésicos de un escalén, debe pasarse al si-
guiente.
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1. Analgésicos no opioides

FARMACO DOSIS ORAL INTERVALO DOSIS MAXIMA EFECTOS
media (mg) (horas) (mg/24h) SECUNDARIOS
Dispepsia +
PARACETAMOL 500-1.000 4-6 6.000 Hemorragia +
Hepdtica ++
Dispepsia +++
ASPIRINA 500-1.000 4-6 6.000 Hemorragia +++
Alergia +
Dispepsia ++
METAMIZOL 500-1.000 6-8 3.000 Agranulocitosis ++
Alergia +
Dispepsia ++
IBUPROFENO 200-400 4-6 4.200 Hemorragia ++
Dispepsia ++
NAPROXENO 250-500 6-12 1.000-1.500 Hemorragia ++
Dispepsia ++
DICLOFENACO 50-75 6-8 200 Hemorragia ++
Dispepsia +++
INDOMETACINA 50-100 8-12 200 Hemorragia +++
Confusién +++
KETOROLACO 10-30 6-12 40-150 Dispepsia +
2. Opioides débiles
i Dosis oral Vida media Intervalo Dosis maxima
FARMACO inicial (mg) (horas) (horas) diaria (mg)
CODEINA 60-120 3-4 4-8 360
DIHIDROCODEINA 60 8-12 12 &7
PROPOXIFENO 60-120 3,5-15 6-12 450
BUPRENORFINA 0,2-0/4 3-4 6-8 1,2
TRAMADOL 50-100 &7 6 400

3. Opiodes mayores

(La morfina no tiene limite maximo de dosis. La dosis se debe incrementar
hasta conseguir un alivio del dolor)

FARMACO Dos(irsn ig)icial Vi?f?or:‘ai?ia I?l:?)rr‘;il)o
MORFINA oral (solucién) 10-20 2-35 4-6
MORFINA oral (sulfato) 10-20 3-4 4
MORFINA sc/im/iv 10 2-3,5 4-6
MST continus 10-30 6-8 12
MEPERIDINA im 75 3-4 2-3
FENTANILO parches transdérmicos 25 ug/h 3-12 2-3 dias




4. Dosis equianalgésicas de la morfina

FARMACO IM (mg) Oral (mg) Vida media (h) Duracion (h)
MORFINA 3 10 2-3 4-6
MORFINA Retard 10 5-6 8-12
MEPERIDINA 25 100 2-3 4-6
METADONA 3 6 15-57 4-8
CODEINA 80 2-3 3-6
DIHIDROCODEINA 40 5-6 8-12
PROPOXIFENO 60 12 8-12
BUPRENORFINA 0,1 0,3 2-5 5-6
PENTAZOCINA 18 60 2-3 3-6
TRAMADOL 30 100 2-3 4-6
FENTANILO 48-72

5. Relacién de potencia de la morfina en funcion de la via de administracién

VIA CAMBIO A RELACION

Oral Rectal 1:1
Oral / Rectal Subcutdnea 2:1
Oral / Rectal Endovenosa 3:1
Subcuténea Endovenosa 1,5:1

4.2.2. Normas generales para la administracion de opioides potentes

Debe iniciarse tratamiento en todo enfermo con un dolor no aliviado por dosis maximas de un AINE
y un opioide débil, sustituyendo éste ultimo (nunca asociarlos).

Comenzar con dosis bajas (10 mg) de Morfina de liberacién inmediata (comprimidos o solucién) cada
4-6 horas.

Evaluar a las 48-72 horas la eficacia analgésica y los efectos secundarios.
Si el dolor persiste 0 aumenta, incrementar las dosis el 50%. Seguir aumentando hasta controlar el dolor.

En los picos de dolor entre dos dosis, usar analgésicos de rescate. Se debe usar Morfina de liberacién
inmediata (una dosis del 15-25% de la dosis diaria total) o Fentanilo citrato oral transmucosa (no esta
clara la dosis a utilizar).

Con el cuadro doloroso estabilizado, se puede pasar a comprimidos de liberacién controlada de Mor-
fina. Para ello se calcula la dosis total diaria de morfina de liberacién inmediata (incluidas dosis de res-
cate) y se administra la mitad cada 12 horas. Los comprimidos no se pueden masticar ni machacar. Se-
guir usando dosis de rescate como en el caso anterior. Incrementar las dosis si el dolor aumenta o se
usan mas de cuatro dosis/dia de rescate.

En dolores crénicos estabilizados, o en caso de intolerancia digestiva, se puede usar Fentanilo en parches
de liberacion transdérmica que se cambian cada 72 horas. Para calcular la dosis, a efectos practicos, usar
parches en microgramos/hora liberados, equivalentes a la mitad de la dosis en mg/dia de morfina oral.

En casos de intolerancia digestiva y/o dolor intenso no controlado por otras vias, debe usarse Cloru-
ro morfico en infusion subcutdnea continua o intermitente (cada cuatro horas).
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EFECTOS SECUNDARIOS DE LOS OPIODES:

« Estrenimiento: Practicamente en todos los casos. Prescribir siempre un laxante
« Nduseas, Vémitos: Al inicio del tratamiento. Suelen ceder en pocos dias
« Somnolencia, Obnubilacién y Confusién: Igual que el anterior

« Sudoracién, prurito, retencién urinaria, Mioclonias

4.2.3. Drogas adyuvantes

Son un grupo de farmacos heterogéneo que no tiene en si una accién analgésica pero que pueden po-

tenciar la accién de los farmacos referidos previamente.

(Férmacos adyuvantes>

( Anticonvulsivantes >
I

(Fenitoina, Carbamacepina, Gabapentina> ( Utiles en dolores neuropaticos

)

e .
S NeuroIT:ptlcos >

C Haloperidol, Clorpromacina > C Efecto antiemético y sedativo

)

Ve - -
{ Antldeplreswos >
I |
C Amitriptilina > C En dolores neuropaticos
( Corticoides >

cerebrales, dolor 6seo y hepatomegalia y ganancia de peso

[Utiles en compresién nerviosa y Metést.j [ Producen euforia, aumento de apetito

)

s :
L Difosfonatos >

(Disminuyen fracturas 6seas y necesidad de RT)

( Otros >

C Hipnéticos, ansioliticos >




4.2.4. Causas especificas de dolor

CAUSAS DEL DOLOR TRATAMIENTO INICIAL  VALORAR ASOCIAR CONSIDERAR
FRACTURA PATOLOGICA Inmovilizacién/Morfina Analgesia espinal/AINES Cirugia ortopédica / Bifosfonatos
METASTASIS OSEAS Morfina/Radioterapia AINES Cirugia ortopédica / Bifosfonatos
DOLOR MIOFASCIAL Infiltracion anestésica Estimulacion eléctrica AINES / benzodiacepinas

en punto gatillo transcutdnea (TENS)
DOLOR PLEURITICO Tratamiento causal Blogueo intercostal Morfina/AINES
DOLOR PERITONEAL Tratamiento causal Morfina Dexametasona
DISTENSION CAPSULA HEPATICA Morfina Dexametasona
DISTENSION GASTRICA Metoclopramida Dexametasona Sonda nasogastrica / gastrostomia

DISTENSION INTESTINAL

Tratamiento causal

Butilbromuro de hioscina

Dexametasona

DISTENSION RECTAL

Extraccion de fecalomas

Dexametasona si tumor

Bloqueo nervioso

DOLOR INFLAMATORIO

Excluir y tratar la infeccion

Dexametasona

AINES

ESPASMO VESICAL

Tratamiento causal

Butilbromuro de hioscina

Si irritacién por tumor, instilacion
de Bupivacaina a 0,25%

INFILTRACION DE PARTES BLANDAS ~ Morfina Benzidamida topica? Radiotaerapia o quimioterapia
COMPRESION RADICULAR Morfina Radioterapia / Dexametasona  TENS/ bloqueo nervioso
DOLOR DESAFERENTIZACION Morfina Amitriptilina / Carbamacepina ~ Otros adyuvantes /

bloqueo nervioso

65

PROTOCOLO DE CUIDADOS



ATENCION DOMICILIARIA AL PACIENTE EN SITUACION TERMINAL EN LA COMUNIDAD AUTONOMA DEL PAIS VASCO

66

4.3. SINTOMAS RESPIRATORIOS

4.3.1. Disnea

Sensacion subjetiva de falta de aire.

{ CAUSAS )

4 AGUDA PROGRESIVA )
\(Instauracién en minutos-horas) (Instauracién en dl'as—semanas)/
(CON SINTOMAS RESPIRATORIOS: ) (CON SINTOMAS RESPIRATORIOS:

« Infeccién bronquial. « Infiltracién del parénquima pulmonar.

- Fistula traqueo-esofagica. « Linfangitis carcinomatosa.
|+ Obstruccion Traquea/Bronquios. « Fibrosis post-irradiacion. ]
- Tromboembolismo pulmonar. - EPOC.
\o Atelectasia/Neumotorax. Y, \» Derrame pleural. )
(¢ i i N ¢ i N
CON SINTOMAS CARDIACOS: CON SINTOMAS DIGESTIVOS:
—>| « Obstruccién de cava superior. - Dolor, distension abdominal. hEE
- Derrame pericardico. \* Ascitis. )
\¢ Insuficiencia cardiaca izda. Y,
(CON OTROS SINTOMAS: A CON OTROS SINTOMAS:
'—| « Hemorragia aguda. - Debilidad muscular respiratoria. -«
\* Ansiedad. Y, - Anemia.

( TRATAMIENTO )
/MEDIDAS GENERALES:

« Mantener la habitacion fresca y aireada. Proporcionar un ventilador que le de en la cara.
- Mantener al paciente en la posicion de sentado/Facilitar el drenaje postural.

« Minimizar las molestias al paciente. Evitar discusiones cerca de él.

» Minimizar el movimiento del paciente: silla de ruedas, mueble auxiliar cerca de él...

- Explicar a la familia que la taquipnea no significa malestar para el paciente.

- Distraer al paciente con musica o lectura.

-

/
~

(ETIOLOGICO:
- Hipoxia: Oxigenoterapia. + Anemia: Hierro oral; Transfusién (Hb<8g/dl).
- TEP: Anticoagulacion. « Derrame pericardico: Plantear aspiracion.
- EPOC: Broncodilatadores en aerosol + —— + Infecciones: Antibidticos, Corticoides.
- Ansiedad: Benzodiazepinas, Intervencion ambiental. « Fibrosis post-irradiacién: Corticoides.
- Linfangitis carcinomatosa: Corticoides a dosis elevadas durante un periodo corto.
- Derrame pleural: Si es importante, toracocentesis. Si es recidivante, plantear pleurodesis.
« Obstruc. Cava superor: Dexametasona 4-10 mg/6h.
« Hemorragia aguda: Sedacion. Midazolam 5 mg/4-6 h i.v. + 15 mg en bolus si hemorragia masiva.
|

o /

~

/PALIATIVO:

- Tratamiento etioldgico: Broncodilatadores, Corticoides, benzodiazepinas...

« Disnea leve: Codeina 30 mg/4 h.

- Disnea severa: Morfina 5 mg/4 h. v.o. (si tomaba previamente, incrementar un 50% y/o afadir
Clorpromazina 25 mg/noche v.o./i.m.).

« En Disnea en «crisis aguda» o «panico respiratorio»: Morfina 5 mg s.c. + Diazepam 5 mg. v.o.
(o Lorazepam 0,5-2 mg sublingual) 6 Midazolam 2,5-5 mg/4 h. s.c. en bolo.

-




4.3.2. Tos

Mecanismo de expulsién de aire para limpiar la via aérea.

TOS

( CAUSAS )

SECA )

(CON SINTOMAS RESPIRATORIOS:
(Disnea, Sibilancias)

- Asma/EPOC.

+ Tabaquismo.

« Fibrosis post-radioterapia.

[ PRODUCTIVA

« Insuficiencia cardiaca congestiva.

Infeccion bronquial.

Aspiracién bronquial.

Broncorrea en carcinoma alveolar.
Insuficiencia cardiaca.

Asma / EPOC.

Derrame pleural.

Reflujo gastro-esofagico.

N Reflujo gastro-esofagico.

(AISLADA:

| « Farmacos: IECAs.

« Irritacion de faringe, traquea
\__ 0 bronquios.

( TRATAMIENTO )
/MEDIDAS GENERALES:

+ Incorporar la cama. Entrenar para tos efectiva.

+ En caso de derrame o dolor pleural: Decubito lateral sobre el lado afecto.
« Fisioterapia respiratoria facilitando el drenaje de secreciones.

% Cambios posturales en reflujo gastro-esofagico.

/ETIOLOGICO:
1. Infeccién: Antibioterapia.
2. EPOC/ Asma: Broncodilatadores inhalados, Corticoides.
3. Farmacos: Supresién o cambio.
4. Obstruccién maligna: broncodilatadores.
5. Aspiracién de secreciones, Anticolinérgicos, Nebulizacién de anestésicos.
\6. Derrame pleural: Si es importante, drenaje.
[
/PALIATIVO:
TOS SECA: - Destrometorfano 15-30 mg/ 6-8 h.
+ Codeina 30-60 mg./ 4-6 h.
+ Morfina: iniciar tratamiento con dosis bajas (5 mg/ 4h. o 10 mg. de formulacién
retardada /12 h. oral). Si tomaba morfina previamente, aumentar un 50%.
+ Dexametasona 2-4 mg/ 6-8h. (A dosis altas reduce la irritacion).
+ Valorar nebulizaciones con anestésicos.
TOS PRODUCTIVA: - Nebulizacion de suero salino con Terbutalina.
« Bromuro de Ipratropio.
« Hioscina 10-20 mg/ 6-8h. v.o/s.c en paciente incapaz de toser.
L + Los Mucoliticos tiene escasa efectividad.
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4.3.3. Hemoptisis

Emisién de sangre con la tos.

g
( HEMOPTISIS )

—( LEVE-MODERADA )
( AISLADA I ——> Ca.Pulmén
|

CON DISNEA Cor Pulmonale
( (Edemas + Dolor Toracico) ] Insuf. Cardiaca Cong.

CON DOLOR PLEURITICO B‘e“m°!‘ia Adud
(Fiebre + Esputo purulento) E;%ngums guda

I
( DOLOR PLEURITICO + DISNEA >—> TEP

_.C GRAVE (> 20-30 mi/h) )—» Infiltracién tumoral
EMERGENCIA GRAVE

TRATAMIENTO
( LEVE-MODERADA:

« Tratar el proceso de base: Antibioéticos, Broncodilatadores, Diuréticos, Antiarritmicos...
« Siescasa, en cancer de pulmon, no precisa tratamiento.
« Sisospecha de TEP: Plantear anticoagulacién en funcién de situacion y expectativas del paciente.
« Tratamiento Paliativo:
- Antitusivos: Dextrometorfano, Codeina o Morfina.
- Si persiste, valorar Radioterapia 0 hemostasia oral (Acido Tranexamico).

/EMERGENCIA GRAVE:

« Discutir previamente la no intervencion en caso de sangrado masivo.

+ No dejar al paciente solo.

+ Enmascarar los signos de hemorragia con toallas, de color a ser posible.

« Mantener sedacién suave con objeto de reducir el panico, valorando que la via subcutdnea
puede no ser Util por mala perfusion hemodinamica:
1. Morfina i.v. lenta o i.m., dosificando seguin panico y consciencia.
2. Midazolam rectal o Diazepam i.v. s6lo o con Morfina.

.




Principio activo / dosis

Prednisona
Dexametasona
(Corticoides)

10 -30 mg cada 12-24 h. Ir reduciendo a la dosis minima eficaz.
Desde 2 mg./dia a 4 mg/6 h. Reducir a dosis minima eficaz.

Furosemida Dosis inicial: 20-80 mg. En una dosis (oral, im, iv). Reducir a dosis minima eficaz.
(Diurético)
Digoxina 1 comprimido al dia.

(Cardiotonico)

Diacepam

Loracepam
(Benzodiacepinas)

2-10 mg./8-12 h. Puede darse en dosis Unica nocturna.

Ansiedad: 2-6 mg/noche. Insomnio: 1-2 mg./noche. Crisis de panico: 0,5-2 mg. su-
blingual.

Salbutamol

2 inhalaciones cada 4-6 horas.

Terbutalina
(Broncodilatadores)

1-2 inhalaciones cada 4, 6 u 8 horas.

Bromuro Tiotropio
(Anticolinérgico)

1 capsulainhalada al dia.

Amoxi-clavulanico
(Antibiot-penicilina)

Levofloxacino

Moxifloxacino
(Antibiot-quinolona)

Claritromicina
(Antibiot-macrélido)

500/125 mg. oral/8 h. 7 dias, o asociado a 500 mg de amoxicilina.
875/125 mg /8 h. 7 dias.

500 mg. dia, via oral, durante 7 dias.

400 mg. dia, via oral, durante 7 dias.

500 mg., via oral, cada 12 horas de 5 a 14 dias.

Midazolam 5 mg cada 4-6 h,, 0 15 mg en bolo s.c si hemorragia, asfixia, etc.
Dextrometorfano 15-30 mg cada 6-8 horas, via oral.
Codeina 30-60 mg. cada 4-6 horas, via oral.

(Antitusivos)

Morfina

Dosis inicial: 5 mg. cada 4 horas, via oral.

Si tomaba morfina previamente: incrementar la dosis un 50%.

En preparaciones de liberacion retardada, calcular la dosis de morfina total diaria y di-
vidirla en 2 tomas.
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4.4. SINTOMAS DIGESTIVOS

4.4.1. Nauseasy vomitos

Constituyen un sintoma frecuente pues aparece aproximadamente en un 50% de casos de enfermos
con cancer en fase final. Existen multitud de causas pero las mas frecuentes son las ocasionadas por tra-
tamiento con opioides, la obstruccién intestinal parcial y el estreAimiento.

GASTROINTESTINAL METABOLICAS FARMACOS CENTRALES OTRAS
Estrefimiento Hipercalcemia Opioides Procesos expansivos | Postradioterapia
Irritacion/distension | Uremia Quimioterapicos Patologia vestibular | Psicégenas
gastrica .
Cetosis AINEs
Obstruccién intesti- Deshidratacis o
nal (parcial o total) eshidratacion Corticoides
De origen reflejo
{ Tratamiento )
MEDIDAS GENERALES METOCLOPRAMIDA
1. Dieta: blanda, fraccionada, abundancia de liquidos. 10-20mg/6-8h v.0 / s.c

2. Tratar las causas reversibles: hipercalcemia, farmacos
gastroerosivos, deshidratacion...

l asociar

HALAPERIDOL

e ™ 1,5-3mg/d v.o/s.c
CONSEJOS:
« Excluir siempre el estrefiimiento y la obstruccién intestinal
como causa de vomitos. l asociar
+ Puede ser util administrar la primera dosis por via subcutanea
para romper el circulo vicioso. ONDANSETRON
« Utilizar la via subcutanea en caso de vémitos repetidos, 8mg/8h v.0/s.c
obstruccidn intestinal y malabsorcion.
« Disminuir la dosis de dexametasona hasta la minima eficaz. _
asociar
+ Tener en cuenta el sindrome de aplastamiento gastrico, l
generalmente por hepatomegalia, y que puede mejorar
con antiacidos y bolus de esteroides. DEXAMETASONA
+ Envomitos incoercibles puede ser (til la infusion subcutanea 4mg/6-8h (si existe un
continua de farmacos. procesoexpansivo craneal)

- /




4.4.2. Estrenimiento

Es un sintoma que produce importante morbilidad y puede aparecer hasta en un 90% de los pacientes

terminales. Las causas mas importantes:

« Debidas al cdncer: Disminucidon de la ingesta; Masa intra-abdominal; Paraplejia.

« Fdrmacos: Opioides; Antidepresivos; Neurolépticos; Anticolinérgicos.

« Por debilidad: Encamamiento / Inactividad; Confusion.

« Causas intercurrentes: Hemorroides; Fisuras; Habituacion a laxantes.

COMPLICACIONES COMUNES:
« Dolor. + Nauseas y Vémitos.
« Pesudo-obstruccion. + Retencion de orina.

« Hemorroidesy Fisuras.  « Diarrea.

Tacto Rectal

/ N

C Heces blandas >

l

SENOSIDOS
12-72 mg/dia v.o

( x )
==
( )
( )

l

LACTULOSA
20-90 cc / dia

l

BISACODILO
1supositorio/dia

l

PREVENCION:
« Hidratacion.

« Utilizar laxantes pautados.

C Heces duras >

l

C Enema Oleoso >

l

Fraccionamiento y extrac-
cion manual (utilizar lubri-
cante anestésico y valorar
sedacion)

PARAFINA
1-2 cuch/dia

)—»[ ENEMA MICRALAX® j

CONSEJOS:

+ En muchas ocasiones habra que asociar uno o varios laxantes.

« Descartar siempre la obstruccién intestinal, parcial o total, como causa de estrefimiento.
+ Ladieta con fibra, frecuentemente, es mal tolerada en pacientes terminales.

« Evitar el uso prolongado de laxantes osméticos, pues pueden provocar alteraciones hidroelectroliticas.
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4.4.3. Oclusion / Suboclusion intestinal

La obstruccion intestinal ocasionada por la masa tumoral puede ser parcial o total. La sintomatologia
habitual consiste en nduseas y vomitos, dolor y distension abdominal asi como ausencia de ruidos in-
testinales. En presencia de una oclusién completa siempre tendremos en cuenta la posibilidad de una in-
tervencion quirdrgica (sobre todo si la obstruccién es mecénica, las condiciones generales del enfermo
son aceptables y la expectativa de vida es razonable).

ETIOLOGIA:

« Obstruccion neopldsica: Neoplasias de Colon y Ovario. Otras: Pancreas y estémago.

+ Obstruccién no neopldsica: S. Ogilvie; lleo farmacolégico; Bridas post-quirtrgicas; Enteritis radica.

< Tratamiento >

C Oclusién Parcial ) (Oclusic’m Completa)
l @ {Puede Hacerse Cirugia?
METOCLOPRAMIDA
10-20 mg/6-8h v.o l
+
DEXAMETASONA e ~
4 mg/6h v.o DEXAMETASONA
4mg/6h s.c
+
l HALOPERIDOL
1,5-3mg/8-6h s.c
HALOPERIDOL +
[ 4mg/6 h.s.c j MORFINA
10mg/4h s.c
l - /

C ENEMAS ) l
ONDANSETRON
8mg/6-8h s.c

VALORAR OCTEOTRIDO
HIPODERMOCLISIS 1000-2000mg/8-12 s.c

CONSEJOS:

+ Realizar siempre tacto rectal para descartar la existencia de un fecaloma.
+ Considerar la colocacién de sonda nasogastrica si hay vomitos con distensién abdominal.

+ Se puede valorar la descompresion por gastrostomia percutanea y dilataciones si la obstruccion es
a nivel esofégico.




4.4 4. Disfagia

( Disfagia )

( Etiologia )

/Orofaringea
| + Neoplasia.

« Infecciosa (candidiasis).
o /

~

/Esof'agica
» Neoplasia.

herpes, CMV).
\- Mucositis (QT,RT).

—»| « Infecciosa (candidiasis,

~

Otras
L, )
» Neoplasia cerebral.

|

( Tratamiento )

:

Expectativa
de vida

T\
< mes y medio

« Sonda NG.

- Soporte.
nutricional.

« Dexametasona

(4mg/8-6h).
"

> mes y medio
+ Gastrostomia.
'—| « Endoprétesis.
« Dexametasona

(,‘_Tiene patologia neoplasica?

(o)

N

Infeccion
+ Antifingicos.
+ Antiherpéticos.

Mucositis
+ Prostaglandinas
topicas.

(4 mg/8-6h).

73

PROTOCOLO DE CUIDADOS



ATENCION DOMICILIARIA AL PACIENTE EN SITUACION TERMINAL EN LA COMUNIDAD AUTONOMA DEL PAIS VASCO

74

4.4.5. Hipo

( Hipo )

( Etiologia )

- Distensidn gastrica.

« lIrritacion frénica (cancer eséfago/
estébmago).

+ Elevacién diafragma (hepatomegalia,
ascitis, masa).

« Uremia.

+ Lesion central.

( Tratamiento )

CLORPROMACINA
25-50mg/d v.o

|

BACLOFEN
10mg/8horas v.o

SR

|

NIFEDIPINO
10-20mg/8horas vo

VALPROATO SODICO
500mg/8 horas v.o

[ S 2 N N

|

DEXAMETASONA
4mg/6horas v.o

METOCLOPRAMIDA
(como procinético)

(en caso de tumor cerebral)

~




4.5. SINTOMAS URINARIOS

4.5.1. Incontinencia urinaria

Pérdida involuntaria de orina.

<Incontinencia urinaria>

v ,

'

|. DE URGENCIA . FUNCIONAL |. POR REBOSAMIENTO
(Necesidad imperiosa (Funcién normal, (No hay deseo de orinar y se
de orinar) pero el sujeto se orina) aprecia la distensién vesical
en mayor o menor grado)
(TI'PICA DE ANCIANOS IMPEDIDOS)
3 3
4 CAUSAS N CAUSAS A
+ Defecto SNC (Parkinson, Esclerosis multiple...). + Impactacion fecal.
+ Obstruccién tracto urinario inferior (prdstata, + Obstruccion tracto urinario inferior.
prolapso uterino...). + Lesiones medulares.
+ Litiasis vesical. + Lesién S, - S, (centro sacro de miccién).
+ Infecciones urinarias. . Diabetes.
+ Cistitis radica. « Farmacos (Anticolinérgicos, Narcticos,
« Tumores trigono vesical (que afectan a la uretra). Calcioantagonistas, psicofarmacos,
S / antihistaminicos).
- J
<Tratamiento dela incontinencia>
4 N\

Facilitar la evacuacion intestinal y evitar la
impactacion fecal.

Evitar la toma de estimulantes (té, café, alcohol,
etc.).

No dar liquidos a Ultima hora de la tarde (para
evitar pérdidas nocturnas). .

« Controlar los farmacos (anticolinérgicos, narcé- .
ticos...).

-

MEDIDAS GENERALES

« Intentar micciones frecuentes (cada 1-2 hora
en pacientes colaboradores).

Tratamiento adecuado si se sospecha infeccién
(por clinica o bacteriuria).

Utilizar ropa comoda y facil de quitar.
Dejar cerca del paciente el orinal.

Usar panales, colectores en varones y sondajes
en situaciones concretas.

J

( TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

DE LA INCONTINENCIA DE URGENCIA

Importante: valorar siempre el grado de aceptacion

del problema por parte del paciente, puesto que los

efectos secundarios de la medicacién pueden ser
\mayores que la tolerancia de los sintomas.

v

TRATAMIENTO QUIRURGICO

Indicado en incontinencia por rebosamiento
(si la situaciéon del paciente no permite
cirugia, poner sondaje vesical permanente
o intermitente).
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4.5.2. Tenesmo, espasmo vesical y disuria

4( TENESMO ) (ESPASMO VESICAL) ( DISURIA

)7

Ve .
{ Tratamiento

N

Generalmente se asocian a las patologias causantes de la incontinencia
urinaria, por lo que el tratamiento serd similar

Y

- N
En el espasmo vesical el dolor es suprapubico intenso, de caracter

intermitente por hiperactividad del detrusor por la irritacién causada
a nivel del trigono en el caso de tumores, post-radiacién, sondas, etc.

En estas situaciones, y en casos refractarios, puede ser Util la perfusion
subcuténea continua de Escopolamina a dosis de 1,2 mg/dia (Escopola-
mina® ampollas de 0,5 mg).

ATENCION:

Estas dosis no suelen dar efectos centrales significativos, pero si pueden
disminuir la motilidad intestinal.

v

(Si la causa es infecciosazw

k Antibiéticos J




4.5.3. Hematuria

{ TRATAMIENTO )

e
HEMATURIA LEVE

1. Forzar ingesta de liquidos.

( Hematuria )
CAUSAS
4 N\
- Litiasis.
+ Infecciones.
+ Tumores.

Enfermedades hematoldgicas.

Sondaje de globo vesical (he-
maturia exvacuo).

Farmacos (anticoagulantes, ci-
clofosfamida).

Cistitis rddica (se daen el 10%
de los pacientes tratados con
radioterapia en la zona pélvica)./

*| 2. Acido aminocaproico por via

oral (CAPROAMIN®), 3-4 am-
pollas/dia.

e
HEMATURIA RECURRENTE

1. Valorar ingreso para instila-
cién vesical bajo anestesia de
Formalina al 5%.

2. Otros compuestos: Sales de

4 -
HEMATURIA INTENSA CON COAGULOS

permitir lavado continuo con Suero Fisiolégico.

seguir con los lavados.

1. Colocar sonda de grueso calibre y de doble luz para

2. Silos codgulos provocan retencién aguda de orina
y distension vesical que favorece el sangrado («vejiga
coagulada»), puede ser necesario realizar cistoscopia
para la extraccién de los codgulos y posteriormente

~

J

4.5.4. Obstruccion tracto urinario inferior

Aluminio, Nitrato de Plata tiene
efecto caustico y hemostasico
sobre los vasos sangrantes.

Este tratamiento estda indicado
sobre todo en cistitis radica con

\hematuria persistente.

v

l

SI FALLO:

—— | « Valorar Cirugia o

+ Radioterapia.

—<0bstrucci6n tracto urinario inferior)—

. N
CLINICA

« Intranquilidad.
+ Dolor abdominal bajo.

+ Urgencia miccional.

 Vejiga distendida palpable.
o J

-

e
CAUSAS

1. Medicamentos (los que ten-

2. Obstrucciones benignas o

~

gan efecto anticolinégico).

malignas del cuello vesical.
/

TRATAMIENTO

1. Valorar posible efecto de la medicacion que tome el paciente.

2. Sondaje temporal o permanente.
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4.,5.5. Obstruccion ureteral bilateral

(Obstruccién ureteral bilateral>

CAUSAS

+ En el 50% de los casos es por cancer de vecindad (préstata, vejiga y cérvix).

+ El25% de los casos se debe a fibrosis retroperitoneal secundaria a tratamiento
oncoldégico previo.

l

<INSUFICIENCIA RENAL>

l

-
TRATAMIENTO

+ Si se sospecha obstruccion por edema tumoral, dar dosis altas de corticoides:
18-24 mg de Dexametasona como dosis de ataque.

 Sondaje vesical.

+ En casos muy seleccionados: cateterismo vesical o incluso nefrostomia.

~

+ Por balén demasiado grande

[FUGAS POR SONDA VESICAL |[— | . Por sonda de calibre dema-

(reducir su tamano a la mitad).

siado grueso (cambiar).

S~
DOLOR URETRAL:
En casos de dolor continuo e incobmodo:

« Instilacién de 20 ml de bupivacaina al 0,25% en la vejiga, a través de sonda,
durante 15 minutos (BUPIVACAINA BRAUN vial al 0,25% de 20 ml). Aporta
alivio durante 8-12 horas.

+ En caso de que esté asociado a sondaje permanente, reducir el volumen del
balén.

J/

Principio activo / dosis

TOLTERODINA

1-2mg/12h.

FLAVOXATO

100-200mg/12h.

PROPANTELINA

15 mg/ 8 h. 6 30 mg (dosis Unica nocturna)

OXIBUTINA 5mg/8h.610mg/12h.
IMIPRAMINA .
DOXEPINA 25 - 50 mg (dosis nocturna)
BACLOFENO Empezar con 5 mg/8 h y aumentar segun tolerancia (Dosis superiores a 60 mg/dia

son mal toleradas)




4.6. SINTOMAS NEUROPSIQUIATRICOS

4.6.1. Metastasis cerebrales

Es la causa mas frecuente de tumores cerebrales (de 5 a 10 veces mas frecuente que los tumores prima-
rios).

Son un fenédmeno en general tardio en la evolucidn de las neoplasias y suelen aparecer cuando la en-
fermedad ya presenta extensién metastasica en otras localizaciones.
+ Causas: Los tumores que con mayor frecuencia las presentan son:

— Pulmén.

— Mama.

— Primario desconocido.

— Melanoma.

— Colon.

+ Sintomas: Son debidos a hipertensién intracraneal o compresion-destruccién de estructuras:
— Cefaleas.
— Nauseas.
— Vomitos.
— Trastornos motores.
— Alteraciones en la ideacion, el habla o el comportamiento.
— Crisis comiciales.
— Inestabilidad.
Los sintomas suelen aparecer de forma gradual, salvo que se presenten con convulsiones o sangrado
intratumoral.
« Diagndstico:
— Sospecha clinica (paciente neoplasico que desarrolla sintomas neurolégicos).
— Imagen (TAC o, mejor, RMN).

— Evaluar nimero, extension, edema asociado y desplazamiento de la linea media.

« Pronéstico:
— Sin tratamiento la supervivencia es de un mes.
— Con esteroides aumenta a unos 2 meses.
— Con radioterapia de 3 a 6 meses.

Aproximadamente el 50% presenta resolucion de los sintomas con Esteroides y el 80% hace respues-
ta clinica a la Radioterapia.
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( Algoritmo del tratamiento de las metastasis cerebrales )

Sintomas Diagnostico
neurolégicos por imagen
Iniciar esteroides. A

Si herniacién: manitol. Sospecha de
Si crisis colvuilsiva iniciar metastasis

anticonvulsivantes.
y
Malignidad
confirmada
[ Biopsia cerebral o de j "/\

otro lugar

< ¢Hay que tratar? >

Sequir tratamiento de
N S
soporte
C ;Quimiotratable? >
/\.QT
@ Multiples

\ v

( Quirdrgica ) ( RT

/\ Simenosde5y
menores de 2 cm

S

ATENCION DOMICILIARIA AL PACIENTE EN SITUACION TERMINAL EN LA COMUNIDAD AUTONOMA DEL PAIS VASCO

Cirugiay RT Radiocirugiay RT
holocraneal holocraneal
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4< Principios generales del tratamiento de las metastasis cerebrales>

( CORTICOIDES h
« Disminuyen el edema peritumoral al reducir la permeabilidad capilar.
+ Es preferible la Dexametasona porque retiene menos liquidos.
> « Dosis de inicio: 10-100 mg.
+ Dosis de mantenimiento: 4 mg /6 h.
« Tras finalizar la RT se reducira la dosis de esteroides a la dosis minima efectiva.
S En tratamientos prolongados, se puede considerar la profilaxis anti-Pneumocystis.
MANITOL
———»| « En caso de edema cerebral importante con posibilidad de herniacién.
+ Manitol al 20% en infusién de 30 minutos/6 horas, durante las primeras 48 h.
~

/ANTICONVULSIVANTES
» Del 10 al 20% de los pacientes las presentan como sintoma de inicio.
+ Un 10% adicional las desarrollara en el curso de la enfermedad.

A

+ Son poco probables en el caso de metastasis de fosa posterior.
» No se deben emplear anticonvulsivantes de forma profilactica.

« Tras la primera crisis comicial se iniciara tratamiento con FENITOINA a dosis de 100 mg
cada 8 horas.

/

( CIRUGIA
+ Determina el diagnéstico histolégico en caso de que no existiera.
+ Disminuye el efecto masa y mejora el control local del tumor.
+ Su uso viene limitado por:

L »

— Cantidad de lesiones (una frente a multiples).
— Extension extracerebral del tumor.
— Localizacién de la lesion.

— Condiciéon neuroldgica del paciente.

RADIOTERAPIA
+ Piedra angular en el tratamiento de las metastasis cerebrales.

« Mejora los sintomas neurolégicos y disminuye la posibilidad de muerte por causa
neurolégica.

« Las limitaciones de uso vienen dadas por el estado generaly neurolégico del paciente.

QUIMIOTERAPIA:
« En tumores quimiosensibles, el tratamiento con QT debe considerarse de entrada.
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4.6.2. Carcinomatosis meningea

En tumores sélidos suele ser una manifestacion tardia, con la enfermedad muy extendida.

Puede preceder a la presentacion tumoral o constituir una recidiva aislada y tardia.

En neoplasias hematoldgicas su presentacién desde el inicio es mas frecuente.

Su incidencia es mayor de lo que se detecta clinicamente (hasta el 52% en autopsias).

Los tumores primarios que con mas frecuencia la presentan son: Mama, Pulmon, Tracto gastrointestinal
y Melanoma.

Sintomas: Son debidos a la afectacion cerebral de pares craneales o espinal.

— Cefaleas (presentacion mas frecuente).

— Alteraciones mentales, de memoria e ideacioén.

— Alteraciones de pares craneales: sobre todo éculo-motores.

— Afectacion espinal: No es tipica como manifestacion inicial. En la evolucién aparecen debilidad y
parestesias.

Diagnéstico:

— Sospecha clinica: Sintomatologia neuroldgica no explicable por una sola localizacion.

— Estudio por imagen: TAC o RMN.

— Andlisis de LCR (lo mas importante).

— Citologia del LCR: 50% positiva al diagndstico; 90% de forma evolutiva.
Tratamiento:

1. Quimioterapia intratecal:
» Metrotexate.
+ ARA-C.
Su uso depende de:
+ Situacién funcional.
+ Deterioro neuroldgico.
+ Enfermedad de base.

« Circulacién del LCR.
El reservorio de Omaya para terapia intraventricular, facilita su administracion.

2. Radioterapia al neuroeje:

+ Indicada como profilaxis en alguna enfermedad hematolégica y pediatrica: linfomas, leucemias
y meduloblastoma.

+ No se utiliza como tratamiento paliativo por su toxicidad.

3. Radioterapia localizada: en las zonas de mayor carga tumoral:
« Base de craneo.

» Cola de caballo.



4.6.3. Ansiedad
Es una reaccién habitual en el paciente con cancer.
Mas frecuente en los momentos de cambio en el curso de la enfermedad.

Se relaciona con el miedo a la muerte o su proceso, al dolor, al abandono o la dependencia, la pérdida
de intimidad o de control, al tratamiento, la recidiva y la pérdida de la imagen corporal.

{ Sintomas )
Agudos Crénicos
Ve ‘ _ N e o N
« Respiratorios: « Intranquilidad.
Hiperventilacion, Asfixia. « Irritabilidad.
« Cardiovasculares: - Cansancio.

Palpitaciones, Taquicardia, Dolor precordial. . Insomnio.

+ Neurolégicos:

« Falta de atencidén/concentracion.
Cefaleas, Temblores, Mareos. \ /

« Gastrointestinales:

2 N\
Nauseas, Pirosis, Diarrea, Dolor abdominal. ATENCION:
« Disautonémicos: Estos sintomas pueden aparecer de forma es-
Sudoracion, Escalofrios. poradica o continua. )

+ Psicologicos:

Miedos, Apatia.
NG J

4 j

DIAGNOSTICO DIFERENCIAL:
1. Trastornos primarios de ansiedad.
. Reacciones ansiosas normales.

. Otros trastornos psiquiatricos: Depresién o Delirios.

A W N

. Causas médicas:
« Disnea.
+ Dolor mal controlado.
« Alteraciones metabdlicas.
» Reacciones a farmacos: Esteroides, Antieméticos, Estimulantes.
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< Algoritmo del tratamiento >

CSintomas de ansiedad> <D

iagndstico diferenciaD

¥

<Medidas generales>

() ,

( Benzodiacepinas ) [ |njciar tratamiento con las de accion
corta. Si cronicidad pasar a las de
accion intermedia en unas semanas.
Ajuste de dosis individual.

Si sintomas severos, de
—| instauracién muy aguda
o con delirio.
Neurolépticos > Iniciar tratamiento con haloperidol
adosis bajas, progresivamente cre-
Si sintomas de
—_— . .
angustia o fobia.

cientes.
Antidepresivos >

MEDIDAS GENERALES:

« Apoyo emocional.

« Informacion suficiente a paciente/familia: Corregir ideas erréneas, Anticipar eventos futuros, Ofre-
cer una confianza razonable.

.

Eliminar los elementos que aumentan la ansiedad: Sintomas mal controlados; Estimulantes.

Técnicas de distraccion o de relajacién.

Tratamientos conductuales tanto individuales como en grupo.




-

\Tratamiento farmacolégico>

——

/BENZODIACEPINAS: )
« Son la base del tratamiento.
+ Segun su duracion de accidn, se utilizan en las manifestaciones agudas o crénicas.
+ Se ajusta la dosis de forma individualizada, seguin edad, funcién hepatica o renal.

\- En general, se recomienda empezar por las de accién corta. )

ANSIOLITICOS NO BENZODIACEPINICOS:

« Buspirona: Util en la ansiedad crénica. De accién suave, su efecto se inicia a la semana de
empezar el tratamiento.

« Hidroxicina: Antihistaminico con propiedades sedativas, ansioliticas y analgésicas. Puede
inducir confusién o delirio.

- .
NEUROLEPTICOS:
+ De elecciéon en cuadros de Ansiedad con Delirio y de Ansiedad aguda severa.

+ Son utiles cuando fallan o no se pueden utilizar benzodiacepinas.

L—

+ Los mas utilizados son Haloperidol y Tioridazina.

+ Los neurolépticos mas recientes, como Olanzapina o Risperdona producen menos efectos

secundarios de tipo extrapiramidal. )

ANTIDEPRESIVOS:
« Tiene también actividad ansiolitica.

+ Se prefiere en la actualidad los Inhibidores de la Recaptacion de Serotonina a los triciclicos,
por sus menores efectos secundarios.
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4.6.4. Depresion

Es el trastorno psiquiatrico de mayor prevalencia en el paciente con cancer.

El diagnéstico en la enfermedad avanzada, recae mas en los aspectos psicolégicos o cognitivos de de-
presién mayor, que en los sintomas somaticos a menudo presentes por la enfermedad de base.

- Diagnéstico:

1.

3.

Disforia importante o pérdida de interés por la mayoria de las actividades por un periodo de al me-
nos dos semanas.

Asociado con al menos cuatro de los siguientes sintomas:

 Insomnio o Hipersomnia.

+ Cambios significativos en el apetito.

+ Astenia o falta de energia.

« Agitacién psicomotora o lentitud.

« Sensacién de culpa o inutilidad excesiva o inadecuada.

+ Pensamientos de autolesién o suicidio, o preocupacién por la muerte.
- Dificultades de memoria o concentracion.

Los sintomas criticos son: Desesperanza, Excesiva culpabilidad, Inutilidad e ideacion suicida.

4. La pregunta ;Se siente deprimido? Es util y fiable para la deteccion de depresion.

» Causas:

Estrés del diagndstico y tratamiento.

Algunos farmacos.

Problemas médicos subyacentes: Neurolégicos, Metabolicos, Nutricionales, depresion previa al
diagnéstico de cancer.

Dolor: Provoca y potencia la depresién, y a la inversa, la depresion intensifica la percepcién del dolor.

« Tratamiento: Medidas psicoldgicas:

1.

Objetivos:

— Aprender a enfrentar los problemas mediante apoyos.

— Reestructuracién de los pensamientos negativos o de fracaso.
Estrategia:

— Informacién completa.
— Respuestas sinceras y tranquilizadoras.
— Refuerzo de la idea de atencién y apoyo constante durante la enfermedad.

Técnicas:

— Psicoterapia de apoyo.
— Técnicas Cognitivo-conductuales.
— Grupos de apoyo.



Depresion

S
¢Esta deprimido?

Culpabilidad
Desesperanza
Inutilidad

Ideas suicidas

Tratamiento farmacolégicow

~
Detectar causas
meédicas desenca-
denantes.

Controlar sintomas
incapacitantes.

S (Ver tabla) )

@ Respuesta
Continuar el tratamiento tras
la desaparicién de la clinica.
. . N
Derivar para tratamiento NO
de depresion refractaria. RESPUESTA

+ Medidas farmacoldgicas:

Tratamiento psicolégico
Grupos de apoyo
Relajacién
Hipnosis

Cambiar a un farmaco de
otro grupo y probar 4-6 se-
manas.

— Valorar posibles efectos adversos y la medicacién concomitante.
— Volver a utilizar la medicacion que ya funcioné previamente.

— Los farmacos mas recientes suelen tener menores efectos secundarios.

Grupo Farmaco Dosis
Fluoxetina 20- 60 mg/d
Paroxetina 10-60 mg/d
Inhibidores selectivos de recaptacién de serotonina (ISRS) Sertralina 25-200 mg/d
Citalopram 20-60 mg/d
Fluvoxamina 50-300 mg/d
Inhibidores de recaptacion de serotonina norepinefrina (IRSN) Venlafaxina 18,75-300 mg/d
Inhibidores de la recaptacion de antagonistas de serotonina (IRAS) Trazodona 200-600 mg/d
Moduladores de norepinefrina serotonina Bupropion 150-300 mg/d

Inhibidores de monoamino oxidasa (IMAO)

Ya no se usan

Inhibidores reversibles de monoamino oxidasa A (IRMA)

Moclobemida 300-600 mg/d

Amitriptilina 25-300 mg/d
Antidepresivos triciclicos

Clomipramina 20-300 mg/d
Psicoestimulantes Metilfenidato 5-80 mg/d
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4.6.5. Insomnio

Sensacion subjetiva de suefio de escasa calidad, pudiendo referirse a cantidad escasa, dificultad en la
conciliacién o el mantenimiento del suefo, suefio «entrecortado» no reparativo, o ritmo alterado en el
ciclo dia-noche.

« Causas:

1. Médicas: Dolor, Disnea, Delirium, Vémitos, Nicturia.
2. Psicolégicas: Depresion, Ansiedad, Miedo a la noche.
3. Farmacoldgicas: Broncodilatadores, Corticoides, Diuréticos, Cafeina.

4. Mala higiene del suefo.

« Tratamiento:

— Tratar las causas desencadenantes.
— Higiene del sueiio.
— Medidas de apoyo psicolégico: Evitar el miedo a la noche.
— Tratamiento farmacoldgico con benzodiacepinas:
+ De accidn corta en caso de insomnio de conciliacién.
+ De accién intermedia si el problema ocurre a lo largo de la noche.

Esimportante recordar que los cuidadores deben tener una buena calidad de sueho para desarrollar su labor
con eficacia.

« Higiene del suerio:

— Mantener un esquema de suefio regular.

— Respetar sobre todo la hora de despertar.

— Evitar en lo posible la cama durante el dia, sobre todo por la tarde.

— Mantener actividad diaria programada: Contacto social; Ejercicio ligero.
— Minimizar los estimulos nocturnos: Medicacién; Ruido.

— Evitar quedarse en la cama sin conciliar el suefio durante periodos prolongados, ya que provocan
tensién: Dedicarse a alguna actividad relajante (lectura) hasta que empiece el suefio o incluso le-
vantarse de la cama.

— Retirar estimulos molestos: Reloj, luces...
— Adecuar la cama.
— Evitar estimulantes en las horas previas a dormir (cafeina, nicotina).

— ldentificar los problemas y preocupaciones del dia e intentar resolverlos antes de intentar dormir.



4.6.6. Delirium / Sindrome confusional agudo

Disfuncién cerebral global inespecifica.

Aparece hasta en el 85% de los pacientes terminales, sobre todo en las Ultimas semanas.

Hasta en un 50% de los casos no se identifica la causa.

Se han descrito tres tipos: Hiperactivo, Hipoactivo y Mixto.

Causas:

1. Directas:

— Tumores cerebrales primarios.
— Metastasis cerebrales.
— Convulsiones.

2. Indirectas:

— Alteraciones metabdlicas.

— Trastornos hidroelectroliticos.
— Insuficiencia hepatica o renal.
— Hipoxia.

— Infecciones.

— Déficit vitaminico o nutricional.
— Farmacos.

— Deprivacién alcohélica.

Sintomas:

— Trastornos del nivel de conciencia la atencién, percepcién o memoria.

— Aspectos importantes:
« Desorientacion.
« Instauracion brusca.
+ Fluctuacion en la intensidad clinica.

— Agresividad: De dificil manejo por lo que interfiere en el control de otros sintomas y en la relacion
con la familia.

Tratamiento:

— Consideraciones generales:

« A menudo la causa es multifactorial o no se encuentra.

« Sise encuentra puede ser irreversible.

« Los procedimientos diagndsticos pueden ser incébmodos y estériles.

+ La ubicacion del paciente (domicilio) puede limitar el proceso diagnéstico.

— Medidas no farmacolégicas:

+ Proporcionar ambiente adecuado:
- Habitacién tranquila y luminosa.
- Personas y objetos familiares.

+ Informacion a paciente y familia:
- Objetivos del tratamiento.
- Explicaciones sobre alucinaciones.
— Caracter transitorio o final del delirium.
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— Tratamiento médico:

1. Etioldgico: Hipoxia, Hipercalcemia, Hiperamoniemia, Hipoglucemia, Infeccion

2. Sintomatico:

+ Neurolépticos.
+ Benzodiacepinas.
 Anestésicos.

Delirium

Considerar tratamiento
etioldgico si es posible

/

\

S
HIPOACTIVO:
+ Haloperidol a dosis bajas. Ajustar si
sedacion excesiva.
- Cambiar a Olanzapina si hay extrapi-
ramidalismo.

« Mantener el tratamiento hasta unos
dias después de la resolucién del cua-
dro.

Medidas no
farmacoldgicas

\

/
HIPERACTIVO:

Haloperidol a dosis altas.

Anadir Lorazepam si hay agitacién
excesiva.

Cambiar a Olanzapina si hay extrapi-
ramidalismo.

Considerar Dormicum o Propofol si
no hay resolucion y los sintomas son
inquietantes.

J




4.7. MANIFESTACIONES SISTEMICAS

4.7.1. Caquexia

.

Definicion: Es un sindrome caracterizado por anorexia, astenia y una progresiva pérdida de peso y de
masa muscular que conduce al deterioro de las funciones corporales. Su presencia implica una mer-
ma del bienestar y la calidad de vida. Las alteraciones metabdlicas que subyacen en la caquexia se en-
marcan en el contexto de una respuesta inflamatoria crénica y se relacionan con la presencia de di-
versos factores circulantes tanto de origen humoral como tumoral.

Objetivos: El mejor tratamiento es el de la enfermedad de base. Cuando esto no es posible, el trata-
miento debe ir dirigido a paliar los principales sintomas que la definen: anorexia, pérdida de peso,
nausea crénicay astenia. La informacion y la definicién de objetivos realistas deben presidir cualquier
maniobra.

4.7.2. Astenia

.

Definicion: Sensacién molesta de debilidad generalizada y cansancio facil que menoscaba la capaci-
dad funcional del individuo. Es el sintoma que con mayor frecuencia se asocia a la enfermedad avan-
zada. Generalmente tiene un origen multifactorial y se cree que posee un mecanismo fisiopatolégico
propio.

Objetivos: Aliviar la sensacion de debilidad y facilitar el maximo nivel de actividad posible.

( Astenia )

DEBILIDAD / FATIGA
GENERALIZADA

!

(@Relacionada con el tumor?) - Fallo organico.

- Caquexia.
{Existen causas
tratables?

+ Infeccion: Tratamiento especifico.

+ Depresion: Tratamiento especifico.

« Alteraciones metabdlicas: Hipercalcemia.

« Deshidratacion.

+ Alteraciones hidroelectroliticas: Hiponatremia, Hipocaliemia.

+ Anemia: Tratamiento etioldgico versus paliativo (transfusion
y/o eritropoyetina).

« Efectos secundarios: Cirugia / Quimioterapia / Radioterapia./

MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS A

+ Informacion.
+ Adaptacion de actividades de la vida diaria.
« Ejercicio regular.
MEDIDAS FARMACOLOGICAS

+ Dexametasona (Duracion del efecto limitado). Dosis: 4 mg/dia.

+ Acetato de megestrol (Probable efecto directo independiente del efecto nutricional).
Dosis: 160 mg/dia.

+ Metilfenidato (Psicoestimulante) Evitar en habito endlico o psicosis paranoide.
Dosis: 2,5-10 mg (Pautar mafana y mediodia).
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4.7.3. Anorexia

[:—>zo—n—:u—|cz oOUX»Hwvwm rmQO ZO~—n>:UO|—><j

CAnorexia: Algoritmo diagnéstico>

VALORACION
GLOBAL

VALORACION
COMPARTIMENTAL

PRACTICA CLINICA

ALTO RIESGO
NUTRICIONAL

S
Pérdida de peso:

 Porcentaje peso habitual.

« Indice de masa corporal.

Ingesta de alimentos:
+ Tipo, Cantidad, etc.

Sint. gastrointestinales:
» Anorexia.

+ Saciedad precoz.
\- Nauseas, VOmitos.

-
Medida grasa corporal:
+ Pliegue del triceps.

Medida reserva protéica:
+ Perimetro medio del brazo.
« Indice de creatinina / Altura.
« Albuminemia.

-

-
Valoracion clinica:
« Anamnesis.
+ Exploracién fisica.

Escalas de valoracion global:

+ Mininutricional Assessment.

« [ndice de Riesgo Nutricional.

+ Valoracién global subjetiva (VGS).

+ VGS generada por el paciente
9 (VSG-GP).

v

Pérdida de peso del 5-10%.
Ingesta insuficiente de alimentos.
Astenia / Anorexia.

Pérdida de grasa subcutanea.

Pérdida de masa muscular.

Nivel de albumina <3 g/dl.

Pérdida de peso progresiva e inexplicable.

VSG-GP Categoria = B.




(Anorexia: Intervencion nutricional>

/
+ Alt. metabdlicas: hipercalcemia.

» Boca seca.
 Estrefiimiento.

<5Existen causas tratables?)— Si —»

Micosis orales.

» Dolor local.

¢{Mantiene
ingesta oral?

NO
VALORACION
INDIVI'DUAL DE iPredomina
NUTRICION ENTERAL la ndusea

« Ansiedad / Depresion.

No forzar la ingesta.

No existen alimentos prohibidos.
Comidas atractivas.

Ingestas frecuentes de poca cantidad.

Ambiente agradable. Evitar olores fuertes.

Suplementos dietéticos: Variedad de

formulas (Existe especifica para caquexia).

Modificadores de textura: Espesantes,
Gelificantes.

cronica?

NO

,—C ¢Predomina la anorexia?>

Si

l

4

RECOMENDACIONES
DIETETICAS
« Alimentacioén: fraccionada y de
facil digestion.

FARMACOS

QPronéstico vital < 1 mes? SI —— PROCINETICOS
I « Metoclopramida (oral /s.c/i.v)
DEXAMETASONA Dosis: 19 mg/4-6-8 h.
NG Dosis: 4-10 mg/ 12-24 h. . Don7perldona (oral / supos.)
(oral/s.c/iv) D.OS'S' '1do mg/l6-8 h.
Retirar si no hay efecto, » Cisap rida (oral) -
en 1 semana Dosis: 10 mg./6-8 h.
] FARMACOS ANTIEMETICOS
ACETATO DE MEGESTROL CENTRALES

Incrementar la dosis en funcién de la
respuesta clinica (Efecto dosis-respuesta)
Dosis: 160-1.600 mg/dia

DRONABINOL
(Atencion a efectos en el SNC)

« Haloperidol (oral /s.c/i.v)
Dosis: 1-10 mg./6 h.
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4.8. CUIDADOS DE LA BOCA

4.8.1. Boca

Las alteraciones de la cavidad bucal tienen un gran impacto sobre la calidad de vida del paciente en fase
terminal. Un buen control de sintomas conlleva un examen rutinario de la cavidad bucal.

« Exdmen:

— Higiene bucal (métodos, uso de producto).

— Dentaduras (tipos).

— Dolor, Hemorragias, Ulceras.

— Xerostomia o boca seca.

— Alteracion del gusto.

— Disfagia.

— Tumor local.

— Lesiones por: Quimio-Radioterapia, Terapia de oxigeno, respiracién bucal.

— Infecciones (viral, micotica, bacteriana).

« Factores sistémicos que influyen en el estado de la boca:

— Medicamentos (esteroides, quimioterapia, antibiéticos).
— Deshidratacion.

— Sindrome caquéctico.

— Enfermedades inmunoldgicas.

— Estado nutricional.

« Higiene bucal: Objetivos:

— Mantener labios y mucosas limpios.
— Remover la placa y los restos alimenticios.
— Aliviar el dolor y molestias e incrementar en lo posible la ingesta de liquidos.

— Prevenir lesiones en la mucosa bucal en pacientes sometidos a tratamientos antineopldsicos y far-
macolégicos.

— Minimizar la angustia psicolégica y el aislamiento social e incrementar el compromiso familiar.

» Cuidados de la boca en el debilitamiento o inconsciencia:

— Examen rutinario de la cavidad bucal.

— Higiene bucal (cepillo, enjuagues, tapones de algoddn con colutorio etc.).
— Prevencidn de grietas labiales (glicerina, cacao).

— Habitacion humidificada.

— Ensefary adiestrar a la familia en los cuidados de la boca.



Boca dolorosa

S~
CAUSAS:

~

Radioterapia, quimioterapia,
produciendo: Estomatitis, mu-
cositis, Ulceras neutropénicas.

Infecciones: Fungicas, bacte-
rianas, virales.

Inflamacion.

Cancer oral.

-
TRATAMIENTO:

Prétesis dental.

~

« Lidocaina viscosa al 1% - 5% 6 lidocaina viscosa al 2% +
esencia de anis, o en su defecto: agua templada + bicar-
bonato + sal.

« Hidréxido de aluminio + lignocaina al 2% a partes iguales.
« Xilocaina gel 30 minutos antes de cada comida.

« Xilocaina spray 1% cada 4 horas.

+ Benzocaina 20% solucion.

+ Carbometil celulosa.

« Miel rosada (Milrosina).

- Enjuagues de manzanilla varias veces al dia.

« Sistemas analgésicos.

« Evitar citricos y alcohol.

« Evitar comida picante o acida o con exceso de sal.

» Pasta dental salicilica 8% 6 7% 3 6 4 veces al dia.

Boca seca o xerostomia

[Sensacién subjetiva de sequedad de la boca (60-70% de los pacientes terminales)j

.

Causas

-
Deshidratacién causada por:

Anorexia.

Diarrea.

Fiebre.

Terapia de oxigeno.
Respiracién bucal.
Ulceras de decubito.
Vémitos.

Poliuria.
Hemorragia.
Diabetes.

Disfagia.

Depresion.

e
Reduccion de secrecion salivar por:

Ansiedad.

+ Radioterapia en zona de bucal y submandibular.
+ Medicamentos.

+ Obstruccion, infeccion, aplasia o destruccién maligna de
las glandulas encefalicas, tumores cerebrales.

 Operaciones de neurocirugia.

- Hipotiroidismo.

+ Enfermedades auto inmunes.

- Sarcoidosis.

+ Erosion extendida en mucosa bucal causada por:
- Cancer.
- Quimioterapia, radioterapia.

- Inmunodeficiencia.

- Estomatitis.
- Infecciones virales, bacterianas y fungicas. )
il

95

PROTOCOLO DE CUIDADOS



ATENCION DOMICILIARIA AL PACIENTE EN SITUACION TERMINAL EN LA COMUNIDAD AUTONOMA DEL PAIS VASCO

96

)

« Dificultad para hablar.

« Dificultad para tragar.

@ Necesidad de levantarse y beber agua por la noche.\

+ Presencia de grietas o fisuras.

+ Sensacién de quemazén y hormigueo en la lengua.

\- Ansiedad producida por los propios sintomas.

Y

( Cuando... )

Hay reduccién de la secrecidn salivar:

« Pilocarpine 2 6 3 gotas.

« Solucion de acido citrico 2%.

« Anetholetithione.

+ Anetholetithione + Pilocarpina.

+ Acido nicotinico 75 a 100 mg mas de una
vez dia.

+ Enjuagues de manzanilla + limén.
+ Enjuagues con lllantén.

- Saliva artificial.

« Sorbitol, Mentol.

+ Chupar chicles sin azucar, caramelos de limén,
sustancias acidas, pifa, chicles hidrofilos.

« Cubitos de hielo aromatizados.
« Humidificar el aire.
+ Frecuentes buches de agua.

« Toma de alimentos con alto contenido de
agua.

+ Mezclar los alimentos con salsa y aderezos.

« Bebidas como té, café con hielo o cerveza a
pequefios sorbos.

« Glicerina en hisopos.

Y

{ Quéh )

acer

—

4

( Cuando... )

Los medicamentos son la causa:

+ Reducir la dosificaciéon y/o cambiar el medi-
camento si es posible.

« Aplicacion de gel fluorado para evitar dafios

dentales.
»( Cuando... )

p
Es por deterioro general:

\

« Higiene bucal (limpieza de boca 2 veces dia).
+ Cepillado suave incluido lengua.

 Hacer gargaras con sal, perdxido o solucio-
nes de bicarbonato de soda.

+ Aplicacion de gel fluorado.
+ Tratamiento dental.

+ Adiestramiento de la familia en examen de
cavidad bucal.

+ Correcto uso y preparacion de colutorios.

+ Medidas dirigidas a crear bienestar en el
paciente.

. /

CONSEJOS:

+ Orientar a la familia para un buen examen rutinario de la cavidad bucal.

+ Adiestramiento en el uso y preparacién de colutorios.

 Ensenar el correcto uso de cepillos y gasas.




( Boca infectada )

TIPO ASPERGILUS Y CANDIDA ALBICANS

[INFECCIONES FUNGICAS DE LA CAVIDAD BUCALJ

l

/SI'NTOMAS

atrofica aguda o eritematosa.

- Eritema y edema (candidiasis atrofica cronica).

\- Dolor enrojecimiento y grietas en esquinas de la boca (candidiasis atréfica cronica).

~

« Aparecen lesiones daiinas en la mucosa bucal y depapilaciones del dorso de la lengua (candidiasis

J
( Causas ) ( Tratamiento )
A A
e N\ e N\
FACTORES LOCALES LOCAL:

« Llevar protesis.
+ Xerostomia.
+ Alteracién de la composicion de la saliva.

« Lesiones de la mucosa bucal (radiotera-
pia, quimioterapia, cancer y cirugia).

+ Desbridamiento mecdnico bajo (pacien-
tes con alimentacién parenteral y coma-
tosos).

« Infecciones anteriores.

+ Mala higiene bucal.

4

~
FACTORES SISTEMICOS
« Diabetes Mellitus.

« Inmunosupresién.

« Terapias Medicas (esteroides).

« Alteracion del estado nutricional.
NG J

.

« Siexiste prétesis dental mévil: limpiar y sumer-

+ Enjuagues de illantén.
SISTEMICO:

+ Fluconazol 50 a 150 mg dia (de 7 a 14 dias).
« Itraconazol 100 a 200 mg dia.

gir en una solucion de Nistatina toda la noche.
Higiene bucal con cepillado de placas micoéticas.
Enjuagues desbridantes que no dafien mucosa:
a) 3/4 partes de suero + 1/4 parte de H,0,.

b) 1/2 cucharadita de bicarbonato en un vaso
grande de agua.

c) 1/2 cucharadita de sal + 1/2 cucharadita de
bicarbonato en un vaso grande de agua.

Enjuagues de Nistatina (tragando posteriormen-
te) cada 6 horas.

Nistatina + agua en forma de hielo.
Clotrimazol pastillas 10 mg 5 veces dia.
Miconazol tabletas 250 mg 4 veces dia.
Miconazol gel 2 a 4 veces dia.

Povidona yodada enjuagues en infeccion me-
nor (no es agradable el sabor).

Violeta de genciana 0,5 al 10% en infeccion
menor.
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4.8.2. Tumores bucales

La exudacidn o secrecion tumoral de la cavidad bucal, causa problemas para tragar, disfagia y sabor cré-

nico malo.
( TRATAMIENTO )

A,
o . . N
 Enjuague frecuentes de agua oxigenada (Utiles para sacar restos de tumor).

» Enjuagues de bencidamina clorhidrato (Tantum Verde®) que reducen la colonizacién de la cavidad
bucal.

« Algodones empapados con sprays antisépticos.
+ Chorros de agua.
+ Antibidtico en presencia de sépsis y dolor local.

« Prevencion de infecciones como candidiasis etc.
NG J

Informar a los familiares de las posibles emergencias que pudieran surgir, tales como hemorragias etc.

(HEMORRAGIA BUCAL: ;QUE HACER? )

+ No cepillado.

« Uso de soluciones salinas.
+ Povidona yodada.

« Perborato sédico.

« Hexetidina al 0,1%.

« Bicarbonato sédico.

+ Medicamentos antihemorragicos en gasas empapadas./




4.9. CUIDADOS DE LA PIEL

Cuidados dirigidos a garantizar una continuidad cutdnea con un buen estado de hidratacién.

4 ] N\
PREVENCION:

« ldentificar los factores de riesgo.

+ Educar a la familia en la importancia de los
cuidados.

« Mantener un buen estado de nutricion.

4

e
CUIDADOS ESPECIFICOS DE PREVENCION:

« Examen de piel rutinario.

« Utilizacion de jabones neutros.

+ Lavar con agua tibia. Aclarar y secar. No friccio-
nar.

« No utilizar alcoholes (colonia, romero etc.).

+ Poner crema hidratante procurando su comple-
ta absorcién.

+ Lenceria de algodon si es posible.
« No masajes sobre prominencias 6seas.

+ Cuidados del paciente incontinente (usar co-

SI LA ULCERA APARECE:
» Reducir o eliminar las complicaciones.
+ Detectar los primeros sintomas.

« Prevenir la extension de la ulcera.

4 N
CUIDADOS MOVILIZACION:

Objetivo: Evitar la aparicion de Ulceras.
« Cambios posturales frecuentes.
« Cama sin arrugas y seca.

« Buena distribucién del peso y equilibrio
en la cama.

« Evitar el contacto directo de las promi-
nencias éseas entre si.

« Evitar el arrastre del paciente.

+ Uso de dispositivos (cojines, almohadas,
colchones, protectores locales etc.).

lectores, absorbentes, etc.).

- /

o /
4 CONDICIONES QUE DEBE REUNIR EL TRATAMIENTO h
QUE SE APLIQUE A LAS ULCERAS POR PRESION:
Se aplicaran los cuidados habituales segun estadio de la Ulcera, teniendo en cuenta que:
+ Cree en la herida un ambiente fisiolégico.
+ No tenga efectos alergizantes.
« Al aplicarlo no dificulte la epitelizacién inicial, adhiriéndose y fijAndose en la misma.
« Elimine secreciones y absorba exudados.
« Elimine el olor desagradable y que no produzca mas.
« No sea doloroso.
 Sea de facil aplicacién.
« Al retirarlo no se produzcan molestias.
 Proporcione confort al paciente.
o J
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LESIONES DERMICAS TUMORALES

Al crecer el tejido neoplasico se produce una neoformacién de vasos sanguineos, que crecen mas
despacio que la neoplasia, por lo tanto, quedan zonas sin vascularizar y se necrosan. Esto unido a
la debilidad de la piel provoca ulceraciones susceptibles de sangrado o procesos infecciosos.

—>  ORIGEN

OBJETIVOS
DE
PREVENCION

+ Adenopatias neoplasicas.
+ Metastasis dérmicas tumor primitivo.

« Masa tumoral.

/ N
+ Minimizar riesgo de infeccion ya que debilita los tejidos y se

produce mal olor.
+ Minimizar el riesgo de sangrado.

+ Ensefar al cuidador o paciente como realizar las curas y prevenir

las posibles complicaciones y urgencias.
- J

/ N
¢{QUE HACER?: Curas como minimo cada 24 horas y siempre que

sea necesario.
PROCEDIMIENTO DE CURA:
+ Limpieza con suero fisioldgico.

« Sipresenta mal olor, es efectiva la limpieza con agua oxigenada
diluida al 5% y Metronidazol al 1% + gel de Carbopol (existe ya
el preparado comercial).

« Si existiera sangrado, aplicar hemostatico local en puntos san-

grantes (Spongostan apdsitos, Surgicel apoésitos, Caproamin
ampollas).

+ Siempre empapar la cura anterior para no arrancar coagulos ya
formados.

+ Colocar sobre la herida un tul para que no se pegue el apdsito.

+ Dejar siempre en el domicilio material suficiente para poder
hacer una cura y, por si existiera un posible sangrado, hemos-

taticos locales.
N /]

4 N
COMPLICACION DE LAS LESIONES DERMICAS TUMORALES:

SANGRADO MASIVO

« Problema muy alarmante para el paciente y la familia.

» + Laactuacién debe ser rapida y tranquilizadora.
{QUE HACER?:

« Presionary no curar de inmediato.

\- No alarmarse (para no preocupar a paciente y familia).




4.10. AGONIA

« Definicién: Es el estado que precede a la muerte en las enfermedades en que la vida se extingue gra-
dualmente.

« Caracteristicas:
1. Deterioro fisico general rapidamente progresivo.

— Debilidad (postracién, encamamiento).

— Alteracion del nivel de alerta, cognicion (desorientacion, agitacion psicomotriz, trastornos de la
comunicacion hasta llegar al coma).

— Disminucién de la ingesta.

— Alteracion de las constantes fisiolégicas.
2. Percepcion de muerte inminente por parte del paciente, familia y equipo.

3. Situacién unica e irrepetible para el paciente, la familia y el equipo.

(' ALGORITMO DIAGNOSTICO )

'

DETERIORO FiSICO GENERAL
¢Instauracion brusca?

4 N

1. Revisar situacion Confirmar diagnoéstico de
2. Descartar causas tratables: AGONIA
+ Neurotoxicidad. Protocolo de actuacién
+ Delirium hipoactivo. )
- Sepsis.
« S.anémico.
+ Insuficiencia respiratoria.
 Depresion severa etc.

4

Pruebas complementarias adaptadas
a su situacion.
Revisar tratamientos

4

;Existe causa tratable?\ ~@
(‘ J N
@ ,(Tratamiento etiolégicoy sintomético)
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« Objetivos:

1. Confort: El concepto de confort es por definicion subjetivo y cambiante. Sera tarea de los profe-
sionales definirlo conjuntamente con el enfermo (si es posible) y con su familia en el marco de una
atencién de calidad.

2. Prevencion de las crisis en el paciente y la familia (claudicacién familiar).

3. Prevencién del recuerdo doloroso —> duelo patolégico.

e )
{ ACTITUD GENERAL )
A A / A
EVALUACION PREVENCION ESTABLECER UN PLAN
INTENSIVA: Y TRATAMIENTO DE ACTUACION DE

DE LOS SINTOMAS: ENFERMERIA ESPECIFICO

« Definir claramente los ob-

jetivos terapéuticos.

« Hacer revisiones frecuen-
tes de la situacion.

Pautas fijas de tratamiento
de los sintomas predominan-
tes y pautas condicionales

Favorecer una organiza-
cién que respete las necesi-
dades de enfermo y familia.

< para la aparicion de situacio- Acompafar y favorecer la
\nes previsibles. ) comunicacion.
« Prevision de situaciones es-
v < peciales.
AJUSTE DE TRATAMIENTO FARMACOLOGICO: + Hacer participe a la familia
Retirar: antidepresivos, antibi6ticos, antiarritmicos anti- S de los cuidados. )

convulsivantes, diuréticos, tranquilizantes, insulina, an-
tidiabéticos orales, broncodilatadores, anti-HTA etc.

Mantener/Simplificar: analgésicos, antieméticos.

ViA:
Utilizar vias alternativas cuando no es posible la via oral:
« Subcutéanea.

+ Endovenosa: sobre todo si riesgo de hemorragia, dis-
crasia sanguinea o farmacos que pueden utilizarse
s6lo via endovenosa.

« Rectal.
NG J
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Agonia: manejo de los sintomas

SINTOMAS TRATAMIENTO ACTUACION DE ENFERMERIA
* Vigilar la aparicién de nuevos dolores. * Vigilar medidas no farmaco-
+ No retirar opioides y ajustar dosis: aumentar en un 30- Iégica§ (f(sicas, ambientales,
50% si el dolor no esta controlado o disminuir dosis en | ~ ©rganizativas).
DOLOR funcidn de necesidades. Evaluar la respuesta al trata-
« Valorar expresién facial. miento.
» Buscar signos de toxicidad opioide.
Explicar a la familia. Dar seguridad y confianza.
Considerar posibles causas: Compania tranquilizadora
- Si predomina broncoespasmo: ESCOPOLOAMINA CIH: |  (mostrar disponibilidad).
0.5-1 mg/6-8 h sc. Posicion confortable, aire
« Si predomina utilizacién de musculatura abdominal (an- | fresco sobre la cara etc.
DISNEA siedad): BENZODIACEPINAS: Midazolam/Diacepam. Implicar a la familia en el cui-
- Si predomina utilizacién de musculatura accesoria: | dado.
MORFINA (aumentar un 25-50% de la dosis total). Valorar necesidad de oxige-
« Si hipoxemia: OXIGENO. noterapia.
« Si distrés respiratorio no reversible: hemorragia, obs-
truccién etc.: SEDACION (Midazolam 5 mg/4-6 h.): consi-
derar via ev (es mas rapido), si no es posible via SC.
* Intentar su deteccion precoz Acomodar correctamente:
+ Informar a la familia decubito lateral.
+ Escopolamina CIH: 0.5-1 mg/4-6 h sc Retirar dentadura.
+ N-butil-Bromuro de Hioscina 20 mg/4-6h/sc Aspira'cién solo ef(‘j c;so (Iie
ESTERTORES + Una veziniciados no suspender bruscamente por efecto secreclones en cavidad oral o
antes de iniciar tto farmaco-
rebote. -
légico.
Explicar a la familia que son
mas molestos para ellos que
para el enfermo.
NAUSEAS Simplificar tratamiento: de eleccién Haloperidol y Levomepromazina
Y VOMITOS Intentar evitar o preparar a la familia la visién de la regurgitacion post-morten.
* Incluir a la familia en el proceso de cuidados.
« Hidratacion frecuente de la boca.
CUIDADOS * Mantener labios himedos.
DE LA BOCA o
Y LABIOS + Limpieza de la boca.
 Tratar el dolor.
* Retirar protesis.
¢ Informar a la familia.
» Descartar hipoxemia.
MIOCLONIASY | « Tener via venosa disponible.
CONVULSIONES

Midazolam (15-30 mg ICSCy bolus previo de 5-10 mg) o
Diacepam 5-10 mg en bolo ev o Fenobarbital 600 mg/24
h/ICSC.
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wd .

SINTOMAS TRATAMIENTO ACTUACION DE ENFERMERIA
Descartar: « Estos sintomas provocan una
« Dolor no controlado. gran angustia en la familia,
* Retencién de orina. que pyede requerir mayor
B atencion que el enfermo.
* Impactacion fecal El objetivo ha de ser instaurar
+ Deprivacion de benzodiacepinas. medidas tranquilizadoras:
Farmacos: Halo.peridol 1.25-2.5 mg /s.c cada 30 min por 3 1. Estaral lado del enfermoy
veces consecutivas o Levomepromazina. familia. Ofrecer disponibi-
ADGEI;TSIJ& Si es necesaria la sedacion Midazolam 5-15 mg en bolus y lidad.
osteriormente 60-120 mg/24 h. isminui i i
PSICOMOTRIZ p 9 2. Dlsmln_uw la e'stlr'nlulaaon
sensorial: habitacion tran-
quila, luz suave, evitar rui-
dos etc.

3. Descartar retencion urina-
ria o fecaloma.

4. Evitar comentarios inapro-
piados en presencia del pa-
ciente.

Explicar a la familia Retirar mantas o colchas.
Sélo tratar si provoca sintomas molestos para el enfermo Medidas fisicas.
FIEBRE Diclofenaco 37.5 mg sco Cambiar ropa de cama.
Paracetramol 500 mg rectal o
Ketorolaco 90-120 mg/24 h/ICSC.
Familia: Valorar su presencia.
Prevencién: via endovenosa y medicacién preparada.
HEMORRAGIA N .

Utilizar ropa de color (verde, gris, azul).
Farmaco: Midazolam 15 mg iv o sc y repetir hasta sedacion.
Prevenir la aparicion de ulceras: Evitar movilizaciones doloro-
+ Siaparecen: cura facil, comoda y rapida. sas e indtiles.
+ Si mal olor: metronidazol o carbén activado. Utilizarcolchones antiescaras

CUIDADOS « Sidolor: cambio postural: Bupivacaina o morfina topica. y cojines.

DE LA PIEL Programar cambios pOStUra‘

+ Sisangrado: adrenalina tépica o sucralfato.

les para evitar presiones con-
tinuadas en tejidos delicados,
dar confort al paciente o evi-
tar acimulo de secreciones.




-

Este momento:

ATENCION A LA FAMILIA

La familia requiere en esta etapa dedicacién de tiempo y espacio
especificos, con actitud de escucha y comprension.

+ Produce gran impacto por la cercania y la pérdida.

+ Aumenta la demanda de atencién y soporte.

+ Aparecen a veces reivindicaciones terapeuticas poco realistas.
« Aumenta la demanda de atencion y soporte.

S Se detecta gran necesidad de informacion.

~

A

S
1

~

. INTERVENCION GENERAL:

Aumentar la disponibilidad, mostrar segu-
ridad, no tener prisa.

Favorecer la expresidon de sentimientos.

Revisar el proceso: aclarar dudas sobre la
evolucién de la enfermedad, el tratamiento
y destacar los aspectos positivos.

Revisar y compartir objetivos.

Prevenir crisis.

Promover la participacién en la atencién.

Ayuda a disminuir el dolor y la impotencia y
posteriormente en la elaboracién del duelo.

Ofrecer soporte espiritual. Para los creyentes
es el momento de facilitar los ritos.

J

A\

S
2. ASPECTOS PRACTICOS:

Anunciar que la muerte estd préxima.

Insistir en la posibilidad de continuar el
cuidado en esta ultima fase.

Aclarar que la disminucién de la ingesta es
consecuencia de la enfermedad y no causa
de la muerte.

Explicar el proceso de muerte.
Identificar el papel de la familia.

Dejar el tratamiento escrito (si esta en el
domicilio).

Indicaciones sobre qué hacer en el momento
del fallecimiento (funeraria, certificados etc.).

Ofrecer siempre apoyo y contacto posterior./

105

PROTOCOLO DE CUIDADOS



ATENCION DOMICILIARIA AL PACIENTE EN SITUACION TERMINAL EN LA COMUNIDAD AUTONOMA DEL PAIS VASCO

106

4.11. URGENCIAS EN CUIDADOS PALIATIVOS

4.11.1. Sindrome de la vena cava superior (SVCS)

Es un conjunto de signos y sintomas que aparecen cuando se instaura una oclusién total o parcial de la
luz de la vena cava superior en su camino a la auricula derecha y cuya etiologia puede ser por carcino-
ma pulmonar de células pequenas, linfomas, timomas, tumores de células germinales, metastasis me-
diastinicas de tumores sélidos como mama y eséfago, trastornos paraneoplasicos de la coagulacion, uso

de catéteres centrales.

< Etiologia previa >

Valorar la existencia de:

Disnea, Cefalea, Trastornos visuales y auditivos, ronquera,
edema en esclavina, cianosis, Ingurgitacién yugular.
Otros: tos, disfagia, dolor toracico, hemoptisis, somnolencia.

——

SVCS

A
Estudio etiolégico si procede:
Rx simple, TAC, RMN, otros.

A

TRATAMIENTO i

-
Medidas Generales:

\Retirar catéter central y anticoagular.

Otras valoraciones)

~

Postura confortable, dieta sosa, informacién al paciente y su
familia, oxigenoterapia y anticoagulacién con indicacién per-
sonalizada, cloruro morfico para el dolor, la tos y la disnea.
Corticoides: DEXAMETASONA 4-10 mg/6 h.

Diuréticos: discutido. FUROSEMIDA: 20-40 mg/8 horas.
Tratamiento especifico:

Radioterapia.

Quimioterapia.

Prétesis autoexpandibles (Stens).




4.11.2. Sindrome de compresién medular

« Concepto: Es la compresion de la medula y de la porcién vertebral de la cola de caballo, fundamental-
mente por metdstasis intramedulares, leptomeningeas y epidurales. Se localizan en regién toracica
(70%), lumbosacra (20%) y cervical (10%).

« Etiologia: Mas del 85% de las compresiones estan en el espacio extradural y son secundarias a metas-
tasis de carcinomas de mama, préstata, pulmdn, seguidas en frecuencia por los linfomas, mieloma
multiple y sarcomas.

Clinica: Dolor localizado (90%), que aumenta con la percu-
sion de la apofisis espinosa correspondiente. Empeora con
el decubito y mejora al sentarse. Precede a los demas sintomas
en horas o dias.

\
Irradiacion metamérica del dolor

Pérdida de fuerza de progresion rapida y déficit motor en pocos dl'as./

3 3 Afectacion
Afectacion Afectacién
. lumbosacra:
cervical: dorsal: .
Espasticidad e

Tetraplejia. Paraplejia.

hiporreflexia.
_

A\ Y A,

Alteracidn esfinteriana con incontinencia fecal, retencidn urinaria
y alteraciones sensitivas: Afectacion tardia y de mal prondstico.

l

Alta sospecha de compresién medular:
INGRESO Y REALIZACION DE RMN.

Radioterapia: Precozmente.

Corticoides: Dexametasona dosis de choque 10-20 mg seguida
de 4-6 mg/ 6 horas, antes de la radioterapia.

Quimioterapia: en linfomas y tumores germinales.

Cirugia: con supervivencia razonable, laminectomia.
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4.11.3. Fracturas patologicas

+ Concepto: son las que se producen en un hueso previamente dafado por el tumor, primariamente o
por metastasis.

« Etiologia: cAncer de mama, tiroides, pulmén, préstata, rindn y mieloma.

+ Clinica: dolor, deformidad e impotencia funcional.

« Inmovilizar / Estabilizar.

« Tratamiento del dolor.
TRATAMIENTO ., L,

« Valoracién quirurgica.

- Radioterapia.

4.11.4. Hemorragia masiva

+ Concepto: Pérdida masiva de sangre, debido habitualmente por invasion e infiltracién de grandes va-
sos o estructuras vasculares por el tumor.

Las de mayor frecuencia e impacto son las producidas por tumores de cabeza y cuello.

« Clinica: Shock agudo hipovolémico.
Muerte inminente.

( TRATAMIENTO )

4

/Medidas Generales:

N 4 N
Medidas Farmacolégicas:

Midazolan: 20-30 mg IV 6 SC.

» Cloruro morfico: 10 mg IV 6 SC.

Tranquilizar y advertir a la familia
de una muerte inminente y consen-
suar la sedacion.

Diazepam rectal 10 mg, si no se

Usar toallas y sdbanas de color para ) i )
dispone de los farmacos anteriores.

disminuir el impacto visual.

Repetir las dosis si es necesario.

No realizar reanimacion.
- J g J




4.11.5. Convulsiones

« Concepto: Es una manifestacion clinica paroxistica, generalmente breve, originada por la excesiva ex-
citaciéon de un grupo de neuronas originando una respuesta exagerada, paroxistica e hipersincrénica.

Segun la zona afectada serd la manifestacion clinica.

« Etiologia: — Tumorales:

- Tumores cerebrales.

» Metastasis.

— No tumorales:
- Metabdlicas.
- Infecciones.

- Toxicidad farmacolégica.
- Accidentes vasculares.

 Clinica: — Fase tonica: contraccién ténica en flexion o en extension. Durante esta fase aparece cianosis.
— Fase clénica: sacudidas en principio pequefas, que se contindian con movimientos am-
plios, violentos y espaciados.

— Fase poscritica: predomina el estupor.

( TRATAMIENTO )

4

/Medidas Generales:

Evitar traumatismos.

broncoaspirado.

fuera posible.
-

Decubito lateral para evitar

Tratamiento etioldgico si

J

4 N

Medidas farmacolégicas:

DIAZEPAM 10 mg Via rectal o IV.
LORAZEPAM 2 mg SC.

MIDAZOLAN 5-10 mg lento IV, IM 6 SC.

CORTICOIDES: se pueden emplear posteriormente
de 16-24 mg/dia dexametasona.

Si se repiten las crisis: anticonvulsivantes profilacticos:
FENITOINA 100 mg/8 horas oral.

CLONAZEPAM 1-5 mg/ dia infusién lenta SC.
FENOBARBITAL 30-120 mg /8 horas SC.

GABAPENTINA comenzar con 300 mg/24 horas/oral
y después hasta 600-1800 mg / 24 horas.

Status convulsivo:

FENITOINA 1V, 15-18 mg/kg diluido en suero salino
lentamente en 30’. Monitorizar ECG por riesgo de

arritmias.
J
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4.11.6. Hipercalcemia

« Concepto: — Niveles de calcio sérico superiores a 10,8 mg/dl.
— Correccién en funcién de los niveles de proteinas plasmaticas:
« Ca sérico corregido en mg/dl = calcio sérico mg/dl - albumina gr/dl + 4.0.
« Ca sérico corregido en mg/dl = calcio sérico mg/dl + (4 - albumina sérica x 0,8).

« Etiologia: — Tumoral: Mieloma multiple (20-40%), Carcinoma de pulmén (15%), Cancer de mama
(50%),Cancer de ovario, Cancer de rifidn, Cancer de tiroides.
— No tumoral: Hiperparatiroidismo primario asociado a cdncer de mama; Enfermedad
granulomatosa; Intoxicacién por vitamina D.

« Clinica: — Sintomas generales: Astenia, Apatia, Depresién, Confusion mental, Convulsiones, Dismi-
nucion del nivel de conciencia, Letargo y coma.
— Sintomas digestivos: Anorexia, Vémitos, Dolor abdominal, Estrefiimiento, ileo paralitico
— Sintomas renales: Poliuria, Polidipsia, Fallo renal 2°.
— Sintomas cardiovasculares: Bradicardia, Arritmias, Acortamiento del QT, Aumento del PR,
Alteraciones onda T, Hipertension, Intolerancia a la digital.

Con sintomas Calcio sérico > 10,8 ma/dl Sin sintomas
y/o Calcio > 12 mg/dl e mg y/o Calcio < 12 mg/dl

4

VALORACION INDIVIDUAL

Vigilancia, control de los vomitos
aporte hidrico oral suficiente.

[ TRATAMIENTO URGENTE j

Ingreso en el hospital

v

/HIDRATACION: Suero salino isoténico IV 4-5 litros/ 24 horas para conseguir una diurésis de 3-4\
litros/dia. 10 mEq CIK/ 4 horas. Furosemida: 40-60 mg/dia. Monitorizar PVC y electrolitos.

CONTROL SINTOMAS: Vomitos, Fiebre, Diarrea. CORTICOIDES: muy util en neoplasias hematolégicas.
Calcitonina: 8 Ul/Kg/dia IV.

DIFOSFONATOS: Etidronato, Clodronato, Pamidronato, Zoledronato.
MITRAMICINA: En casos rebeldes.

Tratamiento especifico multidisciplinario de la neoplasia responsable con quimioterapia, radioterapia
o cirugia.
G

/




4.11.7. Neutropenia febril

« Concepto: descenso de los neutrdfilos por debajo de 500/mm acompanado de fiebre de mas de

380 C en tres ocasiones en 24 horas o una sola elevacion mayor de 38,5° C.

+ Clinica: Afectacion del estado general y sintomas del foco infeccioso: respiratorio, digestivo, urinario.

— Evolucion corta:
+ No hay focalidad.
- Dificil encontrar el germen.
- La fiebre desaparece con la recuperacién hematolégica.

— Evolucién larga:
- Solo en la mitad se identifica el foco.

« Pseudomonas, E.Coli, Klebsiella, S. Aureus, Serratia, Enterobacter, Hongos, multirresistentes.
« Mortalidad cercana al 20% a pesar de los nuevos antibiéticos y medidas de soporte.

( TRATAMIENTO )

4

« Toma precoz de muestras de material sospechoso.
+ Cultivo sistematico de sangre y orina.

+ Radiografia de térax. Ecografia abdominal.

4

+ Cuidados higiénicos de cavidad oral.

+ Asepsia del tubo digestivo.

« Hidratacién y control electrolitico.

S
ANTIBIOTERAPIA EMPIRICA:

Ceftazidima + Amikacina: en poco comprometidos, neutropenias cortas y por Gram -.

Amfotericina: si existen hongos.

\mortalidad. Alto coste.

Cloxacilina o Vancomicina: si se asocian estafilococos o gérmenes coagulasa —, o meticilin resistente.

G-SGF o factores estimulantes de colonias de granulocitos: uso controvertido en reducir la morbi-

J

111

PROTOCOLO DE CUIDADOS



ATENCION DOMICILIARIA AL PACIENTE EN SITUACION TERMINAL EN LA COMUNIDAD AUTONOMA DEL PAIS VASCO

112

4.12. ASPECTOS PSICOSOCIALES

4.12.1. Comunicacion

En la interaccidn humana, las palabras y el lenguaje corporal valen como mensaje. No existe la no co-
municacion.

1. Dimensiones de la comunicacion:

+ Informativa: Aspecto informativo (frase, dato). Un mensaje tiene valor informativo, permite reco-
nocer algo (una situacién, un objeto del mundo, algo predecible). La funcién de la informacion es re-
ducir la incertidumbre.

+ Relacional: Transmite informacién sobre como debe entenderse el mensaje: el tipo de relacién en-
tre los que interactuan:

- No verbales (tono, postura, roles, apariencias).

- Verbales «lo dije en serio», <bromeaban.

El ser humano realiza esta traduccién entre «dimensiones comunicacionales», de manera continua 'y
simultanea.

2. Objetivos de la comunicacién en cuidados paliativos:
+ Informar: Los datos concretos que aportamos.
+ Orientar: Educar en la enfermedad. Derivar a otros profesionales socio-sanitarios.

« Apoyar: Dar siempre soporte. Mostrar disposicion a aclarar dudas. Destacar aspectos del ajuste del
enfermo a la situacion.

3. Habilidades de comunicacion:
+ Contexto fisico (dé la informacién en lugar tranquilo, sin interrupciones).

« Escuchar significa prestar atenciéon: no piense en lo que usted va a responder luego y no se deje in-
fluir por sus juicios sobre la otra persona.

« Compruebe que la otra persona comprende lo que usted dice. ;Me sigue?, ;Ve lo que quiero decir?
+ Escuche el estilo de las frases del paciente (aspectos emocionales, nivel educativo, articulacion verbal).
+ Exprésese con delicadeza, prepare el terreno.

« Procure dar la informaciéon poco a poco.

+ Respete la iniciativa y ritmo del paciente. La comunicacién de informacién requiere revisar temas
ya tratados.

+ Refuerce la informacién, haciendo que el paciente repita o repitiendo uno mismo. Es frecuente te-
ner que repetir o aclarar conceptos.

4. Transmitir la informacién médica:

« Anamnesis de lainformacién: Explorar cuanto sabe o sospecha el paciente. «Cuénteme qué ha sido
de su enfermedad hasta hora». «;Qué le dijo al Dr. cuando le envié aqui?» «;Qué idea tiene usted
de su enfermedad?» «;Ha pensado alguna vez que era algo serio?»

+ Anamnesis del impacto: Conocer la reaccién del paciente ante la enfermedad. «;Cémo reaccioné
al saber que se trataba de algo serio?»



(' CONSIDERACIONES )
|

Ve - -
L APLICACIOIl\l PRACTICA>

\
. ¢Hay una brecha grande entre las expecta-

tivas del paciente y la realidad de la situa-
cion?

. Ordene la informacidn a partir del conoci-

miento actual del paciente.

. Considere si hace falta hablar de cancer para

transmitir una informacién correcta. )

. . . 2\
. Avise que el asunto es mas serio de lo que

parece e indique los puntos mas importantes
del diagndstico. Esté atento a su reaccidn.

. Refuerce las parte correctas. Use el lenguaje

del paciente y proceda desde ahi.

. Use un lenguaje sencillo y adaptado a la

capacidad de comprension del enfermo./

5. Desglosar malas noticias:

(' CONSIDERACIONES )
|

Ve - p
L APLICACIOIl\l PRACTICA>

.

. Ante una cuestion dificil, refléjela. Es aconse-

. Si un paciente no pregunta o no muestra in-

. Bloqueo post-informacién: La persona puede

. Sila enfermedad estd muy avanzada y la ex-

. Organizar y planificar: El profesional asume

jable en principio no responder a demandas
imperiosas o bruscas de informacién. Hable
de sintomas en vez de diagndsticos.

terés en saber, acéptelo en principio como
una senal de negacion.

no recordar nada después de una informa-
cién importante. (P.e.: después de pronun-
ciar palabras como cancer, muerte, no hay
tratamiento o no hay nada que hacer.

pectativa de supervivencia es corta: ;Pode-
mos garantizar al enfermo una cierta calidad
de vida? ;El enfermo tendra tiempo para
asimilar la situacién?

la situacion y hace un plan operativo para
el futuro. Haga una lista enumerando pro-

. ¢Por qué lo pregunta? ;Qué piensa de ello?\

. Transmita la gravedad o seriedad de la si-
. Dé la informacién poco a poco. Evite decir
. Probablemente haya que ser mas cauto.

. Indique qué es lo que se puede arreglary

¢Ud cédmo lo ve? Proponga aplazamientos.

tuacion y proponga encuentros posteriores.
No diga nada que no sea verdad.

«no hay nada que hacer», puede quedar
mucho por aliviar hasta el final.

Habria que plantearse la comunicacién del
diagndstico en etapas mas precoces.

qué no. Enumere qué problemas de la lista

abordar y cudl serd el primero. )

blemas y preocupaciones principales. )

6. Evaluar lo que el paciente quiere saber:

+ Objetivo: Verdad soportable: Aquella informacién cierta que puede asumir y acepta el paciente.

(' CONSIDERACIONES )
|

A pesar de que el derecho alaverdadyala
informacion es reconocido, es imposible pre-
decir qué pacientes prefieren no saber el al-
cance de la enfermedad.

Ve - -
L APLICACIOIl\l PRACTICA>

Conocimiento gradual, no de una sola vez. A
veces basta con no desenganar al enfermo.
No diga nada que no sea verdad. No establezca
limites ni plazos.
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7. Compromiso del equipo:

Esto requiere asumir la situacién que se avecina. Hacer comprender al paciente que el equipo asis-
tencial no le abandonara pase lo que pase. Mucho de este compromiso debe hacerse explicito.

(' CONSIDERACIONES )
|

Ve - "
~_ APLICACIOIl\l PRACTICA>

. . . N\
« Es un paciente joven que tiene asuntos por
resolver.

« Como ha reaccionado el enfermo en otras
situaciones dificiles de su vida.

« El enfermo rechaza tacita o manifiestamente
saber mas.

- Existencia de seria patologia psiquiatrica

previa.

- /

Anadir siempre soporte:

. .y . 2\
Continuaremos cuidandole bien y no se le
va a dejar sélo. Lo veremos con regularidad.

Trataremos cualquier problema que se pre-
sente.

Podremos aliviar el dolor y controlar la ma-
yoria de los sintomas.

Uno de los miembros del equipo estara siem-
pre disponible para él.

Ayudaremos también a la familia.

(' CONSIDERACIONES )
|

‘\APLICACIOIl\l PRACTICA )

4 )
+ Refuerce los logros en el control de los sin-

tomas.
« Senale el ajuste del sujeto a la situacion.
+ Respete las esperanzas del pacientes.

+ Respete el marco de valores del paciente.

!

- /

Educar en la enfermedad.

Anticipe los problemas generales.
Anime la vivencia intensa del presente.

Retrase el tiempo de sentirse sano a sentirse
gravemente enfermo.

v

4.12.2. Familia

1. Objetivos: Independientemente de la fase de la enfermedad, las necesidades de informacién son las
mas importantes para la familia. Una informacidn clara y delicada ofrece las siguientes ventajas:

+ Prepara a los cuidadores para apoyar al paciente.

Refuerza los objetivos de tratamiento.

+ Ayuda a manejar los efectos colaterales de la enfermedad y del tratamiento.

2. Indicadores de riesgo familiar: Evaluar al cuidador principal.

(Tomado de la Hoja de evaluacién psicosocial del Hospital de la Santa Creu de Vic.)

No hay un cuidador claro:

— El cuidador principal no muestra predisposicion en el cuidado del enfermo.

Respuesta emocional alterada:

— Predominio de depresién (Lloros, afliccién, ensimismamiento, incapacidad).

— Predominio de ansiedad (No contencidn, reivindica atencion, irritabilidad).



3.1.

Existencia de pérdidas recientes (Muertes cercanas, cambios en el trabajo, vive solo).
Existencia de trastornos emocionales previos o actuales con necesidad de tratamiento.
Hay necesidad de soporte afectivo para el cuidador principal.

Hay temas pendientes por resolver (Cumplimiento de la voluntad del paciente, asuntos practicos).

Comunicacion familiar y el cdncer
« Orientaciones practicas generales

— Aprobar las actitudes de la familia, necesitan la confirmacién y aprobacion de que lo estan ha-

ciendo bien. Es mejor reforzar lo que es en si positivo que lamentar lo que hacen mal o no hacen.

— Respeto de sus creencias y valores, tanto del enfermo como de su familia. (Tipo de relacién, ha-

bitos sociales, valores), tener en cuenta lo que para ellos es importante.

— Mostrarles aceptacion, apoyo y consuelo.

Reacciones de los familiares

+ Conspiracion de silencio: El autocontrol se ve afectado por temor a herir a la persona enferma. Se

evita la comunicacién entre enfermo y familia e incluso entre los miembros de ésta se excluye la
posibilidad de manifestar el grado de labilidad en la que cada uno se puede encontrar. Aumen-
ta la soledad del paciente.

— Actitud: No es necesario que el enfermo sepa exactamente qué es lo que padece, pero si que
su situacion es grave y que la posibilidad de morir es real.

+ Sobreproteccion: La ansiedad y la impotencia les obliga a actuar constantemente ofreciéndose

para hacer cualquier cosa. Se desestiman las propias capacidades del enfermo.

— Actitud: El equipo puede animar al enfermo, en presencia de los familiares, a hacer aquellas
cosas que todavia puede hacer.

+ Infantilizacion: Se subestima la importancia que tienen los hechos, se minimizan los problemas.

Se trata al paciente como a un nifo. El cuidador obtiene mas seguridad en si mismo, pero el pa-
ciente puede sentirse anulado en la expresion de opiniones, deseos y preocupaciones.

— Actitud: Es conveniente en estos casos mostrar a la familia manifiestamente como el equipo
toma en consideracion las opiniones, deseos y preocupaciones del paciente.

+ Exceso de realismo: La familia no da importancia a nada de lo que haga; «para qué», «ya nada vale

la pena». La familia puede estar dominada por el cansancio, la derrota o el sentimiento de inca-
pacidad o de impotencia.

— Actitud: Aprobar las cosas que hacen bien. Valorar la importancia del acompafamiento y la
asistencia familiar. Dar soporte al familiar.

3.2. Claudicacion familiar

La mayor parte de los familiares cuidadores de personas con cancer avanzado sufren estrés en el
papel de cuidador y mas aun al observar el sufrimiento del paciente.

- Causas:

— Mal control de sintomas preexistentes o aparicion de otros nuevos (crisis de dolor, hemorra-
gias, disnea o vomitos incoercibles).

— Depresion o sentimientos de pérdida, miedo o incertidumbre.

— Dudas sobre el tratamiento previo o la evolucion.
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— Excesiva dedicacion del tiempo personal exclusivamente al enfermo, lo que conlleva agota-
miento fisico y psicolégico del cuidador principal.

— Carecer de ayuda de otros miembros familiares o amistades.

— Falta de atencion continuada.

+ Actuaciéon encaminada al soporte:

— Explicar a la familia la evolucién probable de los sintomas para evitar que su aparicion o exacer-
bacion suscite la angustia familiar. Es frecuente tener que volver a explicar las mismas cosas.

— Ofrecer disponibilidad, a veces compartida entre dos o mas areas asistenciales, para fomentar
en el binomio paciente-familia la confianza en que cualquier situacién aguda se podra con-
trolar con prontitud.

— Reevaluar a menudo y con el enfermo-familia el plan terapéutico y revisar los sintomas.

— Ofrecer medicacién a demanda por si aparece el sintoma previsto. Conviene dejar en el do-
micilio familiar instrucciones para el médico de guardia o bien medicacion.

3.3. Necesidades de la familia

+ Actuacion de informacién y educacion:

— Ensefnanza de habilidades relacionadas con la deambulacién, cuidados de confort y manejo
de dolor para aplicar cuidados efectivos en el hogar.

— Informar sobre los recursos sociales disponibles.

— Proporcionar ayudas para el cuidado de enfermeria.
— Consejos dietéticos.

— Ayudas para la comunicacion.

— Informar de la posibilidad de ingresos de respiro.

+ Actuacion encaminada al soporte:
— Asegurar la comodidad de la persona que se estd muriendo.
— Estar informado del estado del paciente.
— Informarles de sila muerte es inminente.

— Comunicarnos con la familia en un lenguaje comprensible para ellos, de modo que puedan
mejorar sus conocimientos y disipar sus dudas.

— La familia necesita saber que su participacién es muy valiosa y que sus deseos, temores o ini-
ciativas son escuchadas y compartidas.

4. Duelo
+ Duelo: La situacion de cualquiera que haya perdido una persona a la cual se sentia vinculado y que
provoca unas reacciones emocionales y conductuales.
+ Afliccién: Las reacciones psicolégicas y emocionales al duelo.

« Luto: El aspecto social de la afliccion.

4.1. Fases del duelo

« Embotamiento: Dura desde algunas horas a una semana después del fallecimiento, ocurren epi-
sodios intensos de afliccion y/o célera. Hay largos momentos de aturdimiento, incluso el funcio-
namiento parece el de un autémata. Hay que respetar lo que suceda en estos momentos.



4.2.

4.3.

+ Anhelo y busqueda de la persona perdida: Suele aparecer al cabo de unos dias. Se ve la necesi-
dad de encontrar a la persona perdida, acudir a lugares a los que asistia asiduamente, necesidad
de contacto con ciertos objetos, llanto incontrolable, alteraciones del suefo. Episodios de célera
hacia quienes se considera responsables de la pérdida.

 Fase de desorganizacién y desesperanza: Hay un reconocimiento intelectual de la pérdida, ya no
hay tanto esfuerzo por mantener presente a la persona fallecida. La derrota después de tal lucha
provoca menor energiay sensacion de abatimiento. Soledad mas patente. La ayuda de los demds
disminuye o no es tan efectiva. En esta fase la salud puede ser mas fragil, pueden haber cefaleas,
ansiedad, tension y fatiga.

+ Reorganizacién: Se intenta reanudar la vida social. Puede resultar dificil y no solo depende de la
persona, de sus capacidades y predisposicion, sino que estara condicionado por la situacién so-
cial y laboral previa, las posibilidades econémicas y laborales y la predisposicién del entorno.

Condicionantes de un duelo
+ La pérdida de alguien con quien se ha tenido una estrecha relacién generara mas afliccion que la
de un ser querido que ha permanecido ausente largos periodos.

+ Silas creencias o practicas del sujeto o de sus parientes y amigos impiden o obstaculizan el due-
lo sano.

+ Si se depositaban muchas expectativas en la persona fallecida.

+ Serd mas dificil evolucionar de un duelo si una muerte ha sido repentina que si ha habido tiem-
po para cuidar, reparar, comunicarse.

+ Condicionantes econémicos que hagan la vida mas dificil.

+ La persona vive sola o con otros parientes adultos.

+ Aspecto fisico de la persona durante o al final de su enfermedad. Mutilaciones horribles.
+ Exceso o falta de informacién previas que la persona tenia de la muerte.

+ Larelacién o comunicacién durante el periodo anterior a la muerte.

+ Un patrén de luto que intenta reprimir y retrasar.

Duelo patolégico

+ No hay un momento preciso en que se pueda hacer esta clasificacion. Si vemos algunos signos
que nos indiquen que nos encontramos ante un duelo crénico o de dificil evolucion lo correcto
es ponerse en contacto con el especialista.

+ Accesos de colera y autorreproches en ausencia de culpa.
+ Sensacion de haber sido abandonados.

+ Conservar la creencia de que la ausencia no es definitiva.
+ Anhelo intenso y continuo.

+ Desesperacién profunda.

+ Prolongada ausencia de afliccion.

+ Negacion consciente a la afliccién ante el temor de una crisis emocional. No hacer referencia a la
pérdida.

+ Insomnio y pesadillas relacionadas con la muerte.

+ Sintomas fisicos: dolores de cabeza, palpitaciones, dolores en general.
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4.4,

Aspectos terapéuticos para una evolucién saludable del duelo

« Ofrecer tiempo y espacio para ayudar a recomponer los pensamientos.
+ Permitir la expresion de dolor y afliccion.
+ Senalar a la familia que las vivencias depresivas en esta época son normales.

+ Ayudarles areconocer los propios recursos y los limites de sus capacidades, entendiendo que du-
rante un periodo prolongado puede hablar mucha vulnerabilidad.

« Aprobar los ritos que la familia proponga en memoria del fallecido.
+ Recomendar no precipitarse en la toma de decisiones.
+ Ayudar a estructurar su tiempo, actividades, descanso.

+ Ofrecer los recursos comunitarios que estén disponibles y beneficien al sujeto (grupos de autoa-
yuda, asociaciones de voluntariado, centros de dia).

+ Recomendar la aceptacion de soporte y la oportunidad de crear nuevos lazos.



4.13. ANEXOS

4.13.1. Via subcutanea

La utilizacién de la via subcutanea, por su versatilidad, es la mas adecuada para la administracion de far-
macos a pacientes terminales, permitiendo controlar una amplia sintomatologia en el domicilio.

( ViA SUBCUTANEA )

4 - N 4 - N
{POR QUE? ¢{COMO?
- Facil instauracién y utilizacion. 1. Administracion en bolus:
« Técnica poco agresiva y no dolorosa. + Palomillas 21-23 G.
« Facil acceso. + Tapoén dessilicona.

« Facilita la autonomia del paciente. * Apbsito oclusivo transparente

. Eficaz. 2. Infusién continua:
« Bombas de infusion:
— Elastoméricas.

— Mecaénicas de resorte.

- Evita inyecciones frecuentes.

« Multifuncional.

+ Minimas complicaciones. — Electrdnicas.
\- Ritmo de administracién diverso. ) 3. Hipodermoclisis:
« Sueros isoténicos de 20 a 120ml/h.
( ;CUANDO? A
+ Vémitos. 4 {QUE? h
+ Alteracion de la deglucion. - Cloruro Mérfico. - Hioscina.
- | del estado de conciencia. « Midazolan. « Clonacepam.
+ Intolerancia oral a dosis altas de opiaceos. « Haloperidol. « Escopolamina.
+ Oclusion intestinal. « Dexametasona. « Ketoralaco.
+ Agitacion terminal. « Metoclopramina.  « Cloruro sédico.
+ Agonia. . i . i
S 9 ) S Levomepromacina. Glucosalino.
COMPLICACIONES
+ Infeccion local.
A
4 - A - Enrojecimiento en punto
;DONDE? ) P
é
CUIDADOS de puncién.
» Abdomen. Cambiar la palomilla cada . Hematoma
+ Deltoides. 5-7 dias y siempre que se ) o
. . . « Salida de liquido.
« Pared toracica anterior. detecte alguin problema o q q
ieacid - Sangrado por punto de
. Muslos. complicacion. 9' ; por p
N / puncion.
» Reaccion adversa a la me-
dicacién.

- /
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-

Coagulopatias.

CONTRAINDICACIONES
- Edema generalizado (anasarca).
« Circulacion periférica @ (shock).

+ Infecciones de repeticion en el punto de insercion,

v

EVITAR

« Zonas radiadas.

+ Zonas con cicatrices y edemas.

( COMPATIBILIDADES A

« Morfina con:

MIDAZOLAM.

- ESCOPOLAMINA.

HIOSCINA.

METOCLOPRAMIDA.
HALOPERIDOL + ESCOPOLAMINA.
MIDAZOLAM + ESCOPOLAMINA.

- MIDAZOLAM + HIOSCINA.
.

s

INCOMPATIBILIDADES A

« DEXAMETASONA: No es estable en combina-

cion con otros farmacos. Debe administrarse
séla.

« DIACEPAM: No se pueden utilizar por via

subcutanea.

+ CLORPROMACINA: No se pueden utilizar por

-

via subcutanea.

/




4.13.2. Alimentacion

Aunque la nutricién no es un objetivo prioritario en el paciente terminal, es una de las necesidades ba-
sicas del enfermo. Se pueden producir diversas alteraciones que nos impidan una alimentacién dentro
de unos parametros normales, por lo que nuestro objetivo ira dirigido a paliar la alteracion en el bie-
nestar que les produce, tanto del enfermo terminal como de sus cuidadores informales, es decir buscar
el confort.

ALTERACIONES
« Anorexia.
» Sequedad de boca.
+ Nduseas y Vomitos.
- Sensacién de replecion precoz.
- Estrenimiento.
« Trastornos del gusto.
+ Odinofagia.
+ Problemas obstructivos (Disfagia, Suboclusiones).

+ Infecciones orofaringeas.

- J
v v
4 VALORAR h 4 CUIDADOS h
+ Estado de nutricién e hidratacién. « Alimentacién en pequefa cantidad y con
+ Estado de la boca. mas frecuencia.
- Preferencias e intolerancias alimentarias. + Proporcionar liquidos si su estado lo per-
mite.

« Trastornos del gusto.
« Informary apoyar a la familia aconsejando

» Necesidad de ayuda. i
que no obliguen al enfermo a comer.

- Sondas de alimentacién. ] .
+ Adecuar la dieta y textura de los alimentos,

utilizando preparados comerciales si se
. Disfagia, Suboclusiones. considera oportuno.

+ Infecciones orofaringeas. » Cuidados de la sonda de alimentacion.

+ Lugar de alimentacién adecuado en cada

momento (mesa, cama).
NG J

« Anorexia, Nauseas, Vomitos.
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4.13.3. Higiene

Es una necesidad basica del enfermo. Que no se pueda cubrir nos puede llevar a una serie de alteracio-
nes que pueden producir la falta de bienestar en el paciente.

Nuestro objetivo ira dirigido a que se cubra esta necesidad lo mas correctamente posible.

DONDE:
El lugar natural en cada momento:
 Ducha.

CUANDO:

Diario.

Y

A demanda.
« Cama.

4

. COMO:
PORQUE: (

 Ensefanzay ayuda.

Confort.

B « Utilizar elementos que ayuden a la autoestima.
Prevencion.

« Suministrar material de ayuda.

CUIDADOS:
« Limpieza con aguay jabon.

» Secado correcto.

« Hidratacién de la piel.

« Valorar el riesgo de accidente.

N J
y Yy
COMPLICACIONES: EVITAR:
Alteracion en el bienestar. Pérdida de intimidad.




4.14. VADEMECUM

PREPARADO NOMBRE COMERCIAL PRESENTACIONES
MAYGACE Comp. 160 mg (envase de 30)
Comp. 40 mg (envase de 100)
ACETATO BOREA Sol oral 200 mg/5ml (fras. 120 y 240 ml)
DE MEGESTROL Comp.160 mg (envase de 30)
MEGEFREN Sobres 160 mg (envase de 30)

Comp. y Sobres de 160 mg (env de 30)

ACETIL SALICILATO
DE LISINA

INYESPRIN ORAL
INYESPRIN

Forte, sobres 1,8 g (envase 20 y 40)
Normal, sobres de 900 mg (envase de 20)
Normal, vial de 900 mg (envase 6y 12)

AMOXI-CLAVULANICO

AMOXI-CLAVULANICO

24 grageas o sobres 500/125 mg
24 cép. o sobres 875/125 mg

Comp.10y 25 mg (env. 24) Comp. de 25 mg

AMITRIPTILINA TRYPTIZOL (envase de 60)
Comp.de 50y 75 mg (env.30)
BACLOFENO LIORESAL Comp.de 10y 25 mg (env de 30)
IPRATROPIO ATROVENT MONODOSIS Sol inhal. 250 y 500 mcg. (env. 20 dosis)
BROMURO DE SPIRIVA 30 Caps inhalatorias 22.5 mcg.
TIOTROPIO Cohandihaler
Amp. 0,3 mg./Tml .(env 6)
BUPRENORFINA BUPREX Comp.subling.0,2 mg (env de 10y 20)
BUPROPION ZYNTABAC Comprimidos de 150 mg
BUTILBROMURO DE Ampollas de 20 mg (envase de 6 amp.)
HIOSCINA BUSCAPINA
Comp. de 200 mg (env 50 y 100)
CARBAMACEPINA TEGRETOL Comp. de 400 mg (env 30y 100)
CISAPRIDA PREPULSID Solucion oral 1 mg/ml.
Comprimidos 5 mg
CITALOPRAM SEROPRAM Comprimidos 20 mg
Comprimidos de 30 mg
12 comp. 250 mg
CLARITROMICINA 14y 21 comp. 500 mg
CLARITROMICINA 12 sobres 250 mg
KLACID 14y 21 sobres 500 mg
100 ml. sol. 250 mg./5 ml.
MEBONAT Ampollas 300 mg./10ml. (env.5)
CLODRONATO HEMOCALCIN Caps. de 400 mg
CLOMIPRAMINA ANAFRANIL Grageas 10y 25 mg
Comp.de 75 mg
Comp. 25y 100 mg
CLORPROMACIANA LARGACTIL Gotas: 1 gota=1mg
Ampollas de 25 mg
COLESTERAMINA EFENSOL 40 sobres unidosis
BISOLTUS 200 ml. soluc. 10 mg/5 ml.
CODEINA CODEISAN 10y 20 comp. 28,7 mg

COD- EFFERALGAN

500 mg. paracetamol+30 mg de codeina
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PREPARADO

NOMBRE COMERCIAL

PRESENTACIONES

DEFLAZACORT

DEZACORT
ZAMENE

Comp.de 6y30mg
Gotas (1 gota=1 mg)

DEXAMETASONA

FORTECORTIN

3 ampollas 4 mg/ ml.
1 ampolla 40 mg/5ml.
30 comp. 1 mg.

DEXTROMETORFANO

ROMILAR

20 comp.de 15 mg
20 ml gotas 15 mg /ml.
200 ml jarabe 15 mg/5ml.

DIACEPAM

DIACEPAM

VALIUM

30y 100 comp. de 2 mg
30y 100 comp. de 5 mg
30 comp.de 10 mg
20 comp.de 25 mg

30 comp.de 5 mg
25 comp.de 10 mg
6 amp. 10 mg/2ml.

DICLOFENACO

DICLOFENACO

VOLTAREN

Comp. de 50 mg.( env 40)

Supos. 100 mg (env 12)

Retard comp. recub 100 mg (env 20)
Amp. 75 mg/3 ml. (env 6)

Retard céps. 100 mg (env 4, 28)
Retard comp.75 mg (env 20)

Retard comp. recub 75 mg (env 20)

DIGOXINA

DIGOXINA

50 comp. 0,25 mg

DIHIDROCODEINA

CONTUGESIC

Retard comp. de 60 mg (env 20 y 60)
Retard comp. de 90 mg (env 60)
Retard comp. de 120 mg (env 60)

DOXEPINA

SINEQUAN

Céps. de 25 mg (env 30y 100)

ESCOPOLAMINA CLH

ESCOPOLAMINA

Amp. de 0,5 mg (uso Hospitalario)

ETIDRONATO OSTEUM Comp. de 200 mg. (env de 30y60)
FENITOINA Ampollas 250 mg./5 ml (env 1)
FENITOINA <
EPANUTIN Céps 100 mg (env 100)
Susp 125 mg/5 ml (fras 120 ml.)
Amp. 200 mg/1 ml (env 10)
FENOBARBITAL LUMINAL Comp. de 10 mg (env 50)
«100» parch. 10 mg (env 5)
FENTANILO parches DUROGESIC «25» parch. 2,5 mg (env5)
Transdérmicos «50» parch. 5 mg (env 5)
«75» parch. 7,5 mg (env 5)
FENTANILO CITRAT
oc ° ACTIQ Chupa-chups
Oral transmucosa
FLAVOXATO URONID Comp. de 200 mg (env 60)
Céps.50 mg (7), 100y 200 mg (7), 150 mg (1)
FLUCONAZOL DIFLUCAN Susp 50 y 200 mg/5 ml (fras 35 ml)
Caps 20 mg (env 14y 28)
FLUOXETINA PROZAC Comp.dispers 20 mg (env 14y 28)

Sobres 20 mg (env14y 28)
Sol 20 mg/5 ml (fras 70 y 140)




PREPARADO NOMBRE COMERCIAL PRESENTACIONES
FLUVOXAMINA DUMIROX Comp. de 50y 100 mg (env de 30)
FUROSEMIDA 10y 30 comp. de 40 mg
FUROSEMIDA
SEGURIL 5 ampollas 20 mg/2 ml.
GABAPENTINA NEURONTIN Cdps 300 mg y 400 mg (env 90)

Comp. recub 600 y 800 mg. (env 90)

Gotas 2mg/ml (env 15y 30 ml)

HALOPERIDOL HALOPERIDOL Comp. 10 mg (env 30)
Amp. 5mg/ml (env 5)
Comp. recub.600 mg (env 30)
IBUPROFENO Retar comp.800 mg (env 40)
IBUPROFENO Grageas 400 mg (env 30)
NEOBRUFEN Sobres eferv.600 mg (env 40)
Supo 500 mg (env 12)
Grageas 10 mg (env 60)
TOFRANIL Grageas 25 mg (env 50)
IMIPRAMINA Grageas 50 mg (env 30)
TOFRANIL PAMOATO Céps 75y 150 mg (env 28)

Retard céps 75 mg (env 20)

INDOMETACINA INACID Caps 25 mg (env 20y 50)
Supo 50y 100 mg (env 12)
KETOKONAZOL KETOISDIN Comp. de 200 mg (env 1)
TORADOL Comp. 10 mg (env 10y 20)
KETOROLACO DROAL Ampollas 30 mg./ml (6 amp.)
LEVOFLOXACINO TAVANIC 5y 10 comp. 500 mg
Gotas 40 mg/ml (fras.10 ml)
LEVOMEPROMACINA SINOGAN Comp. 25y 100 mg (env 20)
Amp. de 25 mg (env 10)
LORACEPAM 30 comp.de 1 mg
LORAZEPAM 20 comp. de5 mg
ORFIDAL 20y 50 comp. de Tmg
MEPERIDINA DOLANTINA Amp.100 mg/2ml (env 1y 10)
Céps 575 mg (env 12)
LASAIN Amp. 2,5 g/5 ml (env 5)
METAMIZOL Supo 1g (env 6)
Cép. 575 mg (env 10, 20)
NOLOTIL Vial 2g. 10 ml (env 5)
Sup. 1gy 500 mg (env 6)
METILFENIDATO RUBIFEN Comp. de 10 mg (env 30)

METILPREDNISOLONA

SOLU- MODERIN

Ampo.de 40,125mgy 1,29
Comp. de 40, 16 mg
Comp. retard de 8 mg

URBASON Ampo. 20, 40'y 250 mg
Comp. de 10mg (30 y 60)
METOCLOPRAMIDA PRIMPERAN Gotas 0.260 mg/100 ml (60mi)

Solucién 5 mg./5 ml. (250ml)
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PREPARADO NOMBRE COMERCIAL PRESENTACIONES
Ampollas 5 mg./5 ml (env 10)
MIDAZOLAM DORMICUN Ampollas 15 mg/3 ml (env 5)
MOCLOBEMIDA MANERIX Comp. de 150 mg (env 100y 30)

Comp. de 300 mg (env 30y 60)

MORFINA (FORMULACION

Morfina en solucién acuosa

MAGISTRAL) 5mg./cc csp 200cc
SEVREDOL Compr.10y 20 mg (12 env)
MOREFINA Compr.10 mg y 30 mg (60)
MST CONTINUS Compr.60 mg (30 y 60)
Compr.100mg (30 y 60)
Compr.200mg (30)
CLORURO MORFICO Amp.1% 1ml (env 1y 10)
Amp.2% 2 ml (env 1y 10)
ACTIRA
MOXIFLOXACINO OCTEGRA Comp.de 400 mg (5y 10)
PROFLOX
Céps. 250 mg (env 30)
NAPROXENO Comp. recub.500 mg (env 40)
NAPROXENO
Supo.500 mg (env 12)
NAPROSYN Comp.500 mg (env 40)
Sobres 500 mg (env 40)
NISTATINA MYCOSTATIN Solucién 1cuch. = 10ml
YATROX Amp.4 mg./2 mly 8mg/4ml (env 5)
ONDANSETRON Comp.4y8mg(env6y 15)
ZOFRAN Zydis liof 4y 8 mg (env 10)
OXIBUTINA DITROPAN Comp. de 5 mg (env 60)
GELOCATIL Comp.500y 650 mg (env 10y 20)
PARACETAMOL Comp. eferv.1g (env 8y 20)
PARACETAMOL Comp. eferv 500 mg (env 20)
Céps. 500 mg (env 24)
EFFERALGAN Supo.150, 300 mg (env 6) y 600 mg (env 10)
Odis comp.dis 500 mg (16)
PAROXETINA SEROXAT Comp. 20 mg (env de 14, 28, 56)
DACORTIN 30 comp. de 2.5 mgy 30 mg
PREDNISONA 30y 60 comp.de5 mg
PREDNISONA ALONGA 30 comp. 10y 50 mg
PROPANTELINA PRO-BANTINE Grageas 7,5y 15mg
PROPOXIFENO DEPRANCOL Cap. Lib. sostenida 150 mg (envase 10)
RISPERIDONA RISPERDAL Soluc. oral 1 mg =1 ml. Env (30 ml.)
Comp. 1 mg (env 60)
VENTOLIN INHALADOR 200 dosis 100 mcg./puff
SALBUTAMOL VENTOLIN RESPIRADOR Sol inhal 0.5% (env 10ml)
SERTRALINA BESITRAN Comp. de 50 100 mg (env 30)

Gotas 20 mg./ml (env 60 ml)

TERBUTALINA

TERBASMIN TURBUHALER

200 dosis 500 mcg /puff




PREPARADO NOMBRE COMERCIAL PRESENTACIONES
DETRUSITOL Comp. de 2 mg (env 56)
TOLTERODINA
UROTROL Comp. recubiertos de 2 mg (env 56)
Caps.50 mg (env 20y 60)
TRAMADOL Sup. 100 mg (env 6)
Amp 100 mg/2ml (env 5)
TRAMADOL Got.100 mg/ml.(fras10y30ml)
ADOLONTA Sup.100 mg.(env 6y 12)
Comp. Retard 100, 150, 200 mg (env de 20 y 60)
TRADONAL Caps. retard 50, 100, 150, 200 mg (env 60)
Comp. 100 mg (env 30y 60)
TRAZADONA DEPRAX Comp. 25y 50 mg (env 30)
Amp 50 mg /5 ml (env 10)
VENLAFAXINA VANDRAL Comp. 37,5 (env 60), 50 mg (env 30), 75mg (env 60)

Caps. Retard 75y 150 mg
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. ASAMBLEA PARLAMENTARIA DEL CONSEJO DE EUROPA. RECOMENDACION 1418

. La vocacién del Consejo de Europa es proteger la dignidad de todos los seres humanos y los derechos
que nacen de ella.

. El progreso médico, que hoy hace posible curar enfermedades hasta ahora intratables, el avance de
la técnica y el desarrollo de los sistemas de resucitacion, que hace posible prolongar la vida de una
persona, retrasan el momento de la muerte. En consecuencia, con frecuencia se ignora la calidad de
vida de los enfermos terminales, la soledad a la que se ven sometidos, su sufrimiento, el de sus fami-
liares y el del personal sanitario que los trata.

. En 1976, en su resolucién 613, la Asamblea declaré que estaba «convencida de que lo que los enfer-
mos terminales quieren es, principalmente, morir en paz y dignidad con el apoyo y la compafiia, si es
posible, de su familia y amigos». La Recomendacidn 779 afadié que «prolongar la vida no debe ser,
en si mismo, el fin exclusivo de la practica médica, que debe preocuparse igualmente por el alivio del
sufrimienton».

. Mas tarde, la Convencién Europea para la Proteccién de los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser
Humano, en relacién con la Aplicacion de la Biologia y la Medicina, ha sentado principios importan-
tesy afirmado el camino, aun cuando no se refiera explicitamente a las necesidades especificas de los
enfermos terminales o moribundos.

. La obligacién de respetar y proteger la dignidad de estas personas, deriva de la inviolabilidad de la
dignidad humana en todas las etapas de la vida. El respeto y proteccién encuentra su expresién en pro-
porcionar un medio adecuado que permita al ser humano morir con dignidad.

. Esta tarea debe llevarse a cabo especialmente en beneficio de los miembros mas vulnerables de la
sociedad, tal y como demuestran muchas experiencias de sufrimiento del presente y del pasado mas
préximo. De la misma forma que el ser humano comienza su vida en la debilidad y la dependencia, ne-
cesita proteccion y apoyo al morir.

. Los derechos fundamentales que derivan de la dignidad del paciente terminal o moribundo se ven ame-
nazados por diversos factores:
- Las dificultades de acceso a los cuidados paliativos y buen manejo del dolor.

+ La frecuente falta de tratamiento del sufrimiento fisico y de las necesidades psicoldgicas, sociales
y espirituales.

+ La prolongacion artificial del proceso de muerte, ya por el uso desproporcionado de medios técni-
cos, ya por la continuacion del tratamiento sin consentimiento del paciente.

+ La falta de formacién continuada y apoyo psicolégico a los profesionales sanitarios que trabajan
en la medicina paliativa.

+ Lainsuficiencia de apoyo y asistencia a los familiares y amigos de los pacientes, que también pue-
de aumentar el sufrimiento humano en sus distintas dimensiones.

+ Eltemor de los pacientes a perder el control sobre si mismos y convertirse en una carga, en seres
dependientes por completo de sus familiares o de instituciones.

+ Lacarencia oinadecuacién de un entorno social e institucional en el que uno pueda separarse para
siempre de sus familiares y amigos en paz.

« Lainsuficiente asignacién de financiacion y recursos para la asistencia y apoyo de los enfermos ter-
minales o moribundos.

+ La discriminacion social del fenémeno de la debilidad, el morir y la muerte.
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8. LaAsambleainsta a los Estados miembros a que su Derecho interno incorpore la proteccién legal y so-
cial necesaria contra estas amenazas y temores que el enfermo terminal o moribundo afronta, y en par-
ticular sobre:

+ El morir sometido a sintomas insoportables (por ejemplo, dolor, ahogo, etc.).

+ La prolongacién del proceso de la muerte contra la voluntad del enfermo terminal.
+ El morir en el aislamiento social y la degeneracion.

+ El morir bajo el temor de ser una carga social.

+ Las restricciones a los medios de soporte vital por razones econémicas.

« La falta de fondos y recursos materiales para la asistencia adecuada del enfermo terminal o mori-
bundo.

9. Por tanto, la Asamblea recomienda que el Comité de Ministros inste a los Estados miembros del Consejo
de Europa a respetar y proteger la dignidad de los enfermos terminales o moribundos en todos los as-
pectos:

+ Afirmando y protegiendo el derecho de los enfermos terminales o moribundos a los cuidados pa-
liativos integrales, de modo que se adapten las medidas necesarias para:

— Asegurar que los cuidados paliativos son un derecho legal e individual en todos los Estados
miembros.

— Proporcionar un acceso equitativo a los cuidados paliativos a todas las personas moribundas o
en fase terminal.

— Garantizar que los familiares y amigos son animados a acompanar al enfermo terminal o mori-
bundo y reciben un apoyo profesional en tal empeno. Si la familia y/o las asociaciones de cual-
quier tipo resultan ser insuficientes o limitadas, se deben facilitar métodos alternativos o com-
plementarios de asistencia médica.

— Contar con organizaciones y equipos de asistencia ambulatoria, que aseguren la asistencia pa-
liativa a domicilio en los casos en que esté indicada.

— Asegurar la cooperacion entre todas las personas y profesionales implicados en la asistencia del
moribundo o la persona en fase terminal.

— Garantizar el desarrollo y mejora de los estandares de calidad en los cuidados del enfermo ter-
minal o moribundo.

— Asegurar que la persona en fase terminal o moribunda recibira un adecuado tratamiento del do-
lor (a menos que el interesado se niegue) y de cuidados paliativos, incluso si tal tratamiento tie-
ne como efecto secundario el acortamiento de la vida.

— Garantizar que los profesionales sanitarios reciben formacién para proporcionar una asistencia
médica, de enfermeria y psicoldgica a cualquier enfermo terminal o moribundo, en el seno de
un equipo coordinado y segun los estdndares mas altos posibles.

— Crear e impulsar centros de investigacion, enseflanza y capacitacion en los campos de la medi-
cinay los cuidados paliativos, asi como en tanatologia interdisciplinar.

— Garantizar que al menos los grandes hospitales cuenten con unidades especializadas en cuida-
dos paliativos y hospicios, en los que la medicina paliativa pueda desarrollarse como parte in-
tegral del tratamiento médico.

— Asegurar que la medicinay los cuidados paliativos se asientan en la conciencia publica como un
objetivo importante de la medicina.



Protegiendo el derecho de las personas en fase terminal o moribundas a la autodeterminacién, al
tiempo que se adoptan las medidas necesarias para:

— Dar eficacia al derecho de la persona en fase terminal o moribunda a una informacién veraz y
completa, pero proporcionada con compasién, sobre su estado de salud, respetando, en su
caso, el deseo del paciente a no ser informado.

— Hacer posible que el enfermo terminal o la persona moribunda pueda consultar a otro médico
distinto del que le atiende habitualmente.

— Garantizar que ningun enfermo terminal o persona moribunda sea tratada contra su voluntad
y que en esta materia no actua bajo la influencia o presién de un tercero. Ademas, se debe ga-
rantizar que su voluntad no se configura bajo presiones econdmicas.

— Asegurar que se respetara el rechazo a un tratamiento especifico recogido en las directivas
avanzadas o testamento vital de un enfermo terminal o persona moribunda. Por otra parte, se
deben definir criterios de validez sobre la coherencia de tales directivas avanzadas, asi como so-
bre la delegacién en personas proximas y el alcance de su autoridad para decidir en lugar del
enfermo. También se debe garantizar que las decisiones de las personas proximas que se su-
brogan en la voluntad del paciente —que habran de estar basadas en los deseos expresados
con anterioridad por el paciente o en presunciones sobre su voluntad— se adoptan sélo si el
paciente implicado en esta situacién no a formulado deseos expresamente o si no hay una vo-
luntad reconocible. En este contexto, siempre debe haber una conexion clara con los deseos ex-
presados por la persona en cuestion, en un periodo de tiempo cercano al momento en que se
adopte la decision —deseos referidos especificamente al morir—, y en condiciones adecuadas,
es decir, en ausencia de presiones o incapacidad mental. Se debe asi mismo garantizar que no
seran admisibles las decisiones subrogadas que se basen en los juicios de valor generales im-
perantes en la sociedad, y que, en caso de duda, la decision se inclinara siempre por la viday su
prolongacion.

— Garantizar que —no obstante la responsabilidad ultima del médico en materia terapéutica— se
tienen en cuenta los deseos expresados por un enfermo terminal o persona moribunda en rela-
cién con formas particulares de tratamiento, siempre que no atenten contra la dignidad humana.

Respaldando la prohibicion de poner fin a la vida intencionadamente de los enfermos terminales
o las personas moribundas, al tiempo que se adoptan las medidas necesarias para:

— Reconocer que el derecho a la vida, especialmente en relacién con los enfermos terminales o las
personas moribundas, es garantizado por los Estados miembros, de acuerdo con el articulo 2 de
la Convencion Europea de Derechos Humanos, segun la cual «<Nadie serd privado de su vida in-
tencionadamente...».

— Reconocer que el deseo de morir de un enfermo terminal o una persona moribunda no puede,
por si mismo, constituir una justificacion legal para acciones dirigidas a poner fin a su vida.

139

ANEXOS



Il. ENCUESTA DE ATENCION A PACIENTES TERMINALES

Somos un equipo de profesionales sanitarios que estamos haciendo un estudio sobre la atencién a los
pacientes terminales de cancer en la Comunidad Auténoma Vasca. Pedimos su ayuda solicitando que
rellene esta encuesta, con la que pretendemos conocer mejor la situacién de la atencion mencionada.

Rogamos contestar de forma sincera y meditada sin ahorrar criticas. También son interesantes los co-
mentarios escritos al final de la encuesta. Creemos que su opinién nos resultard muy valiosa para hacer
un diagndstico de la situaciéon y proponer mejoras en la asistencia a este grupo de pacientes.

1. Sefale su especialidad:

[J Médico-Quirargica. ;Cudl?:............covvvnnnn.

[J] Médica CUal?:
[J Enfermeria (CUal?:
[J Otra (CUal?:

2. Senale su actividad:
Quirdrgica

Médica hospitalaria
Cuidados Paliativos
Unidad de Dolor
Hospitalizaciéon a Domicilio

Atencién Primaria

O o0Oo0o0ogogd

(017

3. Senale su centro de trabajo:
Hospital de agudos

Hospital Comarcal

Hospital media-larga estancia
Centro de Salud / Ambulatorio
Clinica privada

Residencia Asistida

I I A I e I e B e I R

Otros (indique cudl): .......coeviiiiiiiiiiin,

ATENCION DOMICILIARIA AL PACIENTE EN SITUACION TERMINAL EN LA COMUNIDAD AUTONOMA DEL PAIS VASCO

4, Sisu actividad es en Asistencia Primaria, indique el tipo de poblacién que atiende:
[J Claramente urbano
[J Mas urbano que rural
(] Mas rural que urbano

(] Claramente rural

5. iA qué comarca sanitaria pertenece?

(] ALAVA [J Comarca Araba

[] GIPUZKOA [] Gipuzkoa Este [J Gipuzkoa Oeste

[] BIZKAIA: [J Comarca Bilbao [J M. Izquierda - Encartaciones
[J Comarca Interior [J Comarca Uribe
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6. iCudntos pacientes terminales, por término medio, atendio en el ano 20027
No: el

10.

. Delos recursos asistenciales disponibles en nuestra Comunidad Auténoma para la atencién a los pa-

cientes terminales, sefale cudl/es conoce (privados o publicos):

O 0000 d

Unidades de Cuidados Paliativos

Programas de Atencién Primaria

Equipos coordinadores-consultores de cuidados paliativos
Hospitalizaciéon a Domicilio

Residencias Asistidas

. Marque con una X aquella/s modalidad/es asistencial/es a las que Vd. recurre para tratar o cuidar a

sus pacientes terminales. En las opciones marcadas ponga un numero que indique su prioridad (el 1
seria el mas frecuente, el 2 el siguiente, etc.).

0
0
0
0
0
0
0
0

__Hospital de agudos

___Unidad de Cuidados Paliativos (] Publica [l Privada
__Hospital Comarcal

__Hospitalizacién a Domicilio (] Publica [] Privada
___Atencion desde el Centro de Salud

__Centro privado

__Residencia Asistida L] Publica [J Privada

__Otros (indique cual): .....ooovviiiiiiniinienn..

. iCémo valora el grado de accesibilidad a los recursos publicos de atencién a pacientes terminales?

Puntie de 1 a 5 (1 muy facil - 5 muy dificil).

[J Unidades de Cuidados Paliativos

[J Programas de Atencién Primaria

[J Equipos coordinadores-consultores de cuidados paliativos
[J Hospitalizacién a Domicilio

[J Residencia Asistida

[J OtroS woveeeeieieieieieeenns

Los pacientes terminales que Vd. ve, por orden de frecuencia, ;Dénde fallecen? (El 1 seria el mas fre-
cuente).

[J __ Hospital de Agudos

[] __ Unidad de Cuidados Paliativos

[J __ Domicilio con Hospitalizacién a Domicilio

[J__ Domicilio a cargo de su Médico de Familia

[J __ Hospital Comarcal

[J__ Centro privado

[J__ Oftros centros

[1 Lo desconozco
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11.

12.

13.

14.

(Cual seria en su opinion el lugar mas adecuado (en general) para el fallecimiento de un paciente ter-
minal?

[J Su hospital de referencia

[J Unidad de Cuidados Paliativos

[J Domicilio

I @ 1 (o N PP

En su opinién, para la atencion de estos pacientes, ;Qué deberia ser potenciado? (El 1 seria el de ma-
yor potenciacioén, el 2 el siguiente, etc.).

[J__ Camas en los hospitales de agudos

[J__ Camas en hospitales comarcales

[J __Unidades de Cuidados Paliativos

[J __ Hospitalizacién a Domicilio

[J__ Programas de Atencién Primaria

[J __ Creo que existen recursos suficientes

I O { o L PP

{Cémo calificaria la coordinacion entre las distintas opciones asistenciales? (El encuestado sefalara

con una X la casilla que corresponda a su Centro, adjudicando una puntuacién a las demas segin lo
siguiente:

1 No hay ninguna relacion

2 Hay relacién, pero poca

3 Existe una relacién adecuada
4 Hay muy buena relacién

0 Nolosé

[J __Hospital de agudos

[J __ Hospital Comarcal

[J __ Hospital media-larga estancia / Unidad de Cuidados Paliativos
[J__ Centro de Salud /Ambulatorio

[J __Clinica privada

[J __ Hospitalizaciéon a Domicilio

[J __ Otros (indique cual):

En su actividad asistencial con pacientes terminales ; Qué es lo que mds le falta? (Puntuar, siendo el 1
la mayor carencia, el 2 el siguiente, etc.)

[J__ Tiempo

] _ Medios materiales

[J__ Conocimientos tedrico-practicos

[J__ Ayudas sociales

[ 1 __ Relaciones fluidas con otros niveles asistenciales

(I O ] 1 - 1



15. ;Qué cree Vd. que haria falta para mejorar la coordinacién entre los distintos niveles asistenciales?
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