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ATENCION A LA EPOC AL FINAL DE LA VIDA.
CUIDADOS PALIATIVOS

Puntos clave:

* Muchos pacientes con EPOC avanzada pueden beneficiarse de
los cuidados paliativos (CP).

* Los CP estan infrautilizados en la EPOC y deben valorarse en pa-
cientes que persistan sintomaticos a pesar de un tratamiento 6ptimo
de su enfermedad.

Cuidados paliativos en la EPOC

Los CP son las atenciones que se brindan para mejorar la calidad de
vida de los pacientes con una enfermedad grave o potencialmente
mortal. La meta de los CP es prevenir o tratar los sintomas de una en-
fermedad, los efectos secundarios del tratamiento y los problemas
psicoldgicos, sociales y espirituales relacionados con una enfermedad
0 su tratamiento'?.

Los CP no se limitan a pacientes oncoldgicos con enfermedad ter-
minal. Muchos pacientes con una insuficiencia organica avanzada,
como la EPOC, pueden beneficiarse de ellos. Los CP por si mismos no
aceleran la muerte y mejoran la calidad de vida3.

Sintomas de los pacientes con EPOC avanzada

Los pacientes con EPOC muy grave (BODE > 6) tienen a menudo
tantos o mas sintomas fisicos y emocionales, ademas de mayor limi-
tacion funcional y peor calidad de vida, que los pacientes con neopla-
sias avanzadas*S,

Entre los sintomas asociados a la EPOC avanzada el mas prevalente
es la disnea (presente en el 97% de los pacientes), la somnolencia, la
falta de energia (68%) y el dolor (43%). La presencia de depresién se
puede detectar en casi el 50% de los pacientes, mientras que la preva-
lencia de ansiedad alcanza el 25%. Muchas veces los sintomas coexis-
ten.

Dada la larga evolucién de la enfermedad, los sintomas pueden pa-
sar desapercibidos si no se interroga de forma dirigida. Los pacientes
acaban incorporando los sintomas y las limitaciones derivadas de es-
tos a su estilo de vida’=.

P10. ;Como tratar la EPOC al final de la vida?

Puntos clave:

* Los CP son complementarios y no sustituyen al tratamiento con-
vencional de la EPOC.

* Los CP deben basarse en las necesidades de los pacientes y no en
la esperanza de vida.

 La comunicacién con el paciente y los familiares o cuidadores es
fundamental y constituye una herramienta terapéutica esencial que
da acceso al principio de autonomia, al consentimiento informado, a
la confianza mutuay a la seguridad e informacién que el paciente ne-
cesita para recibir ayuda y ayudarse a si mismo.

* Se debe atender de forma especial al tratamiento farmacolégico
de la disnea y de la ansiedad y/o depresion.

Los pacientes con EPOC avanzada tienen una carga de sintomas
similar o mayor que la de los pacientes oncoldgicos, con menores po-
sibilidades de recibir CP, a pesar de que estos han demostrado mejorar
los sintomas y la calidad de vida de estos pacientes sin disminuir, e
incluso aumentando, la supervivencia. Una de las caracteristicas de la
EPOC es su incertidumbre prondstica, por lo que la decisioén de iniciar
CP para el control de sintomas refractarios a la terapia convencional
no debe basarse en la esperanza de vida, sino que se deben incorporar
segln las necesidades del paciente mediante la valoracion periddica
de los sintomas y la incorporacién progresiva de las medidas de palia-
cién sin abandonar el tratamiento reglado de la enfermedad (fig. 1).
Los CP son complementarios al resto de tratamientos establecidos,
entre los que se incluye la ventilacién mecdnica no invasiva. La inten-
sidad y la relacién entre los tratamientos clasicos y los CP deben mo-
dularse durante el curso de la enfermedad.

La comunicacién con el paciente y sus familiares es fundamental;
debe contemplar sus deseos y respetar sus creencias, e incluir sus
preferencias en caso de descompensacion grave. Esta comunicacion
debe realizarse preferentemente con el paciente estable, a través de
varias entrevistas, y las preferencias del paciente deben reflejarse en
la historia clinica y revaluarse durante la evolucién de la enfermedad.
En caso de crisis con riesgo vital sin toma previa de decisiones, puede
ser Gtil pactar con el paciente y su familia el limite de las intervencio-
nes. Junto a la optimizacién del tratamiento broncodilatador y la apli-
cacién de medidas no farmacolégicas, como la rehabilitacién, el uso
juicioso de morficos a dosis bajas (tabla 1) ha demostrado mejorar la
disnea refractaria con unos efectos secundarios prevenibles y trata-
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Figura 1 Escalonamiento del tratamiento de la disnea en pacientes con EPOC. El cam-
bio de nivel no implica en ningin caso abandonar el tratamiento anterior

bles, sin aumentar la mortalidad incluso en pacientes con EPOC avan-
zada e insuficiencia respiratoria. Por el contrario, las benzodiacepinas
no parecen ser de utilidad excepto en casos seleccionados.

Los CP buscan mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus fa-
milias cuando se enfrentan a los problemas asociados a enfermedades
amenazantes para la vida a través de la prevencién y el alivio del sufri-
miento mediante su identificacién temprana unida a una evaluacién y
tratamiento impecable del dolor y otros problemas: fisicos, psicol6gi-
cos o espirituales’. Los CP deben incorporarse progresivamente a lo
largo de la enfermedad, sin esperar a que el riesgo de fallecimiento del
paciente se considere elevado a corto plazo. Es fundamental no con-
fundir los CP con la sedacién paliativa —que es solo una parte de los
CP— en la que se busca la disminucién deliberada del nivel de cons-
ciencia del paciente mediante la administracién de los firmacos apro-
piados con el objetivo de evitar un sufrimiento intenso e innecesario
causado por uno o mas sintomas refractarios a los tratamientos habi-
tuales. Los profesionales sanitarios que atienden a estos pacientes de-
beran estar familiarizados con los CP y, si no lo estan o la atencion es
compleja, deberdn contactar con un equipo de soporte de CP.

Tabla 1
Dosis recomendadas de mérfico al inicio del tratamiento, ajuste y mantenimiento

En algunos estudios se ha demostrado que los pacientes con EPOC
avanzada tienen una carga de sintomas similar o mayor a la de los
pacientes con cancer de pulmén no operable, con mas sintomas fisi-
cos, sociales y emocionales, y mayor prevalencia de depresion'*'2, Los
CP disminuyen los sintomas, mejoran la calidad de vida e incluso en
algunos ensayos se ha demostrado un aumento de la supervivencia.
En un estudio realizado en pacientes con cancer de pulmén no opera-
ble, el inicio temprano de los CP se asoci6 a una esperable mejoria de
la calidad de vida, pero también a un aumento de la supervivencia®*.
En otro estudio, realizado en pacientes con enfermedades respirato-
rias avanzadas (de los cuales un 54% tenian EPOC), se obtuvieron re-
sultados similares'. Desafortunadamente, los pacientes con EPOC
tienen menos posibilidades de recibir atencién paliativa que los pa-
cientes oncol6gicos' 131416,

A pesar del mayor conocimiento de los factores prondsticos en la
EPOC, la supervivencia de un paciente individual sigue siendo incier-
ta. Algunos pacientes con EPOC grave permanecen estables durante
meses, mientras que otros pierden rapidamente funcionalidad y falle-
cen. Ademas, la EPOC se caracteriza por presentar exacerbaciones que
pueden ocurrir de forma impredecible y que en las fases avanzadas de
la enfermedad se asocian a un marcado incremento de la mortalidad.
Aunque se sabe que cada exacerbacién aumenta el riesgo de falleci-
miento y que es muy probable que el fallecimiento se produzca en los
dias o semanas posteriores a una exacerbacion, se desconoce si la ac-
tual exacerbacién serd la Gltima de un paciente concreto. Esto puede
llevar a lo que algunos autores han denominado “paralisis pronésti-
ca”, en la que el médico pospone el inicio de los CP por no poder pre-
decir la supervivencia, aun cuando el paciente presente sintomas que
podrian beneficiarse de estos.

En la EPOC hay muchos factores reconocidos de peor pronéstico,
tanto en variables individuales como agrupadas en los llamados indi-
ces multicomponente. Sin embargo, ninguno de ellos ofrece una sufi-
ciente fiabilidad pronéstica a nivel individual a corto plazo. Una de las
aproximaciones clasicas propuestas para valorar la necesidad de CP es
la denominada pregunta sorpresa: ;Me sorprenderia que mi paciente
falleciera en los préximos 12 meses? En caso de que la repuesta sea
negativa, el paciente se consideraria candidato a CP. Aunque esta pre-
gunta tiene la ventaja de obligar a plantearse la necesidad de CP, mu-
chos autores consideran que su uso exclusivo no es til en los pacien-
tes con EPOC y puede retrasar innecesariamente el inicio de los CP".
Por otra parte, el margen de error con esta pregunta en la EPOC es
excesivamente alto. En consecuencia, la decision de iniciar los CP no
debe basarse en la esperanza de vida, sino que estos se deben incor-
porar progresivamente seg(in las necesidades del paciente —median-
te la valoracién peri6dica de los sintomas y la incorporacién progresi-
va de las medidas paliativas— sin abandonar el tratamiento reglado
de la enfermedad (fig. 1).
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La planificacién de los cuidados avanzados es siempre la estrategia
preferible. Esta planificacién debe basarse en un proceso de comuni-
cacion con el paciente en fase estable para ayudarle en la toma de
decisiones contemplando sus opiniones, preferencias, valores y
creencias para facilitar al equipo médico la toma de decisiones, inclu-
yendo las que se refieren al final de vida. Las intervenciones en estos
pacientes deben ser de caracter educativo y preventivo. En ellas se
deben incluir aspectos dirigidos a mantener la salud del cuidador?,
asi como la del paciente: movilizacién, higiene, nutricién, medica-
cién, orientacion en actividades de la vida diaria y autoestima. Los
cuidados deberan extenderse durante la fase de duelo y en el proceso
de adaptacion a la pérdida.

Es importante que el paciente y sus familiares entiendan que dis-
cutir sobre el pronéstico o realizar un plan terapéutico no significa
dejar de cuidar al paciente ni suspender tratamientos que le sean ti-
les. Tampoco se puede obligar al paciente a recibir informacién no
solicitada. Durante las entrevistas, el profesional debe plantearse si el
paciente quiere mas informacién, qué es lo que quiere saber y si esta
preparado para recibir la informacién. La comunicacién no se alcanza
en una Unica entrevista, sino en multiples y a través de un proceso de
maduraciéon. Lamentablemente, este tipo de comunicacién sigue
siendo escasa entre los profesionales sanitarios y los pacientes con
EPOC avanzada®.

No es infrecuente que los pacientes ingresen en el hospital en si-
tuacion de riesgo vital y sin unas directrices claras previas de sus de-
seos respecto a la utilizacién de medidas como la reanimacién cardio-
pulmonar, la intubacién o el ingreso en la unidad de cuidados
intensivos. En estos pacientes es razonable que el equipo encargado
de su atencién establezca con el paciente y sus familiares el denomi-
nado “techo terapéutico” (es decir, los limites del tratamiento) con
una informacién realista. Por ejemplo: ¢Si tuviese una parada cardio-
rrespiratoria, querria que le realizaramos medidas de reanimacién
cardiopulmonar? En nuestra experiencia, aunque en ocasiones son
remisos a plantearse claramente el pronéstico, los pacientes si quie-
ren participar en este tipo de decisiones. Estas directivas deben que-
dar claramente reflejadas en la historia clinica y pueden variar duran-
te el ingreso y en funcién de la evolucién del paciente?. Cuando el
paciente solicita informacién sobre un pronéstico vital que para el
médico resulta incierto, algunos autores proponen ofrecerla de forma
clara y basandose en la mejor evidencia disponible (p. ej., “En un pa-
ciente con una enfermedad como la suya los estudios dicen que la
posibilidad de que fallezca durante el pr6ximo afio es de aproximada-
mente del 50%").

Entre los sintomas asociados a la EPOC avanzada, el mas prevalen-
te es la disnea (presente en el 97% de los pacientes), junto a la fatiga
(68%)y el dolor (43%). La presencia de depresion se puede detectar en
casi el 50-90% de los pacientes, mientras que la prevalencia de ansie-
dad alcanza el 25%"'", En muchas ocasiones, los sintomas coexisten y
pueden pasar desapercibidos si no se interroga a los pacientes de for-
ma dirigida?'.

Aunque la desaparicién completa de la disnea en las tltimas fases
de la EPOC puede ser un objetivo no realista, existen medidas farma-
colégicas y no farmacolégicas que permiten mejorar su control, como
la rehabilitacién pulmonar o las técnicas de relajacion®. Entre las te-
rapias farmacoldgicas, aparte de los tratamientos clasicos como los
broncodilatadores, los firmacos mejor estudiados son los opiaceos.
En un metaanalisis reciente realizado por la Cochrane, se demostr6 un
efecto favorable de los opidceos orales o parenterales en la mejoria de
la disnea, incluyendo a los pacientes con EPOC, mientras que los opia-
ceos nebulizados no mostraron efectividad®®. Estos datos se han co-
rroborado en otros estudios®. La recomendacion es iniciar los moérfi-
cos a dosis bajas y aumentar lentamente las dosis hasta la mejoria de
la disnea, anticipandose a los efectos secundarios (constipacion, nau-
seas, etc.). La administracién de opiaceos a dosis bajas (< 30 mg/dia de
morfina oral) no aumenta el riesgo de ingreso hospitalario ni el de
fallecimiento, incluso en pacientes con oxigenoterapia domiciliaria®.

Por el contrario, no hay evidencias de mejoria clara con el uso de ben-
zodiacepinas para la disnea, por lo que debe considerarse un trata-
miento de tercera linea. Para las crisis de disnea aguda en pacientes
ambulatorios, algunos autores recomiendan el uso de fentanilo su-
blingual (12,5-25 mg) por su rapido inicio de accién. No obstante, la
evidencia es escasa y sus efectos secundarios, menos estudiados?.
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