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En los tGltimos afios hemos pasado de destinar cuidados paliati-
vos (CP) solamente a pacientes oncoldgicos, a estimar que entre un
70-80% de las personas fallecidas los habrian necesitado!. Este cam-
bio conceptual ha llevado a la Organizacién Mundial de la Salud a
establecer los objetivos de los CP2. Estos deben incluir los cuidados
en la etapa final de vida, entendiendo como tal los que se prestan a
pacientes con probabilidad de fallecer en los 12 meses siguientes,
tanto por muerte inminente como por progresion de su enfermedad
cronica, o crisis aguda repentina de su enfermedad.

Dos enfermedades respiratorias destacan sobre las demas a la
hora de precisar CP: la enfermedad pulmonar obstructiva crénica
(EPOCQ) Yy la fibrosis pulmonar idiopatica (FPI). La primera tiene una
alta prevalencia a nivel mundial y es causa de una importante mor-
bimortalidad. La incidencia de FPI aumenta y se estima que en
los préximos afios la mortalidad estandarizada por edad sera de
4-10 fallecidos por 100.000 habitantes®. Aunque las guias de prac-
tica clinica*® recomiendan que los pacientes con enfermedades
respiratorias graves reciban CP, solamente se aplican a un pequefio
porcentaje de enfermos®’. Una dificultad no resuelta es definir qué
pacientes respiratorios deben recibir CP. La definicion «estadio final
de vida» en enfermedades respiratorias crénicas es dificil de deter-
minar. Algunos autores consideran que esta etapa comienza si se
demuestra la progresion de la enfermedad a pesar de un trata-
miento 6ptimo, un BODE >7/BODEX > 5, al menos 2 ingresos en el
afo previo, insuficiencia respiratoria y disnea basal grado 3-4 de la
mMRC8. Sin embargo, el seguimiento durante un afio de un grupo
de pacientes con similares caracteristicas, incluso mas graves, aten-
didos en un hospital de dia neumolégico, demostré que fallecian
menos del 20% de ellos®. Por tanto, la aplicacién de estos criterios
podria dar lugar a la masificacion de estas unidades. Otra forma
de identificar a las personas que necesitan CP es mediante herra-
mientas como el Prognostic Indicator Guidance del Gold Standards
Framework!?, elaborado en el Reino Unido para mejorar la atencién
paliativa, y que ha dado lugar al desarrollo del proyecto NECPAL
(necesidades paliativas) CCOMS-ICO®. Este instrumento propone
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combinar 4 criterios, valorando: 1) la percepcién subjetiva reali-
zando la pregunta sorpresa, «¢le sorprenderia si el paciente fallece
en el préximo afio?»; 2) la demanda y necesidades percibidas: el
paciente solicita CP y el profesional estima si los requiere; 3) la
severidad y progresién de la enfermedad (deterioro nutricional o
funcional sostenido, marcadores clinicos, existencia de comorbi-
lidades, 2 o mas ingresos urgentes, etc.); 4) indicadores clinicos
especificos para enfermedades seleccionadas de severidad y pro-
gresion. Asi, para la enfermedad pulmonar crénica se incluyen:
disnea basal (mMRC grado 4), sintomas incoercibles a pesar de tra-
tamiento 6ptimo, mala funcién pulmonar (FEV1<30%, FVC<40%,
DLco <40%), necesidad de oxigenoterapia domiciliaria, insuficien-
cia cardiaca sintomatica asociada y mas de 3 agudizaciones en el
Gltimo afio que precisaron ingreso hospitalario''. Deberia recibir
CP cualquier persona con pregunta sorpresa positiva, al menos un
aspecto positivo de los criterios 2 0 3, 0 bien la presencia de 2 o mas
criterios del apartado de indicadores especificos.

El objetivo de los CP es mejorar la calidad de vida de los enfer-
mos y aliviar su sufrimiento a través de tratamientos que mejoren
la sintomatologia, pero sin la intencién de prolongar el curso de la
enfermedad'2. Los equipos que atienden a estos pacientes deben
ser multidisciplinares'3; capacitados, por una parte, para prestar
los CP, suficientemente especializados como para poder tratar la
enfermedad compleja y avanzada subyacente, y coordinados para
desarrollar programas especificos con posibilidad de intervencién
en todos los niveles asistenciales. En ellos, Neumologia deberia
tener una presencia relevante. Las enfermedades respiratorias son
muy prevalentes y algunas, como la EPOC o el cancer de pulmén,
estan entre las causas mas frecuentes de muerte a nivel mundial.
La supervivencia de estos pacientes cada vez es mas prolongada,
su manejo farmacolégico mas complejo y especifico? y, en las fases
mas avanzadas de las enfermedades crénicas, la disnea —el sin-
toma mas incapacitante y que mas altera la calidad de vida—,
dificilmente controlable con los farmacos habituales. El neumé-
logo es el especialista idéneo para el manejo de los opioides'*
y benzodiacepinas!® en estos casos. Cada vez es mas frecuente
observar que los pacientes con enfermedades crénicas, incluso con
patologia oncolégica, tienen ventilaciéon no invasiva domiciliaria,
tanto por presentar una EPOC como una enfermedad neurolégica o
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neuromuscular. En estos casos, es basico un especialista con expe-
riencia en esta modalidad de ventilacion ya que su mala utilizacién
puede disminuir su potencial beneficio e, incluso, aumentar los
riesgos de dafio. Ademas, algunos enfermos dependientes de la
ventilacién serdn portadores de canulas de traqueostomia, que pre-
cisan un manejo especifico. Finalmente, los pacientes oncolégicos
pueden precisar toracocentesis evacuadoras o drenajes toracicos
para mejorar su calidad de vida en situaciones de fin de vida.

Seria crucial que los neumélogos planteiramos en nuestros
hospitales formar parte de los equipos multidisciplinares de CP.
Nuestros conocimientos y experiencia son basicos para proporcio-
nar a estos pacientes los mejores cuidados posibles, completando
asi una actuacién integral que no incluye solo el diagnéstico y tra-
tamiento, sino que continda a lo largo de la evolucién natural de la
enfermedad (agudizaciones, hospitalizaciones, etc.), hasta la toma
final de decisiones vitales al alcanzar la situacién de fin de vida. Esto
conlleva salir del hospital, desplazarse al domicilio de los pacientes,
trabajar en equipo con médicos de atencién primaria, e implicar
a la enfermeria con experiencia en atender a estos enfermos en
hospitales de dia u hospitalizacién a domicilio.

En resumen, el nimero de pacientes respiratorios que precisan
CP aumenta de manera progresiva. Aunque no esta suficientemente
definido qué enfermos deberian recibirlos, si deberian adminis-
trarse a todo paciente que se encuentre en la etapa final de vida
con el objetivo de mejorar su calidad de vida. Neumologia deberia
formar parte del equipo multidisciplinar que presta estos cuida-
dos trabajando conjuntamente con otros especialistas, médicos de
atencién primaria y personal de enfermeria. Seria deseable que, en
los préximos afios, un mayor nimero de neumélogos se incorpo-
rasen a los equipos multidisciplinares de CP.
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