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IntroducciIntroduccióónn

Dificultad indicar inicio CP  en  Dificultad indicar inicio CP  en  pacpac. EANM. EANM ““barrerasbarreras””

Falta Falta ““ModeloModelo”” pronpronóóstico                    Incertidumbre  pronosticastico                    Incertidumbre  pronostica
Cultura  mCultura  méédica                                     curardica                                     curar
Trayectoria enfermedadesTrayectoria enfermedades

LimitaciLimitacióón en el acceso a CPn en el acceso a CP

Necesidad de evidencia cientNecesidad de evidencia cientíífica fica 
Deficiente metodologDeficiente metodologíía para detectar necesidades pacientesa para detectar necesidades pacientes
Efectividad/aceptabilidad serviciosEfectividad/aceptabilidad servicios

Explicaciones Explicaciones SituacSituac..

ParadParadóójica CPNOjica CPNO

DifDifíícil cil diagdiag. SCET. SCET

AddingtomAddingtom--Hall JM, Hall JM, HigginsonHigginson IJ. IJ. PalliativePalliative carecare forfor nonnon--cancercancer patientspatients. Oxford Univ. . Oxford Univ. PressPress. NY 2002. NY 2002



IntroducciIntroduccióónn

Conocer opiniones / deseos p/fConocer opiniones / deseos p/f
Planificar CP Planificar CP 

Estimar el pronEstimar el pronóósticostico

Ciencia inexacta sobre todo en CPNO Ciencia inexacta sobre todo en CPNO -- (EANM)(EANM)
(fuerza de evidencia = buena(fuerza de evidencia = buena--regular / regular / regularregular--pobre)pobre)

No caer en la trampa de la No caer en la trampa de la ““parparáálisislisis”” del prondel pronóóstico ya que permite planificar stico ya que permite planificar 
la toma de decisiones, prevenir falsas esperanzas,la toma de decisiones, prevenir falsas esperanzas,……..

Actualmente el pronActualmente el pronóóstico se considera como un objetivo de los CPstico se considera como un objetivo de los CP
Glare PA, Sinclair CT. Palliative Medicine Review: Prognostication. J. Palliat Med 2008; 11(1): 84-103  



ACEPTACIACEPTACIÓÓN DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS NO N DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS NO 
ONCOLONCOLÓÓGICOSGICOS

Amplio reconocimiento  de que los CP deben de estar Amplio reconocimiento  de que los CP deben de estar 
integrados en los Sistemas de Salud y deben de abarcar integrados en los Sistemas de Salud y deben de abarcar 
tanto a los pacientes con ctanto a los pacientes con cááncer como a los pacientes ncer como a los pacientes 

con enfermedades avanzadas no malignascon enfermedades avanzadas no malignas

Morrison RS, Meier DE. Morrison RS, Meier DE. PalliativePalliative care.Ncare.N EnglEngl J J MedMed 2004; 350(25): 25822004; 350(25): 2582--9090

CallewayCalleway M, M, FerrisFerris FD. FD. AdvantingAdvanting PalliativePalliative CareCare: : TheThe PublicPublic HealthHealth PerspectivePerspective. . 
Foreword.  J Pain Symptom Manage 2007; 33(5): 483Foreword.  J Pain Symptom Manage 2007; 33(5): 483--55



ACEPTACIACEPTACIÓÓN DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS NO N DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS NO 
ONCOLONCOLÓÓGICOSGICOS

Medicare Medicare ((ChristakisChristakis NA et al. N NA et al. N EnglEngl J J MedMed 1996; 335: 1721996; 335: 172--8)8) 20 % 20 % 
NHONHO ((AddingtonAddington--Hall JM et al. Hall JM et al. PalliativePalliative carecare forfor non non cancercancer patientspatients 1999)1999) ≈≈ 40 %40 %

Estudios retrospectivos Estudios retrospectivos 

RevisiRevisióón sistemn sistemáática tica ((AhmedAhmed N et al. N et al. PalliativePalliative Medicine 2004; 18: 525Medicine 2004; 18: 525--42)     42)     3 3 –– 35 %35 %
Experiencia propia:Experiencia propia:

Estudios transversales 2000Estudios transversales 2000--20042004 47 %47 %
Datos globales (PAL)Datos globales (PAL) 5050´́4 %4 %
Estudio transversal 2007Estudio transversal 2007 57 %57 %

Nivel de evidencia II.3 Nivel de evidencia II.3 –– III          RecomendaciIII          Recomendacióón Cn C



Predominio pacientes cPredominio pacientes cááncer en CPncer en CP (N (N Ahmed,etAhmed,et al. al. SystematicSystematic reviewreview ofof thethe
problemsproblems andand issuesissues ofof accessingaccessing specialistspecialist palliativepalliative carecare by by patientspatients,..,..PalliativePalliative Medicine 2004; 18: 525Medicine 2004; 18: 525--42)42)

Autor Tipo estudio Nº pactes. Cáncer/No cáncer
Cassarett
(2001)

retrospectivo 1691 82 % / 18 %18 %

C. Hayley
(2001)

retrospectivo 123 74 % / 26 %26 %
(ICC, OCFA, SNC,..)

Heedman
(2002)

retrospectivo 133 97 % / 3 %3 %
(CH, ICC, OCFA)

Skilbeck
(1999)

prospectivo 93 65 % / 35 %35 %
(ICC, OCFA, SNC, IRC)

Nivel de Evidencia II.3 Nivel de Evidencia II.3 –– III; RecomendaciIII; Recomendacióón C (n C (insufinsuf. evidencia cient. evidencia cientíífica)fica)



Estudios transversales (2002 – 2004) Experiencia propia
Nº pacientes = 600; 17 % en SCET. 

Cáncer 

No Cáncer

(47 %) p

Tiempo ident.

SCET desde I. 6 6 ±± 19 (1)19 (1) 3030´́5 5 ±± 38 (20)38 (20) <0.01<0.01

Tiempo CP desde

ident. SCET 22´́5 5 ±± 77´́6 (1)6 (1) 22´́6 6 ±± 44´́3 (1)3 (1) nsns

Inform. diagn. y

pronóstico 80 %80 % 75 %75 % nsns

Advance
directives

78 %78 % 65 %65 % nsns

Nivel de Evidencia  III; RecomendaciNivel de Evidencia  III; Recomendacióón C (n C (insufinsuf. evidencia cient. evidencia cientíífica)fica)
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N: N: 1.4741.474 ingresosingresos

PAL totalPAL total =  29 % ingresos =  29 % ingresos (422)(422) + 28 % de CON +MLE + 28 % de CON +MLE (292)(292) =  =  714714 (50(50´́4% 4% ingringr.).)



Estudios transversal (2007) Experiencia propia
Nº pacientes = 75; 19 % en SCET. 

Cáncer 

No Cáncer

(57 %) p

Edad 73 73 ±± 1414 80 80 ±± 66 nsns

Sexo 

(hombre) 33 %33 % 75 %75 % 0.050.05

Comorbilidad 33´́1 1 ±± 22´́66 66´́6 6 ±± 33´́22 0.050.05

Diagnósticos

T D, pulmT D, pulmóón,n,

ginecolginecol..

ACV, DSTA, ACV, DSTA, 
ICC, ICC, OCFA,CHOCFA,CH

Nivel de Evidencia  III; RecomendaciNivel de Evidencia  III; Recomendacióón C (n C (insufinsuf. evidencia cient. evidencia cientíífica)fica)
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¿Existe alguna metodología específica en el manejo de 
pacientes con enfermedades avanzadas no malignas?

Determinar y comunicar diagnóstico y pronóstico

Establecer preferencias personales / caso
(“advance directives”)

Adecuar estrategias de cuidados desde un punto de vista 
BPS, integral y práctico  para cada paciente

Navarro Sanz R.,  LNavarro Sanz R.,  Lóópez Almazpez Almazáán C. Aproximacin C. Aproximacióón a los Cuidados Paliativos en las enfermedades avanzadas no n a los Cuidados Paliativos en las enfermedades avanzadas no 
malignas. malignas. AnAn MedMed Interna (Interna (MadrMadr.) 2008 ; 25: 187.) 2008 ; 25: 187--9191

Permite vencer la dificultad diagnostica de la  SCET e indicar CPermite vencer la dificultad diagnostica de la  SCET e indicar CPP

IdentificaciIdentificacióónn

Toma decisionesToma decisiones

EvaluaciEvaluacióón n -- PlanificaciPlanificacióónn



¿¿ququéé pacientes con pacientes con enferenfer. avanzadas no malignas pueden ser subsidiarias de . avanzadas no malignas pueden ser subsidiarias de 
CP a lo largo de su evoluciCP a lo largo de su evolucióón ?n ?

Shugarman, Lorenz and Lynn. Clin Geriatr Med 2005; 21: 255-72

Personas sanasPersonas sanas

EnfermosEnfermos

crcróónicos establesnicos estables

PacPac. con  enfermedades . con  enfermedades 
crcróónicas muy nicas muy evolucevoluc..

1/4 1/4 Cáncer avanzado

1/3 1/3 EnfEnf. . avanzavanz. . ÓÓrganorgano

1/3 Demencia 1/3 Demencia avanzavanz. AVE /. AVE /

Fragilidad,..Fragilidad,..

1/12 Muerte súbita 

Medicare Medicare –– 30% gasto   30% gasto   pacpac. en el . en el 
úúltlt. a. añño vidao vida

AnnAnn InternIntern MedMed 2008; 148: 1472008; 148: 147--5959



Determinar pronDeterminar pronóósticostico

Conocer opiniones / deseos p/fConocer opiniones / deseos p/f
Planificar CP Planificar CP 

Estimar el pronEstimar el pronóósticostico

Ciencia inexacta sobre todo en CPNO Ciencia inexacta sobre todo en CPNO -- (EANM)(EANM)
(fuerza de evidencia = buena(fuerza de evidencia = buena--regular / regular / regularregular--pobre)pobre)

No caer en la trampa de la No caer en la trampa de la ““parparáálisislisis”” del prondel pronóóstico ya que permite planificar stico ya que permite planificar 
la toma de decisiones, prevenir falsas esperanzas,la toma de decisiones, prevenir falsas esperanzas,……..

Actualmente el pronActualmente el pronóóstico se considera como un objetivo de los CPstico se considera como un objetivo de los CP
Glare PA, Sinclair CT. Palliative Medicine Review: Prognostication. J. Palliat Med 2008; 11(1): 84-103  



Modelos que ayudan al pronModelos que ayudan al pronóóstico en pacientes con EANMstico en pacientes con EANM
((revisirevisióónn sistemsistemááticatica) (2005)) (2005)

Tipo de estudio Nº
estudios

Ref. bibliográficas

EspecEspecííficos de enfermedadficos de enfermedad 3 1.1.-- KnausKnaus et al. et al. AnnAnn InternIntern MedMed 1995; 1221995; 122 :191:191--
203 203 
2.2.-- Fox et al. JAMA 1999; 282Fox et al. JAMA 1999; 282 : 1638: 1638--45 45 
3.3.-- Lee et al. JAMA 2003; 290Lee et al. JAMA 2003; 290 : 2581: 2581--7 7 

GenGenééricosricos 2 4.4.-- GlareGlare et al. et al. JPainJPain SymptomSymptom ManageManage 2003; 26: 2003; 26: 
883883--55
5.5.-- Walter et al. JAMA 2001; 285: 2987Walter et al. JAMA 2001; 285: 2987--9494

PredicciPrediccióón n supervsuperv. en . en 
DemenciasDemencias

3 6.6.--HanrahanHanrahan et al. et al. HospHosp J 1995; 10: 47J 1995; 10: 47--53 53 
7.7.--LuchinsLuchins et al. JAGS 1997; 45:1054et al. JAGS 1997; 45:1054--99
8.8.-- HanrahanHanrahan et al. et al. Am J Hosp Pal. Care 1999; Am J Hosp Pal. Care 1999; 
16: 39516: 395--400  400  

PredicciPrediccióón n supervsuperv. en OCFA. en OCFA 3 9.9.-- MarquisMarquis et al. et al. Am J Am J RespResp CritCrit Care Med 2002; Care Med 2002; 
166:809166:809--1313
10.10.-- NishimuraNishimura et al. et al. ChestChest 2002; 121: 14332002; 121: 1433--4040
11.11.-- OgaOga et al. et al. Am J Am J RespResp CritCrit Care Med 2003; Care Med 2003; 
167:544167:544--99

Coventry PA, Grande GE, Richards DA, Todd CJ. Prediction of apprCoventry PA, Grande GE, Richards DA, Todd CJ. Prediction of appropriate timing of palliative care for older adults opriate timing of palliative care for older adults 
with nonwith non--malignant lifemalignant life--threatening disease: a systematic review. Age and Ageing 2005; 3threatening disease: a systematic review. Age and Ageing 2005; 34: 2184: 218--27.27.



Modelos Modelos (Herramientas)(Herramientas) de prediccide prediccióón en CPNOn en CPNO

Tipo Tipo 
estudio estudio 
/Objetivo/Objetivo

NNºº estudiosestudios Pacientes / Pacientes / 
DiagnDiagnóóstst..

InstrumInstrum. . 
pronpronóósticossticos

EvidenciaEvidencia AutorAutor

RevisiRevisióón n 
SistemSistemáática/tica/

Estimar Estimar 
supervivsuperviv. . ≤≤

6m.6m.
Indicar CPIndicar CP

ProspecProspec.: 8.: 8

RetrospRetrosp.: 3.: 3

PM PM ≥≥ 65 a.65 a.
ICC, ICC, 
OCFA,OCFA,
CH, CH, DemenDemen. . 
evolevol..

SUPPORTSUPPORT

NHPCONHPCO

PaPPaP

Nivel: Nivel: IVIV–– VIIIVIII

PobrePobre--regularregular

RegularRegular--buenabuena

Coventry  Coventry  
PA et al.PA et al.
(2005)*(2005)*

Coventry PA, Grande GE, Richards DA, Todd CJ. Prediction of apprCoventry PA, Grande GE, Richards DA, Todd CJ. Prediction of appropriate timing of opriate timing of 
palliative care for older adults with nonpalliative care for older adults with non--malignant lifemalignant life--threatening disease: a systematic threatening disease: a systematic 

review. Age and Ageing 2005; 34: 218review. Age and Ageing 2005; 34: 218--27.27.



Coventry PA, Grande GE, Richards DA, Todd CJ. Prediction of appropriate timing of palliative 
care for older adults with non-malignant life-threatening disease: a systematic review. Age and 

Ageing 2005; 34: 218-27. 

EANMEANM Valor PronValor Pronóósticostico
SupervivSuperviv. . ≤≤ 6 m.6 m.

Evidencia Evidencia 

DemenciaDemencia ↓↓ DeambulaciDeambulacióónn
PPéérdida lenguajerdida lenguaje
FAST 7cFAST 7c

PobrePobre

I. I. RespResp. Cr. Cróónicanica FEV1 <  30%FEV1 <  30%
CPCCPC
pO2pO2 < 50 < 50 mmHgmmHg

Regular Regular -- buenabuena

ICC ICC FE FE ≤≤ 40 %40 %
ArrArríítmiastmias
↓↓ TAS; TAS; ComorbComorb..

Regular Regular -- buenabuena

PredictoresPredictores de mortalidadde mortalidad



Modelos (Herramientas) de predicción en CPNO

HerramientaHerramienta CPCP TmTm supervsuperv.. ParParáámetrosmetros ValidaciValidacióónn EvidenciaEvidencia

IndexIndex de BODE*de BODE*
(Pac. OCFA en AP)
Celli BR et al N Engl J 
Med 2004; 150 (10): 

1005-12

CPNOCPNO 1 1 –– 4 a. 4 a. IMC, FEV1, IMC, FEV1, 
disnea, disnea, capaccapac. . 
adaptadapt. . ejercejerc..

¿¿?? ¿¿??

TheThe SeattleSeattle HeartHeart
FailureFailure ModelModel
LevyLevy MC et al. MC et al. 
CirculationCirculation 2006; 113: 2006; 113: 
14241424--33.33.

CPNOCPNO
ICC ICC 
con FE con FE 
2222--35%35%

1, 2 y 3 a.1, 2 y 3 a. DemogrDemográáff., ., 
clclíínicas, labor., nicas, labor., 

medicacmedicac., ., 
ffáármrm., ., 

ecocardecocard., ., ……

En En pacpac. de . de 
APAP

RegularRegular

www.Seattlewww.Seattle--
HeartFailureHeartFailure

Model.orgModel.org

EFFECTEFFECT Enhanced
Feedback for
Effective Cardiac
Treatment

CPNO CPNO 
ICCICC

30 d 30 d –– 1 a.1 a. Edad, Edad, frecfrec
respresp., TAS, ., TAS, 
BUN, BUN, NaNa, AVC, , AVC, 
DemencDemenc., CH, ., CH, 
OCFA, cOCFA, cááncer,.ncer,.

En En pacpac. . 
Hospital.Hospital.

RegularRegular
www.ccortwww.ccort..
caca//CHFriskCHFrisk
model.aspmodel.asp

Stuart B. Palliative care and hospice in advanced heart failure.Stuart B. Palliative care and hospice in advanced heart failure. J J PalliatPalliat MedMed 2007; 10(1): 2102007; 10(1): 210--228228

IDENTIFICACIÓN DE PACIENTES



Modelos (Herramientas) de predicción en CPNO

HerramientaHerramienta CPCP TmTm supervsuperv.. ParParáámetrosmetros ValidaciValidacióónn EvidenciaEvidencia
Adaptac.- NHPCO
Hauptman PJ et al. 
Arch Intern Med 2005; 
165: 374-78

CPNOCPNO
ICC refr. 

¿¿?. ?. FE FE ≤≤ 20%, 20%, alt.alt.
Renal, SNC,. Renal, SNC,. 
LET, LET, preferprefer.,...,..

En En HospiceHospice ¿¿??

IComorb.CharlsonIComorb.Charlson
modificado por la modificado por la 

edadedad
BeddhuBeddhu S et al. S et al. AmAm J J 
MedMed 2000;108: 6092000;108: 609--13  13  

CPNOCPNO
IRen.TIRen.T. . 

1 a.1 a. I. I. CharlsonCharlson I Renal I Renal CrCr..
terminalterminal en en 

HD HD 

¿¿??

Stuart B. Palliative care and hospice in advanced heart failure.Stuart B. Palliative care and hospice in advanced heart failure. J J PalliatPalliat MedMed 2007; 10(1): 2102007; 10(1): 210--228228

Hudson M, Hudson M, WeisbordWeisbord S, Arnold R. Prognostication in patients receiving S, Arnold R. Prognostication in patients receiving didiáálisislisis. . J J PalliatPalliat MedMed 2007; 2007; 
10(6): 140210(6): 1402--33



Modelos (Herramientas) de predicción en CPNO

HerramientaHerramienta CPCP TmTm
supervsuperv..

ParParáámetrosmetros ValidaciValidacióónn EvidenciaEvidencia

FAST  FAST  -- NHPCONHPCO
(USA, 1996) 
LuchinsLuchins et al. JAGS et al. JAGS 
1997; 45:10541997; 45:1054--99

CPNO
Dem + 
comorb.

≤≤ 6m.6m.

≥≥ FAST FAST 
7c7c

NHPCONHPCO SiSi PobrePobre--
regularregular

MRIMRI ( ( MortalityMortality
RiskRisk IndexIndex))

MitchellMitchell SL et al. JAMA SL et al. JAMA 
2004; 284:472004; 284:47--5252

CPNOCPNO
Dem. en Dem. en 

NH NH 

6 m.6 m.
MRI  MRI  ≥≥ 1212
MortMort. 70%. 70%

MinimunMinimun
Data Data SetSet

SiSi RegularRegular

BISEPBISEP ((BurdenBurden ofof
IllnessIllness ScoreScore forfor
ElderlyElderly PersonsPersons))

InouyeInouye SK et al. SK et al. 
Medical Medical CareCare 2003; 2003; 
41(1): 7041(1): 70--8383

PM PM frfráágg
NHNH

2 2 cohorcohor..
EstEst.+Val..+Val.

12 m. 12 m. 
ScoreScore ≥≥ 44

Mortalidad:Mortalidad:
(74%, 61%)(74%, 61%)

DiagDiag., ., AlbAlb. . ≤≤
3,5, 3,5, CrCr. > 1,5,. > 1,5,
DemencDemenc., alt. ., alt. 

marchamarcha
((scorescore: 0: 0--7)7)

SiSi RegularRegular

DobermanDoberman DJ et al.. DJ et al.. World you refer this patient to World you refer this patient to HospcieHospcie?. An evaluation of tools for determining life expectancy in ?. An evaluation of tools for determining life expectancy in 
endend--stagestage--dementia. dementia. J J PalliatPalliat MedMed 2007; 10(6): 14102007; 10(6): 1410--1919

KapoKapo JM, JM, CasarettCasarett D. Review: Prognosis in chronic diseases. Annals of Long Term CD. Review: Prognosis in chronic diseases. Annals of Long Term Care: Clinical Care and Aging 2006; are: Clinical Care and Aging 2006; 
14(2): 1814(2): 18--23.23.



Factores relacionados con la IndicaciFactores relacionados con la Indicacióón de Cuidados n de Cuidados 
Paliativos Paliativos (ICP)(ICP) en pacientes mayores con enfermedades en pacientes mayores con enfermedades 

avanzadas no malignas avanzadas no malignas (PMEANM(PMEANM))

Estudio retrospectivo  - 623 pacientes con EANM               Indicaci623 pacientes con EANM               Indicacióón CP = 40n CP = 40´́5 %    5 %    

VariableVariable BB SigSig Exp(BExp(B)) I.CI.C. (95%). (95%)

EdadEdad 0.055 0.0260.026 1.056 1.06 - 1.11

OCFAOCFA 1.543 0.0020.002 4.680 1.75 - 12.53

ICCICC 1.070 0.0330.033 2.915 1.09 - 7.81

MNAMNA -0.131 0.0250.025 0.877 0.78 - 1.00

Nivel Evidencia: VINivel Evidencia: VI--VII ;  Fuerza Evidencia: RegularVII ;  Fuerza Evidencia: Regular

Navarro Sanz R. RevisiNavarro Sanz R. Revisióón de los factores pronn de los factores pronóósticos en el paciente paliativo. sticos en el paciente paliativo. MedMed PalPal 2008; 15(2008; 15(SuplSupl 1): 831): 83--8585..



PredicciPrediccióón de la supervivencian de la supervivencia

C Para la estimación de la supervivencia en enfermos con ccááncer avanzadoncer avanzado, además de la impresión 

clínica, se recomienda tener en cuenta otros elementos, como la presencia de factores pronósticos, el estado 
funcional (Karnofski) o la escala pronóstica PaP (Palliative Prognostic Score). Esta última se recomienda en 
el contexto de unidades especializadas de CP o en oncología, ya que no ha sido validada en otros ámbitos.

C En enfermos no oncolenfermos no oncolóógicosgicos, los modelos predictivos generales de 

supervivencia precisan una mayor validación. Es preferible considerar los factores de 

mal pronóstico de cada enfermedad o escalas validadas ((SeattleSeattle HeartHeart FailureFailure ModelModel

para ICC y MODEL para insuficiencia heppara ICC y MODEL para insuficiencia hepáática)tica), siempre teniendo presente la 

incertidumbre y el curso poco predecible de las enfermedades no malignas.

√ La forma en que se comunica el pronóstico es tan importante como la 

precisión del mismo.

√ Es necesaria la validación de los distintos instrumentos en nuestro medio, así

como la evaluación del impacto de su utilización sobre la práctica clínica.



IdentificaciIdentificacióón pacientes n pacientes -- Evidencia CientEvidencia Cientíífica  fica  

¿¿ququéé definiciones de final de vida ayudan a identificar a estos definiciones de final de vida ayudan a identificar a estos 
pacientes? pacientes? 

No existe una definiciNo existe una definicióón exacta                       n exacta                       ““Paciente con predisposiciPaciente con predisposicióónn””

Instrumentos de  predicción supervivencia (sin esperar  gran 
certeza),   juicios clínicos, ante severidad de la situación 

clínica,…

LorenzLorenz K.AK.A., ., LynnLynn J., Sydney M., et al. J., Sydney M., et al. Evidence for improving Palliative care at end of life. Evidence for improving Palliative care at end of life. 
A systematic review. A systematic review. AnnAnn InternIntern MedMed 2008; 148: 1472008; 148: 147--5959

Pacientes con EANM ante situaciones de empeoramiento Pacientes con EANM ante situaciones de empeoramiento 
clclíínico, nico, ““declive funcionaldeclive funcional”” tras evaluaciones continuas,.. tras evaluaciones continuas,.. 

¿¿Nos sorprenderNos sorprenderííamos si falleciera en los pramos si falleciera en los próóximos 6 m.? ximos 6 m.? 



IdentificaciIdentificacióón pacientes n pacientes 

CaracterCaracteríísticas de los pacientes y trayectoria de las enfermedades sticas de los pacientes y trayectoria de las enfermedades 

Trayectoria a la situaciTrayectoria a la situacióón de final de vidan de final de vida

Severidad enfermedad                       ProgresiSeveridad enfermedad                       Progresióón enfermedadn enfermedad

EvolEvol. . -- tiempo de la tiempo de la situacsituac. . pacpac..

Criterios mal pronCriterios mal pronóósticostico

ParParáámetros metros severidad severidad (fragilidad severa, (fragilidad severa, deterdeter. funcional/cognitivo, . funcional/cognitivo, refractrefract. s. sííntomas,ntomas,……))

VMDVMD

Permite incluir en Permite incluir en progrprogr. de CP a pacientes EANM con pron. de CP a pacientes EANM con pronóóstico incierto en funcistico incierto en funcióón de sus n de sus 
necesidades y no del pronnecesidades y no del pronóóstico stico 



¿Existe alguna metodología específica en el manejo de 
pacientes con enfermedades avanzadas no malignas?

Determinar y comunicar diagnóstico y pronóstico

Establecer preferencias personales / caso
(“advance directives”)

Adecuar estrategias de cuidados desde un punto de vista 
BPS, integral y práctico  para cada paciente

Navarro Sanz R.,  LNavarro Sanz R.,  Lóópez Almazpez Almazáán C. Aproximacin C. Aproximacióón a los Cuidados Paliativos en las enfermedades avanzadas no n a los Cuidados Paliativos en las enfermedades avanzadas no 
malignas. malignas. AnAn MedMed Interna (Interna (MadrMadr.) 2008 ; 25: 187.) 2008 ; 25: 187--9191

Permite vencer la dificultad diagnostica de la  SCET e indicar CPermite vencer la dificultad diagnostica de la  SCET e indicar CPP

IdentificaciIdentificacióónn

Toma decisionesToma decisiones

EvaluaciEvaluacióón n -- PlanificaciPlanificacióónn



Necesidad de conocer el pronNecesidad de conocer el pronóósticostico

¿¿Por quPor quéé debemos hablar del prondebemos hablar del pronóóstico?stico? RazonesRazones

Toman decisiones  Toman decisiones  ≈≈ preferencias / deseospreferencias / deseos

Paciente Paciente InformaciInformacióón               Solucionar asuntos pendientesn               Solucionar asuntos pendientes
Mejor percepciMejor percepcióón de los cuidados n de los cuidados 
Disminuye el temor sobre su propia muerteDisminuye el temor sobre su propia muerte

Permite conocer mejor trayectoria enfermedadPermite conocer mejor trayectoria enfermedad

EMDEMD Comprender preferencias y deseos pacienteComprender preferencias y deseos paciente
Planificar continuidad cuidadosPlanificar continuidad cuidados

LevyLevy MC et al. MC et al. TheThe SeattleSeattle HeartHeart FailureFailure ModelModel: : predictionprediction ofof survivalsurvival in in heartheart failurefailure. . CirculationCirculation 2006; 113: 14242006; 113: 1424--33 33 

KapoKapo JM, JM, CasarettCasarett D. Review: Prognosis in chronic diseases. Annals of Long Term CD. Review: Prognosis in chronic diseases. Annals of Long Term Care: Clinical Care and Aging 2006; are: Clinical Care and Aging 2006; 
14(2): 1814(2): 18--2323



Establecer preferencias personales para cada caso. Toma Toma 
de decisionesde decisiones

Poca documentación sobre la aceptación de las metas y preferencias de los pacientes en los 
cuidados al final de la vida

Escasa cultura médica sobre aceptar los deseos de los pacientes

SUPPORTSUPPORT
JAMA 1995; JAMA 1995; 
274:1591274:1591--9898

60% médicos que 
tenían  información 
lo manifiestan

≅ 50% ord. no RCP
Docum. 2 d. antes 
del exitus

50% pac pref. no 
RCP, estaba escrito

KA KA HesseHesse
ArchArch InternIntern MedMed
1995; 155: 15131995; 155: 1513--1818

Uso Adv. Directives,
Limitación 
tratamientos 

< 12% pacientes 
tenían AD

95% carecían de 
órdenes de no RCP en 
el  momento muerte

F. F. FormigaFormiga et al.et al.
MedMed ClinClin 2003; 121: 2003; 121: 
9595--77

a) Ordenes claras 
sobre la conv. o no de 
RCP
b) Nivel actuaciones

a) 37% pacientes b) 18% pacientes

Experiencia propiaExperiencia propia
(2004)(2004)

a) Infor.  pronóstico
b) Infor. prioridades

a) 80 % pacientes b) 65 % pacientes

Nivel de Evidencia III Nivel de Evidencia III –– RecomendaciRecomendacióón Cn C



Establecer preferencias personales para cada caso. 
Toma de decisiones

Adecuar  el  esfuerzo terapéutico

La línea divisoria entre tratos. que prolongan la vida y tratos. paliativos no está
bien definida

JJ Fins et al. 
J of Pain and Symptom
Manag 1999; 17: 6-15*

Proceso estructurado de 
Valoración  de CP en 
200 pac. T. cán./no cán
(est. Retrospectivo)

Ident. SCET 77% pac.
No RCP 77% pac
Cuid .confort  44% p.
AB 41%; BIS m 31% p.

Nivel Evidencia II.2Nivel Evidencia II.2

Gr. RecomendaciGr. Recomendacióón Bn B

F. Formiga et al.
Med Clin (Barc) 2003;
121(3): 95-7**

Toma de decisiones
293 pac. T. no cáncr
(est. Descriptivo)

No RCP  37 % pac.
Niveles actuac.  18% p.
Informac p/f SCET 57%

Nivel Evidencia IIINivel Evidencia III

Gr. RecomendaciGr. Recomendacióón Cn C

DE Weissmna
JAMA 2004; 292: 1738 
– 43***

Escasa información  y 
comunicación
164 pac. cán., demenc. 
(est. Descrip. bien diseñ.)

Trato. agresivo 47% pac.

Se intentó RCP 24% pac.

Nivel Evidencia II.2Nivel Evidencia II.2

Gr. RecomendaciGr. Recomendacióón Bn B

Experiencia propia
(2004)

Trato. paliativo/mixto
Información pr.+prior.
600 p (17% en SCET)
(est Retrospectivo)

Tra. pal . y/o mixto 81%
Infor. pronóstico 80%
Infor. Prioridades 65%
Escrito Hª Cl. 60%

Nivel Evidencia IIINivel Evidencia III

Gr. RecomendaciGr. Recomendacióón Cn C



Conclusiones

JJ Fins et al. 
J of Pain and
Symptom Manag 1999; 
17: 6-15*

Identificar pacientes en SCETIdentificar pacientes en SCET
Buena disposiciBuena disposicióón a limitar esfuerzos n a limitar esfuerzos diagndiagn. y . y terapterap..
Ordenes de no RCPOrdenes de no RCP
GuGuíías actuacias actuacióón basadas en la mejor evidencia cientn basadas en la mejor evidencia cientííficafica

F. Formiga et al.
Med Clin (Barc) 2003;
121(3): 95-7**

Mayor formaciMayor formacióón y ensen y enseññanza de la Medicina Paliativa en HAanza de la Medicina Paliativa en HA
Mejorar la identificaciMejorar la identificacióón de los pacientes en  SCETn de los pacientes en  SCET
PolPolííticas hospitalarias de atenciticas hospitalarias de atencióón  al paciente n  al paciente terminalterminal

DE Weissmna
JAMA 2004; 292: 1738 –
43***

Características que influyen en la toma decisiones al final vida:

Enfermedad cEnfermedad cááncer/no cncer/no cááncer , ncer , comorbilidadcomorbilidad y  tiempo evoluciy  tiempo evolucióónn
Factores pronFactores pronóósticostico
SSííntomas y respuesta a los tratamientosntomas y respuesta a los tratamientos
Deseos del paciente y opiniones previas,Deseos del paciente y opiniones previas,……..



Estudios transversales (2007) Experiencia propia
Nº pacientes = 75; 19 % en SCET. 

Cáncer 
No Cáncer

(57 %) p

Tiempo ident.
SCET desde I. 9 9 ±± 20 (1)20 (1) 20 20 ±±21 (1221 (12´́5)5) nsns

Tiempo CP desde
ident. SCET 1 1 ±± 0 (1)0 (1) 33´́2 2 ±± 66´́3 (1)3 (1) nsns
Infor. diag./ pronóst. 100 %100 % 100 %100 %

Limitación esfuerzo 
Document. Hª Clínica

100 %100 %
100 %100 %

100 %100 %
100 %100 %

Nivel de Evidencia  III; RecomendaciNivel de Evidencia  III; Recomendacióón C (n C (insufinsuf. evidencia cient. evidencia cientíífica)fica)



LimitaciLimitacióón Esfuerzo Terapn Esfuerzo Terapééutico utico 

623 pacientes con EANM                   Indicaci623 pacientes con EANM                   Indicacióón CP = 40n CP = 40´́5 %  5 %  

Niveles LET Niveles Limitados Nº casos (%)

1 – No RCP Todos Todos 49 %49 %

2 – No UCI 11ºº al 5al 5ºº 34 %34 %

3 – No drogas vasoactivas 11ºº al 4al 4ºº 15 %15 %

4 – No trasfus. / No AB 11ºº al 3al 3ºº 11´́2 %2 %

5 – No vías iv perf./ centr. 11ºº al 2al 2ºº 00´́4 %4 %

6 –No aliment. ni hidrat. art. 11ºº 00´́4 %4 %

(252)(252) 100  %100  %

Nivel de Evidencia  III; RecomendaciNivel de Evidencia  III; Recomendacióón C (n C (insufinsuf. evidencia cient. evidencia cientíífica)fica)



Comparación pac. SCET No Oncol. con pac. SCET Oncol.

SCET  No SCET  No OncolOncol..
(n =27; 46(n =27; 46´́5 5 pacpac. en SCET). en SCET)

SCET SCET OncolOncol..
(n =31; 53(n =31; 53´́5% 5% pacpac. en SCET). en SCET)

p / (IC 95 %)p / (IC 95 %)

EdadEdad 8080´́67 67 ±± 66´́08 08 7171´́81 81 ±± 1111´́8 8 0.011 / (30.011 / (3´́78 78 -- 1313´́93)93)

Sexo Sexo (hombres)(hombres) 14 (52%)14 (52%) 13 (42%)13 (42%) 0.4500.450

ComorbilidaComorbilidad d 66´́56 56 ±± 22´́88 33´́7 7 ±± 22´́3 3 0.000/ (10.000/ (1´́41 41 –– 44´́14)14)

IBarthelIBarthel previoprevio 4040´́7 7 ±± 3939 69 69 ±± 3232 0.004/ (0.004/ (--4747´́20 20 –– --99´́31)31)

IBarthelIBarthel ingresoingreso 22´́04 04 ±± 33´́77 1515´́4 4 ±± 2424 0.006/ (0.006/ (--2222´́83 83 –– --44´́06)06)

IBarthelIBarthel actual (actual (momento del momento del 
estudio)estudio)

11´́67 67 ±± 33´́99 1111´́2 2 ±± 1818´́66 0.01/ (0.01/ (--1616´́96 96 –– --22´́28)28)

Deterioro cognitivoDeterioro cognitivo 20 (74%) 20 (74%) 16 (52%)16 (52%) 0.060.06

RhbRhb 13 (48%)13 (48%) 8 (26%)8 (26%) 0.070.07

Psicol.Psicol. 9 (33%)9 (33%) 19 (61%)19 (61%) 0.020.02

DitetDitet..--NutrNutr.. 21 (78%)21 (78%) 12 (39%)12 (39%) 0.030.03

UTSUTS 6 (30%)6 (30%) 6 (19%)6 (19%) 0.360.36

TmTm identifidentif. SCET desde . SCET desde ingringr.. 1919´́2 2 ±± 3030´́44 77´́9 9 ±± 1515 0.07/ (0.07/ (--11´́22 22 –– 2323´́81)81)



Comparación pac. SCET No Oncol. con pac. SCET Oncol.

TmTm obj.  CP desde obj.  CP desde ingringr 2020´́8 8 ±± 3131´́99 88´́9 9 ±± 1616´́22 0.07/ (0.07/ (--11´́28 28 –– 2525´́07) 07) 

TmTm obj. CP desde obj. CP desde identifidentif. SCET. SCET 22´́3 3 ±± 44´́88 1 1 ±± 00´́33 0.14/ (0.14/ (--00´́44 44 –– 33´́08)08)

Trato. A, P, MTrato. A, P, M 9292´́6 %6 % 100%100% 0.260.26

Estancia en H. procedenciaEstancia en H. procedencia 1919´́7 7 ±± 1414´́5 5 29 29 ±± 25 25 0.002/ (30.002/ (3´́48 48 –– 1515´́2)2)

Estancia hospitalariaEstancia hospitalaria 32 32 ±± 42 42 61 61 ±± 67 67 0.000/ (130.000/ (13´́71 71 –– 4444¨̈5)5)

InformacInformac. . diagdiag./pron./pronóósticostico 25 (9225 (92´́6%)6%) 29 (9329 (93´́5%)5%) 0.210.21

LETLET 25 (9225 (92´́6%)6%) 28 (90%)28 (90%) 0.430.43

Riesgo duelo patolRiesgo duelo patolóógicogico 2 (72 (7´́4%)4%) 1 (31 (3´́2%)2%) 0.1900.190



Decisiones clínicas que acontecen cerca del final de la vida

–Hacen referencia a tratamientos que prolongan la vida ante situaciones urgentes (ej.
insuficiencia respiratoria) 

–Las que tienen por objeto mejorar la CV (end-of-life-decision making):

Diagnóstico cáncer / no cáncer Edad  y estado salud
Pronóstico Tiempo evolución enfermedad
Metas de los pacientes al final vida      Costes tratamiento
Comorbilidad Aspectos psicológicos y personalidad
Carga sintomática Nivel cultural paciente / familia
Respuesta a los tratamientos                 Carga de los cuidadores

WeissmanWeissman,  ,  DecisionDecision makingmaking atat a time a time ofof crisis crisis nearnear thethe endend ofof lifelife. JAMA 2004;292:1738. JAMA 2004;292:1738--43 43 



Establecer preferencias personales para cada caso
Toma de decisiones

Importancia de la Toma de decisiones

• Ayuda a determinar la SCET en pacientes con enfer. avanzadas junto con: 
comorbilidad, nivel cognitivo, estado emocioal p/f, advance directives,…(von
Gluten,.. Terminal care for noncancer patients. Clinics in Geriatric Medicine 
1996; 12(2): 349-58) 

• Facilita la comunicación p/f – EMD; disminuye la ansiedad y mejora 
el bienestar del  p/f  (evidencia empírica)

• Ayuda a establecer  guías (metas de cuidados médicos, limitación 
tratamientos, comunicación malas noticias,..)                   (no demostr. 
empírica si ayudan al p/f)           (experiencia demuestra utilidad en la 
práctica clínica) ( S.Morrison,.. Palliative care. NEnglJMed 2004; 350:2582-
89)

Nivel de Evidencia III Nivel de Evidencia III –– RecomendaciRecomendacióón Cn C



EvaluaciEvaluacióón  de  pacientes n  de  pacientes -- Evidencia CientEvidencia Cientíífica  fica  

““AdvancesAdvances directivesdirectives”” :  :  facilita la toma decisiones en  los cuidados al final de la vidafacilita la toma decisiones en  los cuidados al final de la vida

¿¿ququéé elementos son importantes en la planificacielementos son importantes en la planificacióón de los AD n de los AD 
pacientes que estpacientes que estáán en situacin en situacióón de final de vida? n de final de vida? 

9 revisiones sistem9 revisiones sistemááticas + 32 aportaciones de expertosticas + 32 aportaciones de expertos

LorenzLorenz K.AK.A., ., LynnLynn J., Sydney M., et al. J., Sydney M., et al. Evidence for improving Palliative care at end of life. Evidence for improving Palliative care at end of life. 
A systematic review. A systematic review. AnnAnn InternIntern MedMed 2008; 148: 1472008; 148: 147--5959

Efectividad del plan de cuidados si se consideran los valores Efectividad del plan de cuidados si se consideran los valores 
y decisiones de los pacientes / cuidadores  y decisiones de los pacientes / cuidadores  



EvaluaciEvaluacióón  de  pacientesn  de  pacientes

Toma de decisiones subrogadas                   Pacientes sin auToma de decisiones subrogadas                   Pacientes sin autonomtonomíía a 

Se sigue actuando sin tener en cuenta el esquema jerSe sigue actuando sin tener en cuenta el esquema jeráárquico rquico 
clcláásico (sico (éético) de la toma de decisionestico) de la toma de decisiones

Investigaciones sugieren que ante pacientes sin AD Investigaciones sugieren que ante pacientes sin AD 

Berger JT, Berger JT, DeRenzoDeRenzo EG, Schwartz J. Surrogate EG, Schwartz J. Surrogate decisidecisióónn making: Reconciling ethical theory making: Reconciling ethical theory 
and clinical practice. Ann Intern Med 2008; 149: 48and clinical practice. Ann Intern Med 2008; 149: 48--5353

Los profesionales debemos establecer mecanismos de Los profesionales debemos establecer mecanismos de 
informaciinformacióónn--comunicacicomunicacióón con la familia con el fin de n con la familia con el fin de 

conocer las opiniones/deseos que el paciente  haya podido conocer las opiniones/deseos que el paciente  haya podido 
expresar expresar 



¿Existe alguna metodología específica en el manejo de 
pacientes con enfermedades avanzadas no malignas?

Determinar y comunicar diagnóstico y pronóstico

Establecer preferencias personales / caso
(“advance directives”)

Adecuar estrategias de cuidados desde un punto de vista 
BPS, integral y práctico  para cada paciente

Navarro Sanz R.,  LNavarro Sanz R.,  Lóópez Almazpez Almazáán C. Aproximacin C. Aproximacióón a los Cuidados Paliativos en las enfermedades avanzadas no n a los Cuidados Paliativos en las enfermedades avanzadas no 
malignas. malignas. AnAn MedMed Interna (Interna (MadrMadr.) 2008 ; 25: 187.) 2008 ; 25: 187--9191

Permite vencer la dificultad diagnostica de la  SCET e indicar CPermite vencer la dificultad diagnostica de la  SCET e indicar CPP

IdentificaciIdentificacióónn

Toma decisionesToma decisiones

EvaluaciEvaluacióón n -- PlanificaciPlanificacióónn



Adecuar estrategias de cuidados desde un punto 
de vista BPS, integral y práctico  para cada 

paciente                (PAI)

• Planteamiento dinámico

• No reservar los CP solo para las fases agónicas

• Constatar en la Historia clínica el grado de 
intervención que se decide en cada momento

RCP, UCI, AB, Nutrición e Hidratación,…



Coordinación de CP
PACE 

(The Program of All-Inclusive Care for the Elderly)

  Dignóstico enf. 
(Estadio inicial) 

Progresión enf. 
y declive func. 

(Estadio medio) 

Muerte cercana 
(Estadio final)  

Objetivos Diagn., pronóst., 
Curso enf., 

cambios x trato., 
Objetivos pac.,.. 

Revisar pronóst., 
Riego/Benef. trat.
Revaluar objt.,.. 

Valor conoc. p/f 
Sobre diag., pron.

Modificar trat., 
Muerte digna 

Asegurar contin. 
de cuidados  

Case managment Case managment
Prog. de CP 

Programa de CP 

Apoyo familiar Grupos de apoyo 
“Respite care” 

“Couseling” para 
cuidadores 

 

Asociación de 
enfermos espec. 
“Respite care” 

Plan financiación Seguros depend. 
Ayudas econom., 

= anterior 
Hospice x 
Medicaid 

Hospice x  
Medicaid 

 

 

Palliative care. N Engl J Med 2004; 350 (25): 2582-89



EvaluaciEvaluacióónn (Planificaci(Planificacióón de cuidados)n de cuidados)

Buen control  de sBuen control  de sííntomas                 Evidencia Cientntomas                 Evidencia Cientíífica fica 

LorenzLorenz K.AK.A., ., LynnLynn J., Sydney M., et al. J., Sydney M., et al. Evidence for improving Palliative care at end of life. A Evidence for improving Palliative care at end of life. A 
systematic review. systematic review. AnnAnn InternIntern MedMed 2008; 148: 1472008; 148: 147--5959

SSííntomantoma Estudios Estudios EvidenciaEvidencia

DolorDolor (AINES, Opioides,  RT, 
Radiofarmácos)  en CPO

Revisiones sistemáticas :  9
Aportaciones –expertos: 24

Fuerte

Dolor con bifosfonatos CPO Revisiones sistemáticas :  9
Aportaciones –expertos: 24

Menor

Dolor  con opioides en CPNO 
Dolor  neuropático con anestés. loc

Revisiones sistemáticas :  9
Aportaciones –expertos: 24

Si

Dolor en ICC avanzada, demenc. Revisiones sistemáticas :  9
Aportaciones –expertos: 24

No 

DisneaDisnea (βagonistas, opioides, Rhb resp., 
O2) en IRespCr. avanzada

Revisiones sistemáticas :  7
Aportaciones –expertos: 12

Fuerte

Disnea en CPO (opioides, O2) Revisiones sistemáticas :  7
Aportaciones –expertos: 12

Débil 

DepresiDepresióónn (ADT, IRSS, psicoterapia) CPO Revisiones sistemáticas :  4
Aportaciones –expertos:  9

Fuerte



EvaluaciEvaluacióón de pacientes n de pacientes 

En la PlanificaciEn la Planificacióón CP  es  importante  el EMD y Cuidar al n CP  es  importante  el EMD y Cuidar al 
cuidador cuidador 

Evidencia CientEvidencia Cientííficafica

LorenzLorenz K.AK.A., ., LynnLynn J., Sydney M., et al. J., Sydney M., et al. Evidence for improving Palliative care at end of life. A Evidence for improving Palliative care at end of life. A 
systematic review. systematic review. AnnAnn InternIntern MedMed 2008; 148: 1472008; 148: 147--5959

Estudios Estudios EvidenciaEvidencia

Trabajo en EMDTrabajo en EMD
Continuidad cuidados Continuidad cuidados 

Revisiones sistemáticas :  9
Aportaciones –expertos: 12

Moderada

Trabajo en EMD
DisminuciDisminucióón reingresos n reingresos 

(ICCr avanzada)

Revisiones sistemáticas :  9
Aportaciones –expertos: 12

Fuerte

Cuidar al cuidador Cuidar al cuidador (+ familia)
DisminuciDisminucióón cargan carga
SatisfacciSatisfaccióón CPn CP

Revisiones sistemáticas :  8
Aportaciones –expertos: 19 Débil-moderada

Moderada



Orientaciones para la indicaciOrientaciones para la indicacióón de CPNOn de CPNO

Por quPor quéé debemos hablar del prondebemos hablar del pronóóstico              stico              Necesidades conocer pronNecesidades conocer pronóósticostico

SobrestimaciSobrestimacióónn

CCóómomo discutimos el prondiscutimos el pronóóstico       stico       
Exigencia de certezaExigencia de certeza

CuCuáándondo ::
Ideal               Ideal               rutinariarutinaria

EstrategiaEstrategia (expertos)(expertos) Se sorprendería si el paciente falleciera    
en los próximos 6 a 12 meses

KapoKapo JM, JM, CasarettCasarett D. D. ReviewReview: Prognosis in : Prognosis in chronicchronic diseasesdiseases. . AnnAnn Long Long TermTerm CareCare 2006; 14(2): 182006; 14(2): 18--2323

IdentificaciIdentificacióón  pacientesn  pacientes



CallewayCalleway M, M, FerrisFerris FD. FD. AdvancingAdvancing palliativepalliative carecare: : TheThe PublicPublic HealthHealth PerspectivePerspective. . ForewordForeword. J . J PainPain SymptomSymptom
ManageManage 2007; 33(5): 4832007; 33(5): 483--8484

Modelo de CP que complementa al modelo Modelo de CP que complementa al modelo ““curativocurativo””

Programar Plan de CPProgramar Plan de CP



Conclusiones

A pesar de la dificultad de definir la SCET cada vez existe una A pesar de la dificultad de definir la SCET cada vez existe una mayor mayor 
aceptaciaceptacióón de los CPNOn de los CPNO..

Aunque ningAunque ningúún n modelo pronmodelo pronóósticostico predice con exactitud la supervivencia es 
recomendable en la práctica clínica su conocimiento ya que facilita la 
identificación de pacientes, ayuda a la planificar la toma de decisiones, previene 
de falsas esperanzas,….

Una adecuada Una adecuada toma de decisiones toma de decisiones nos facilita la nos facilita la comunicacicomunicacióón paciente/familian paciente/familia--
EMDEMD y ayuda a establecer una mayor y ayuda a establecer una mayor efectividad del plan de cuidadosefectividad del plan de cuidados. . 

Seguir una Seguir una metodologmetodologííaa basada en: conocer basada en: conocer diagndiagnóóstico/pronstico/pronóóstico stico 
(Identificaci(Identificacióónn)); ; toma de decisiones toma de decisiones yy plan de atenciplan de atencióón integraln integral (PAI)  (PAI)  
(Evaluaci(Evaluacióónn) ) mejorar la indicacimejorar la indicacióón de CP en pacientes con EANM.  n de CP en pacientes con EANM.  

Documentar en la historia clDocumentar en la historia clíínica nica el grado de intervenciel grado de intervencióón que se decide en n que se decide en 
cada momento cada momento (LET).(LET).

No reservar los CPNO solo para las fases agNo reservar los CPNO solo para las fases agóónicas.nicas.



Conclusiones

Información/comunicación EMD – Paciente/Familia sobre el 
pronóstico, programación toma de decisiones,.. y plantearnos en 
EMD la pregunta: “de si nos sorprenderíamos si el paciente 
falleciera en los próximos 6 – 12 meses”.

Necesidad de que los CP estén integrados dentro de la asistencia 
global de los pacientes con EANM.

“Contribuiremos a la introducción de los CP en la medicina en general 
así como facilitar la educación de los profesionales y de la 

sociedad,…..”
(C. Saunders en el prólogo de: Hechos sólidos de los CP en Europa. OMS, 2004) 



IV ReuniIV Reunióón Paciente n Paciente PluripatolPluripatolóógicogico y Edad Avanzada y Edad Avanzada -- SEMISEMI

IDENTIFICACIÓN Y EVALUACIÓN DEL PACIENTE 
PALIATIVO NO ONCOLÓGICO (Taller (Taller nnºº44))

Dr. RamDr. Ramóón Navarro Sanz n Navarro Sanz –– ÁÁrea Mrea Méédica Integral . Hospital Pare dica Integral . Hospital Pare JofrJofréé. Valencia . Valencia 

IntroducciIntroduccióónn
AceptaciAceptacióón de los CPNOn de los CPNO
SituaciSituacióón paradn paradóójica/limitacijica/limitacióón CPNOn CPNO

IdentificaciIdentificacióón y Evaluacin y Evaluacióónn (Metodolog(Metodologíía):a):
Determinar y comunicar el diagnDeterminar y comunicar el diagnóóstico y pronstico y pronóósticostico
Toma de decisionesToma de decisiones
PlanificaciPlanificacióón de los cuidadosn de los cuidados

ConclusionesConclusiones

GuGuíía pra práácticactica
Valencia 30 /10/2008 Valencia 30 /10/2008 





Gold standards framework (sept 08)

Guía orientativa para facilitar identificaciidentificacióónn
pacientes en sus últimos 6-12 m. de vida y

planificar planificar cuanto antes los CP si es el 
deseo/preferencia del paciente/familia

Pretende mejorar la predicción de la necesidad de 
tratamiento de CP más que pronosticar el tm de 

supervivencia

www.goldstandardsframework.nhs.ukwww.goldstandardsframework.nhs.uk



Gold standards framework (sept 08)

Objetivo = Mejorar identificación pacientes que están en el final de sus vidas (6 – 12 ) meses

IdentificarIdentificar Valorar Valorar PlanificarPlanificar
comunicación comunicación

Claves

¿¿Nos sorprenderNos sorprenderííamos si el pacientes falleciera en los pramos si el pacientes falleciera en los próóximos 6ximos 6--12 meses?12 meses?

El pacientes elige solamente tratamiento de CPEl pacientes elige solamente tratamiento de CP

Indicadores clIndicadores clíínicos especnicos especííficos ficos (C(Cááncer, Fallo de ncer, Fallo de óórgano, Fragilidad y Demencia)rgano, Fragilidad y Demencia)

www.goldstandardsframework.nhs.ukwww.goldstandardsframework.nhs.uk



Gold standards framework (sept 08)

Indicadores especIndicadores especííficos de ficos de EnfEnf. Avanzada. Avanzada

ComorbilidadComorbilidad u otros u otros predictorespredictores de generales de de generales de 
enfermedad en estadio finalenfermedad en estadio final

Comorbilidad = mejor indicador predictivo de morbi-mortalidad
Disminución > 10% del peso en los últimos 6 m.
Declive funcional general
Alb. < 25 g/l

↓↓PS (ECOG/ Karnofsky < 50%; Dependencia >> ABVD)
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Gold standards framework (sept 08)

Indicadores especIndicadores especííficos de ficos de EnfEnf. Avanzada. Avanzada

1. C1. Cááncer ncer 

Paciente con cáncer + metást. o no subs. tratamiento 
Factor predictivo más importante = PS / capacidad 
funcional (paciente pasa > 50% del tiempo en cama 

pronóstico ≈ ≤ 3 m.)

www.goldstandardsframework.nhs.ukwww.goldstandardsframework.nhs.uk



Gold standards framework (sept 08)

Indicadores especIndicadores especííficos de ficos de EnfEnf. Avanzada. Avanzada

2. 2. EnfEnf. Avanzada . Avanzada ÓÓrgano rgano -- ICCICC

Al menos 2 de los siguientes indicadores:Al menos 2 de los siguientes indicadores:
Disnea IIIDisnea III--IV (NYHA) IV (NYHA) (disnea reposo o al m(disnea reposo o al míínimo esfuerzo)nimo esfuerzo)
EMD cree que el paciente estEMD cree que el paciente estáá en su en su úúltimo altimo añño de vidao de vida
Reingresos frecuentes x Reingresos frecuentes x InsIns. . cardcardííacaaca
DifDifíícil control scil control sííntomas fntomas fíísicos / psicolsicos / psicolóógicos a pesar de una gicos a pesar de una 
adecuada tolerancia al tratamientoadecuada tolerancia al tratamiento
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Gold standards framework (sept 08)

Indicadores especIndicadores especííficos de ficos de EnfEnf. Avanzada. Avanzada

2. 2. EnfEnf. Avanzada . Avanzada ÓÓrgano rgano -- EPOCEPOC

Enfermedad pulmonar crónica severa (FEV1 < 30%)(FEV1 < 30%)
Reingresos frecuentes ( > 3/a( > 3/añño )o ) x exacerbaciones
Oxigenoterapia a largo plazo 
Disnea a mínimos esfuerzos/reposo 
Signos / síntomas de ICD
Anorexia, infecciones urinarias /resp. x gérm. resist., depresión
Tratamiento esteroideo > 6 sem. en los últimos 12 m.
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Gold standards framework (sept 08)

Indicadores especIndicadores especííficos de ficos de EnfEnf. Avanzada. Avanzada

2. 2. EnfEnf. Avanzada . Avanzada ÓÓrgano rgano –– EnfEnf. Renal. Renal

Paciente con Paciente con enfenf. renal avanzada con terapia renal . renal avanzada con terapia renal sustititivasustititiva discontinua x discontinua x 
(elecci(eleccióón del paciente / gran fragilidad o n del paciente / gran fragilidad o comorbilidadcomorbilidad))
Paciente con Paciente con enfenf. renal avanzada y que continua . renal avanzada y que continua deterdeter. . –– no sorpresa si el no sorpresa si el 
paciente falleciera en los prpaciente falleciera en los próóximos 12 m.ximos 12 m.
Indicadores clIndicadores clíínicos (FG < 15 nicos (FG < 15 mlml/min.; I. renal /min.; I. renal sintomsintom.: nauseas, v.: nauseas, vóómitos, mitos, 
prurito, anorexia, prurito, anorexia, dismdism. PS, edemas refractarios). PS, edemas refractarios)
Predominio sPredominio sííntomas severos x ntomas severos x comorbcomorb.            manejo complejo /.            manejo complejo /difdif. tratar. tratar
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Gold standards framework (sept 08)

Indicadores especIndicadores especííficos de ficos de EnfEnf. Avanzada. Avanzada

2. 2. EnfEnf. Neurol. Neurolóógica gica –– MotoneuronaMotoneurona

AlteraciAlteracióón suen sueñño relacionada debilidad musculatura o relacionada debilidad musculatura respresp. + disnea. + disnea
Lenguaje apenas inteligibleLenguaje apenas inteligible
DisfagiaDisfagia
DesnutriciDesnutricióónn
Dependencia ABVDDependencia ABVD
Complicaciones: neumonComplicaciones: neumoníía, sepsis,..a, sepsis,..
DisminuciDisminucióón CV n CV (< 70% (< 70% predecidopredecido por espirometrpor espirometríía)a)
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Gold standards framework (sept 08)

Indicadores especIndicadores especííficos de ficos de EnfEnf. Avanzada. Avanzada

2. 2. EnfEnf. Neurol. Neurolóógica gica –– EnfEnf ParkinsonParkinson

Tratamiento farmacológico no es efectivo
Dependencia funcional
Disminución del control y menos predicción de las fases “off”
Disquinesias, problemas de movilidad y caídas
Disfagia
Signos psiquiátricos ( depresi( depresióón, ansiedad, alucinaciones, n, ansiedad, alucinaciones, 
psicosis)psicosis)
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Gold standards framework (sept 08)

Indicadores especIndicadores especííficos de ficos de EnfEnf. Avanzada. Avanzada

2. 2. EnfEnf. Neurol. Neurolóógica gica –– Esclerosis MEsclerosis Múúltipleltiple

Significativos síntomas complejos y complicaciones médicas
Disfagia (síntoma clave)        (neumon(neumoníías as aspiraspir. recurrentes, . recurrentes, 
reingresos frecuentes x sepsis; desnutricireingresos frecuentes x sepsis; desnutricióón)n)
Dificultades comunicación x (disartria (disartria ±± fatigafatiga) ) 
Deterioro cognitivoDeterioro cognitivo
RespiraciRespiracióón dificultosan dificultosa (puede estar en fase (puede estar en fase terminalterminal))
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Gold standards framework (sept 08)

Indicadores especIndicadores especííficos de ficos de EnfEnf. Avanzada. Avanzada

3. 3. PacPac. con Fragilidad y Demencia . con Fragilidad y Demencia –– FragilidadFragilidad

Numerosas Numerosas comorbilidadescomorbilidades con signos de alteracicon signos de alteracióón funcional n funcional 
progresivaprogresiva
Deterioro funcional Deterioro funcional ((KarnofskyKarnofsky))
CombinaciCombinacióón de al menos 3 sn de al menos 3 sííntomas: ntomas: debilidad, disminucidebilidad, disminucióón de n de 
la velocidad al andar, disminucila velocidad al andar, disminucióón de la actividad fn de la actividad fíísica, sica, 
disminucidisminucióón del peso, agotamiento referido por el propio pacienten del peso, agotamiento referido por el propio paciente
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Gold standards framework (sept 08)

Indicadores especIndicadores especííficos de ficos de EnfEnf. Avanzada. Avanzada

3. 3. PacPac. con Fragilidad y Demencia . con Fragilidad y Demencia –– DemenciaDemencia

Incapacidad deambular sin ayudaIncapacidad deambular sin ayuda
Incontinencia de esfIncontinencia de esfíínteresnteres
Falta de comunicaciFalta de comunicacióón verbaln verbal
Incapacidad de vestir sin ayudaIncapacidad de vestir sin ayuda
DisminuciDisminucióón de la capacidad para las ABVDn de la capacidad para las ABVD; ; mmáás cualquiera de los s cualquiera de los sigsig.:.:

DisminuciDisminucióón 10% peso en 6 m., PN o ITU, n 10% peso en 6 m., PN o ITU, AlbAlb. 25g/l, UPP gr. III/IV; fiebre . 25g/l, UPP gr. III/IV; fiebre 
recurrente, disminucirecurrente, disminucióón ingesta oral, pn ingesta oral, péérdida peso, neumonrdida peso, neumoníía a aspirativaaspirativa
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Gold standards framework (sept 08)

Indicadores especIndicadores especííficos de ficos de EnfEnf. Avanzada. Avanzada

3. 3. PacPac. con Fragilidad y Demencia . con Fragilidad y Demencia –– AVCAVC

EVP o mEVP o míínimo estado de conciencia / parnimo estado de conciencia / paráálisis densa / lisis densa / 
incontinenciaincontinencia
Complicaciones mComplicaciones méédicasdicas
Falta de mejorFalta de mejoríía dentro de los 3 meses siguientes a la aparicia dentro de los 3 meses siguientes a la aparicióón n 
de la enfermedadde la enfermedad
AlteraciAlteracióón cognitiva / Demencia post AVCn cognitiva / Demencia post AVC
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Es una cuestión de ética y justicia que el 

desarrollo de los CP se adapten a las 

necesidades de los pacientes con 

enfermedades avanzadas incurables hasta 

el final de la vida, incluso cuando estas 

enfermedades no son  malignas

(LC (LC ElofssonElofsson, J , J GhleinGhlein. . MeaningMeaning ofof beingbeing oldold andand living living withwith……....PalliativePalliative Medicine 2004; 18: 611Medicine 2004; 18: 611--18)18)


