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Modelos de cuidados paliativosModelos de cuidados paliativos

Modelo tradicional dicotModelo tradicional dicotóómicomico Modelo de superposiciModelo de superposicióónn

Modelo integrado individualizadoModelo integrado individualizado

Lanken PN, et al. Am J Respir Crit Care Med 2008; 177:912Lanken PN, et al. Am J Respir Crit Care Med 2008; 177:912--2727
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EvaluaciEvaluacióón del paciente con EPOC al final de vidan del paciente con EPOC al final de vida
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La buena muerteLa buena muerte3

OrganizaciOrganizacióón de la atencin de la atencióón al final de vidan al final de vida4
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Identificar al candidatoIdentificar al candidato

DemenciaDemencia

EPOCEPOC

CCááncerncer

Spathis A, Booth S. Intern J COPD 2008; 3: 11Spathis A, Booth S. Intern J COPD 2008; 3: 11--2929



Identificar al candidatoIdentificar al candidato

Perfil del paciente que puede fallecer en los siguientes 6 Perfil del paciente que puede fallecer en los siguientes 6 –– 12 meses12 meses

FEVFEV1 1 < 30%< 30%
Escasa actividad fEscasa actividad fíísicasica

-- Dependencia de otros para las actividades bDependencia de otros para las actividades báásicas de la vida diariasicas de la vida diaria
-- No se viste cada dNo se viste cada dííaa
-- No puede subir unos pocos escalones sin pararNo puede subir unos pocos escalones sin parar
-- Anda menos de 30 min al dAnda menos de 30 min al dííaa

Consumo de recursos sanitariosConsumo de recursos sanitarios
-- Tres o mTres o máás exacerbaciones graves en el as exacerbaciones graves en el añño anterioro anterior
-- MMáás de 21 ds de 21 díías ingresado en e hospital el aas ingresado en e hospital el añño anterioro anterior

AfectaciAfectacióón del estado generaln del estado general
-- ComorbilidadesComorbilidades
-- IMC < 21 kg/m2IMC < 21 kg/m2
-- Disnea (3Disnea (3--4 en la escala modificada de la MRC)4 en la escala modificada de la MRC)
-- BODE entre 7 y 10BODE entre 7 y 10

Situaciones personales y socialesSituaciones personales y sociales
-- Edad avanzadaEdad avanzada
-- DepresiDepresióónn
-- Vive sVive sóólolo

Escarrabill J, et al. Arch Bronconeumol 2009; 45: 297Escarrabill J, et al. Arch Bronconeumol 2009; 45: 297--303303



Indices pronIndices pronóósticossticos

BODE indexBODE index

00--22

33--44

55--66

77--1010

ClasificaciClasificacióónn
ATSATS

Celli B, et al. N Engl J Med 2004; 350: 1005Celli B, et al. N Engl J Med 2004; 350: 1005--1012.1012.

EstadEstadíístico Cstico C
0.740.74

EstadEstadíístico Cstico C
0.650.65



COPD Prognostic Index (CPI)COPD Prognostic Index (CPI)

Briggs A, et al. Arch Intern Med 2008; 168: 71 - 79
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Impedimentos para planificar la fase final de la vida en la EPOImpedimentos para planificar la fase final de la vida en la EPOCC

Es dificil establecer el pronEs dificil establecer el pronóóstico y custico y cuáál serl seráá la la úúltima ltima ““descompensacidescompensacióónn””

Existe tendencia a diferir la discusiExiste tendencia a diferir la discusióón de las posibles opcionesn de las posibles opciones

Los propios pacientes no son conscientes del grado de evoluciLos propios pacientes no son conscientes del grado de evolucióón de su enf.n de su enf.

Muchos cuidadores tampoco son conscientes de la gravedadMuchos cuidadores tampoco son conscientes de la gravedad

Existe poca comunicaciExiste poca comunicacióón entre los distintos dispositivos asistencialesn entre los distintos dispositivos asistenciales

Actitud fatalista de algunos profesionales (nihilismo terapActitud fatalista de algunos profesionales (nihilismo terapééutico)utico)

El tratamiento paliativo para los pacientes con EPOC no es tan El tratamiento paliativo para los pacientes con EPOC no es tan frecuente ni frecuente ni 
tan intenso como en los pacientes con ctan intenso como en los pacientes con cááncerncer



Gore JM, et al. Thorax 2000;55: 1000Gore JM, et al. Thorax 2000;55: 1000--66
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Necesidad (manifestada)Necesidad (manifestada)

SSííntomasntomas
Calidad de vidaCalidad de vida
SatisfacciSatisfaccióón con la atencin con la atencióónn
InformaciInformacióónn
ComunicaciComunicacióónn
Facilidades para el cuidadoFacilidades para el cuidado
Tipo de profesional implicadoTipo de profesional implicado
Lugar de la muerteLugar de la muerte
Ingresos/asistencias hospit.Ingresos/asistencias hospit.

++++++++++++++++++++++++++++++++++
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++
++++
++++

Habraken JM, et al. Patient Education and Counseling 2007; 68: Habraken JM, et al. Patient Education and Counseling 2007; 68: 121121--3030



Prevalencia de sPrevalencia de sííntomas en EPOC al final de vidantomas en EPOC al final de vida
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Solano J, et al.  J Pain Symptom Manage 2006; 31: 58Solano J, et al.  J Pain Symptom Manage 2006; 31: 58--6969
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El cuidadorEl cuidador

-- Perfil habitual: Perfil habitual: 

-- Mujer con edad comprendida entre los 45 Mujer con edad comprendida entre los 45 –– 60 a60 aññosos
-- Unidad al paciente por lazos familiares. Unidad al paciente por lazos familiares. 

-- Contrae gran carga fContrae gran carga fíísica y pssica y psííquicaquica
-- Se responsabiliza del enfermo (medicaciSe responsabiliza del enfermo (medicacióón, higiene, alimentacin, higiene, alimentacióón, etc..)n, etc..)
-- Va perdiendo paulatinamente su independenciaVa perdiendo paulatinamente su independencia
-- Se desatiende a sSe desatiende a síí misma (paraliza su proyecto vital)misma (paraliza su proyecto vital)

-- Agresividad constante contra los demAgresividad constante contra los demááss
-- Gran tensiGran tensióón contra los cuidadores auxiliares (n contra los cuidadores auxiliares (““lo hacen todo mallo hacen todo mal””))
-- Aislamiento progresivoAislamiento progresivo
-- DepresiDepresióón, cansancio y ansiedadn, cansancio y ansiedad
-- Se responsabiliza del enfermo (medicaciSe responsabiliza del enfermo (medicacióón, higiene, alimentacin, higiene, alimentacióón, etc..)n, etc..)
-- Va perdiendo paulatinamente su independenciaVa perdiendo paulatinamente su independencia
-- Se desatiende a sSe desatiende a síí misma (paraliza su proyecto vital)misma (paraliza su proyecto vital)

EL SEL SÍÍNDROME DEL CUIDADORNDROME DEL CUIDADOR
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¿¿Ha hablado usted alguna vez con su mHa hablado usted alguna vez con su méédico sobre el tratamiento que dico sobre el tratamiento que 
deseardesearíía tener si estuviese tan enfermo que no pudiese hablar?a tener si estuviese tan enfermo que no pudiese hablar?
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Knauft E, et al.  Chest 2005; 127:2188Knauft E, et al.  Chest 2005; 127:2188--9696



Barreras para la comunicaciBarreras para la comunicacióón al final de vidan al final de vida

-- ÚÚnicamente 2 barreras identificadas por >50% de los pacientes. nicamente 2 barreras identificadas por >50% de los pacientes. 

-- Se identificaron hasta 15 Se identificaron hasta 15 ““barrerasbarreras”” para la comunicacipara la comunicacióón: n: 
-- 11 de 15 se atribuyen al 10% de los pacientes. 11 de 15 se atribuyen al 10% de los pacientes. 

““II’’d rather concentrate on staying alive than talk about deathd rather concentrate on staying alive than talk about death””

Necesitamos herramientas especNecesitamos herramientas especííficas para la comunicacificas para la comunicacióónn

““II’’m not sure which physician will be taking care of me if I get vem not sure which physician will be taking care of me if I get very sickry sick””

Necesitamos identificar a los mNecesitamos identificar a los méédicos responsablesdicos responsables

Knauft E, et al.  Chest 2005; 127:2188Knauft E, et al.  Chest 2005; 127:2188--9696



EvaluaciEvaluacióón del paciente con EPOC al final de vidan del paciente con EPOC al final de vida
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-- ComunicaciComunicacióón e informacin e informacióónn

La buena muerteLa buena muerte3
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Voluntades anticipadasVoluntades anticipadas

Documento que firma el paciente respecto a sus deseos en lo queDocumento que firma el paciente respecto a sus deseos en lo que se se 
refiere al tratamiento y los cuidados que quiere recibirrefiere al tratamiento y los cuidados que quiere recibir

Las voluntades anticipadas Las voluntades anticipadas no sustituyenno sustituyen a las decisiones que a las decisiones que 
toma el paciente consciente. toma el paciente consciente. 

El documento sirve para los casos en que el paciente no El documento sirve para los casos en que el paciente no 
puede decidir con plenas facultadespuede decidir con plenas facultades

-- Por tanto, se puede revocar siempre que el paciente lo crea opoPor tanto, se puede revocar siempre que el paciente lo crea oportuno rtuno --



Modelo de voluntades anticipadas. CataluModelo de voluntades anticipadas. Cataluññaa
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OptimizaciOptimizacióón de todas las medidas de control del n de todas las medidas de control del 
paciente no terminalpaciente no terminal

Control de la Control de la 
AnsiedadAnsiedad--DepresiDepresióónn

Control de la Control de la 
disneadisnea

AntidepresivosAntidepresivos
AnsiolAnsiolííticosticos OpiOpiááceosceos

Control de sControl de sííntomasntomas



MR: 5 mg / 4 hMR: 5 mg / 4 h

Subir diariamente 25% de la dosis Subir diariamente 25% de la dosis 
del ddel díía anterior en cada dosis, a anterior en cada dosis, 

hasta conseguirhasta conseguir……

Control Control 
22--3 d3 díías sin disneaas sin disnea

Toma MLS, pero no Toma MLS, pero no 
controla la disneacontrola la disneaNo toma opiNo toma opiááceosceos Necesidad vNecesidad víía s.c.a s.c.

OpiOpiááceosceos

10 mg en dosis antes de 10 mg en dosis antes de 
acostarseacostarse

Dosis de rescate de MR Dosis de rescate de MR 
/ 4 h/ 4 h

Control Control 
22--3 d3 díías sin disneaas sin disnea

Pasar a Morfina de liberaciPasar a Morfina de liberacióón sostenidan sostenida

. V. Víía sc si los pacientes a sc si los pacientes 
no pueden tomar v.o.no pueden tomar v.o.

. Equivalencia v.o . Equivalencia v.o –– s.c: s.c: 
1:31:3

(30 mg v.o = 10 mg sc)(30 mg v.o = 10 mg sc)

. Si disnea muy aguda: . Si disnea muy aguda: 
vvíía parenteral (2,5 mg iv/ a parenteral (2,5 mg iv/ 

15 min o 5 mg sc/20 15 min o 5 mg sc/20 
min)min)

. El fentanilo en parches . El fentanilo en parches 
tambitambiéén puede ser de n puede ser de 

utiildadutiildad
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ContinuidadContinuidad
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Asistencia continuada, coordinada y global. Asistencia continuada, coordinada y global. 
Tratamientos mTratamientos méédicos de eficacia probada.dicos de eficacia probada.
Tratamientos que aseguren la comodidad.Tratamientos que aseguren la comodidad.
Plan terapPlan terapééutico previo.utico previo.
Cuidados a medida, que tengan en cuenta las preferencias del paCuidados a medida, que tengan en cuenta las preferencias del paciente.ciente.
Uso atento y considerado de los recursos de la familia y del paUso atento y considerado de los recursos de la familia y del paciente.ciente.
Soporte para hacer lo mejor cada dSoporte para hacer lo mejor cada díía.a.
Tener en cuenta la presencia de comorbilidades.Tener en cuenta la presencia de comorbilidades.

La mejor oferta de cuidados debe incluir:La mejor oferta de cuidados debe incluir:

Escarrabill J, et al. Arch Bronconeumol 2009; 45: 297Escarrabill J, et al. Arch Bronconeumol 2009; 45: 297--303303



Ejemplos de buena prEjemplos de buena práácticactica

NNºº unidades que dan tratamiento estunidades que dan tratamiento estáándarndar

En la prEn la práácticactica PlaneadoPlaneado

ComunicaciComunicacióónn Pacientes atendidos correctamente (equipo de Pacientes atendidos correctamente (equipo de 
primaria y especializada)primaria y especializada)

5 (2.1%)5 (2.1%) 9 (3.8%)9 (3.8%)

Tratamiento paliativo en equipos Tratamiento paliativo en equipos 
multidisciplinares en intervalos de 6 meses multidisciplinares en intervalos de 6 meses 
para discutir el cuidadopara discutir el cuidado

CoordinaciCoordinacióónn Tratamiento estandarizado y coordinado con Tratamiento estandarizado y coordinado con 
enfermerenfermeríía de enlacea de enlace

2 (0.8%)2 (0.8%) 2 (0.8%)2 (0.8%)

Control de sControl de sííntomasntomas Nomativas especNomativas especííficas multidisciplinaresficas multidisciplinares 17 (7.1%)17 (7.1%) 23 (9.6%)23 (9.6%)
EstandarizaciEstandarizacióón de las preferencias del n de las preferencias del 
cuidado / documentos para el inicio del cuidado cuidado / documentos para el inicio del cuidado 
avanzadoavanzado……

PlanificaciPlanificacióónn Discusiones al final de vida registradas y Discusiones al final de vida registradas y 
divulgadas a los otros profesionalesdivulgadas a los otros profesionales……

3 (1.3%)3 (1.3%) 00

Voluntades anticipadas, incluyendo necesidad Voluntades anticipadas, incluyendo necesidad 
de reanimacide reanimacióón ..n ..

AprendizajeAprendizaje Cursos para profesionales sobre herramientas Cursos para profesionales sobre herramientas 
úútiles para la atencitiles para la atencióón al final de vida.n al final de vida.

15 (6.3%)15 (6.3%) 8 (3.3%)8 (3.3%)

CuidadorCuidador Apoyo familiar y al cuidador.Apoyo familiar y al cuidador. 6 (2.5%)6 (2.5%) 2 (0.8%)2 (0.8%)
Apoyo piscolApoyo piscolóógico/terapgico/terapééutico y en el dueloutico y en el duelo

Buxton KL, et al. Palliat Med 2010Buxton KL, et al. Palliat Med 2010



ESTRATEGIA EN EPOC DEL SISTEMA NACIONAL ESTRATEGIA EN EPOC DEL SISTEMA NACIONAL 
DE SALUDDE SALUD

2. Desarrollo de las l2. Desarrollo de las lííneas estratneas estratéégicasgicas
2.4. Cuidados paliativos2.4. Cuidados paliativos

Objetivos especObjetivos especííficos:ficos:

Las personas con EPOC en fase avanzada o terminal recibirLas personas con EPOC en fase avanzada o terminal recibiráán n 
atenciatencióón en el sistema organizativo de cuidados paliativos de su zona n en el sistema organizativo de cuidados paliativos de su zona 
bbáásica y sica y áárea de salud, a nivel domiciliario y/o especializado y con los rea de salud, a nivel domiciliario y/o especializado y con los 
equipos de soporte que precisen de acuerdo a sus situaciones, y equipos de soporte que precisen de acuerdo a sus situaciones, y en el en el 
momento apropiado, adaptado a las distintas situaciones y momento apropiado, adaptado a las distintas situaciones y 
delimitaciones territoriales.delimitaciones territoriales.
Implantar progresivamente, para pacientes y familiares, un sisteImplantar progresivamente, para pacientes y familiares, un sistema ma 
de acceso especde acceso especíífico para recibir apoyo psicolfico para recibir apoyo psicolóógico  sociofamiliar gico  sociofamiliar 
especializado y adaptado a sus necesidades.especializado y adaptado a sus necesidades.

Establecer programas de apoyo al cuidador/a que proporcionen Establecer programas de apoyo al cuidador/a que proporcionen 
informaciinformacióón sobre servicios, recursos y materiales para el cuidado n sobre servicios, recursos y materiales para el cuidado ……. . 

SANIDAD 2009 SANIDAD 2009 
Ministerio de Sanidad y PolMinisterio de Sanidad y Políítica Socialtica Social
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Plan de salud en EPOC de la Plan de salud en EPOC de la ComunitatComunitat ValencianaValenciana
LLííneas estratneas estratéégicasgicas

PrevenciPrevencióón y n y 
diag. precozdiag. precoz

LLíínea. 1nea. 1

Atenc. paciente Atenc. paciente 
crcróóniconico

LLíínea 2nea 2

AtenciAtencióón paciente n paciente 
agudoagudo

LLíínea 3nea 3

AtenciAtencióón final n final 
de vidade vida

LLíínea 4nea 4

FormaciFormacióónn

LLíínea 5nea 5

InvestigaciInvestigacióónn

LLíínea 6nea 6

Plan integral de cuidados  paliativos Plan integral de cuidados  paliativos 
de la C.V.de la C.V.

AtenciAtencióón final n final 
de vidade vida

LLíínea 4nea 4

OrganizaciOrganizacióón del modelo de atencin del modelo de atencióónn

Apoyo psicolApoyo psicolóógico / sociofamiliargico / sociofamiliar

Apoyo al cuidador Apoyo al cuidador 

Programas de actuaciProgramas de actuacióón individual (PAI)n individual (PAI)

TelemedicinaTelemedicina
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Actividad física
Limitación al flujo aéreo

Exacerbaciones
Disnea
BODE

Ansiedad-depresión

Cuestionarios de actividad física
Registro exacerbac (≥ 3 / año)
Escalas de disnea (MMRC: 3-4)
BODE (7-10)

Cuestionarios de A-D

Espirometría (FEV1<30%)…………………
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………………………..…

………………………
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Necesitamos escalas pronNecesitamos escalas pronóósticas multidimensionales sticas multidimensionales 
(Mortalidad 1 a(Mortalidad 1 añño)o)
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Identificar al candidato11

Actividad física
Limitación al fujo aéreo

Exacerbaciones
Disnea
BODE

Ansiedad-depresión

Cuestionarios de actividad física
Registro exacerbac (≥ 3 / año)
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Buena muerteBuena muerte33
Decisiones claras: voluntades anticipadas / Paciente sin síntomas

OrganizaciOrganizacióón adecuadan adecuada44
Continuidad asistencial
Necesitamos definir un modelo asistencial en cada departamento de salud


