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Final de vida
Periodo previo a la muerte
(p.ej. 12 m antes)

: Duelo

l Muerte

Cuidados paliativos
Prevenciéon de sintomas,
problemas psiquicos y sociales

Fase terminal
Periodo inmediatamente previo
a la muerte
(p.ej. horas/dias antes)

EPOC avanzada

Escarrabill J, et al. Arch Bronconeumol 2009; 45: 297-303
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[ Planificacion de la atencioén ]

Continuidad
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[ La buena muerte ]

Control
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terminal)
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Respeto
opinion

Escarrabill J, et al. Arch Bronconeumol 2009; 45: 297-303



Trayectorias de vida (enfermedades cronicas)

Function

[ Identificar

al candidato ]

Death Death
Cancer Time Demencia Time
=
=
1>
=
=
[
Death
EPOC Time

Spathis A, Booth S. Intern J COPD 2008; 3: 11-29



[ Identificar al candidato ]

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

FEV, < 30%
Escasa actividad fisica
- Dependencia de otros para las actividades béasicas de la vida diaria
- No se viste cada dia
- No puede subir unos pocos escalones sin parar
- Anda menos de 30 min al dia
Consumo de recursos sanitarios
- Tres 0 mas exacerbaciones graves en el afio anterior
- Mas de 21 dias ingresado en e hospital el aifio anterior
Afectacion del estado general
- Comorbilidades
- IMC < 21 kg/m2
- Disnea (3-4 en la escala modificada de la MRC)
- BODE entre 7y 10
Situaciones personales y sociales
- Edad avanzada
- Depresion
- Vive solo

Escarrabill J, et al. Arch Bronconeumol 2009; 45: 297-303
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COPD Prognostic Index (CPI)

Prognostic factor Addition to risk score Risk score
Standardized QoL Score | <—1 | -1to<0 | Oto<1 | =1
CRQ score <68 | 6810<86 |8610<104| =104
SGRQ score >064 | <471064 | <301t047 | =30
Score | 18 13 1 0
FEV1% pred <30 | 30t049 | 50t059 | =60
Score | 24 15 1 0
Age,y <55 | b5to64 | 65to74 | =75
sScore 0 1 14 20
Sex Male 0 Female 1
BMI <20 No 0 Yes 1
Héséﬂuri%i?;fexacerbatian No 0 ves 20
History of CVD No 0 Yes 7

Total risk score

Briggs A, et al. Arch Intern Med 2008; 168: 71 - 79




[ Identificar al candidato ]

[ Planificacion de la atencioén ]

Impedimentos para planificar la fase final de la vida en la EPOC

« Es dificil establecer el prondstico y cual sera la ultima “descompensacion”

+» Existe tendencia a diferir la discusion de las posibles opciones
«» Los propios pacientes no son conscientes del grado de evolucién de su ent.

«* Muchos cuidadores tampoco son conscientes de la gravedad

< Existe poca comunicacion entre los distintos dispositivos asistenciales

< Actitud fatalista de algunos profesionales (nihilismo terapéutico)

+« El tratamiento paliativo para los pacientes con EPOC no es tan frecuente ni
tan intenso como en los pacientes con cancer

Escarrabill J, et al. Arch Bronconeumol 2009; 45: 297-303
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[ Planificacion de la atencioén ]

[ ¢ |ldentificar y evaluar necesidades del paciente




{ Patient Education
i Y and Counseling

o ¥ st
E{LSEV].E].{ Patient Education and Counseling 68 (2007) 121-130

www.elsevier. com/locate/ pateducou

Review article
Health care needs in end-stage COPD: A structured literature review

Jolanda M. Habraken ™, Dick L. Willems, Susanne J. de Kort, Patrick J.E. Bindels

Academic Medical Center, Department of General Practice, Amsterdam, The Netheriands

Received 4 January 2007: received in revised form 11 May 2007; accepted 14 May 2007

Necesidad (manifestada)

Sintomas +++++++++
Calidad de vida e O s e e
Satisfaccion con la atencién ++++++

Informacion e e e B e
Comunicacion ek

Facilidades para el cuidado e

Tipo de profesional implicado ;

Lugar de la muerte ++

Ingresos/asistencias hospit. *+

Habraken JM, et al. Patient Education and Counseling 2007; 68: 121-30



Plevalencierd ersintomasrenrERPeEa Nimaiidenvide

60-88%

Disnea

Fatiga 68-80%

Ansiedad
Dolor

Depresion

Insomnio

35-67%

Anorexia

Estrefiimiento 27-44%

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Solano J, et al. J Pain Symptom Manage 2006; 31: 58-69
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{ ¢ Valorar al cuidador




El eiljclziclor

- Perfil habitual:

-----

- Mujer con edad comprendida entre los 45 — 60 aios
- Unidad al paciente por lazos familiares.

- Contrae gran carga fisica y psiquica
- Se responsabiliza del enfermo (medicacioén, higiene, alimentacion,
- Va perdiendo paulatinamente su independencia

- Se desatiende a si misma (paraliza su proyecto vital)

|

L SINDROME DEL CUIDADOR

- Agresividad constante contra los demas

- Gran tension contra los cuidadores auxiliares (“lo hacen todo mal”)

- Aislamiento progresivo

- Depresion, cansancio y ansiedad

- Se responsabiliza del enfermo (medicacion, higiene, alimentacion, etc..)
- Va perdiendo paulatinamente su independencia

\- Se desatiende a si misma (paraliza su proyecto vital) /




[ Identificar al candidato ]

!

[ Planificacion de la atencioén ]

¢ Informacién y comunicacion




¢Ha hablado usted alguna vez con su médico sobre el tratamiento que
desearia tener si estuviese tan enfermo que no pudiese hablar?

Proporcion de pacientes

100

80 —

65%

60 —
50 —

20 —
10 —

2%

Si No No contesta

Knauft E, et al. Chest 2005; 127:2188-96




Belfrares ozelrel el coninicacion el izl cle vzl

- Se identificaron hasta 15 “barreras” para la comunicacion:
- 11 de 15 se atribuyen al 10% de los pacientes.

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

[ « “I'd rather concentrate on staying alive than talk about death” }

l

Necesitamos herramientas especificas para la comunicacion

[ < “I'm not sure which physician will be taking care of me if | get very sick” ]

l

Necesitamos identificar a los médicos responsables

Knauft E, et al. Chest 2005; 127:2188-96
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[ La buena muerte ]

<+ Paciente sin sintomas
<+ Ambiente familiar

Control
sintomas (fase
terminal)

Organizacion
adecuada

Respeto
opinién

Decisiones
claras

[ nicipadas J

¢ Voluntades anticipadas




Voltgiziclas cglije] gzlefzls

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

1

Las voluntades anticipadas no sustituyen a las decisiones que
toma el paciente consciente.
El documento sirve para los casos en que el paciente no
puede decidir con plenas facultades

- Por tanto, se puede revocar siempre que el paciente lo crea oportuno -
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¢ Control de sintomas




Control de sintomas

Optimizacion de todas las medidas de control del
paciente no terminal

Control de la

Ansiedad-Depresion

Antidepresivos

e Opiaceos
Ansioliticos P




Opiaceos

Toma MLS, pero no

) Necesidad via s.c.
controla la disnea

No toma opiaceos

10 mg en dosis

acostarse

—
=)

. Equivalencia v.o — s.c:

,‘ o)
L.

(30 mg v.0 = 10 mg sc)

Subir diariamente 25% de la dosis
del dia anterior en cada dosis,
hasta conseguir...

S| disnea muy agu flﬁr
via paren 'rarmJ (/ mg | \V//

l 15 min 5> mg sc/20
Control Control
2-3 dias sin disnea 2-3 dias sin disnea

. El fentanilo en parc
lambién Q\de

stiildad

Pasar a Morfina de liberacion sostenida
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¢ Organizar la asistencia




[ Identificar al candidato ]

!

[ Planificacion de la atencioén ]

Continuidad
asistencial

ﬂ_a mejor oferta de cuidados debe incluir: \

« Asistencia continuada, coordinada y global.

< Tratamientos médicos de eficacia probada.

« Tratamientos que aseguren la comodidad.

« Plan terapéutico previo.

+ Cuidados a medida, que tengan en cuenta las preferencias del paciente.
+ Uso atento y considerado de los recursos de la familia y del paciente.

< Soporte para hacer lo mejor cada dia.

« Tener en cuenta la presencia de comorbilidades.

o /

Escarrabill J, et al. Arch Bronconeumol 2009; 45: 297-303




N° unidades que dan tratamiento estandar

Ejemplos de buena préctica En la préactica Planeado

Comunicacion Pacientes atendidos correctamente (equipo de 5 (2.1%) 9 (3.8%)
primaria y especializada)

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

Coordinacién Tratamiento estandarizado y coordinado con 2 (0.8%) 2 (0.8%)
enfermeria de enlace

Control de sintomas Nomativas especificas multidisciplinares 17 (7.1%) 23 (9.6%)

Estandarizacion de las preferencias del
cuidado / documentos para el inicio del cuidado
avanzado...

Planificacién Discusiones al final de vida registradas y 3 (1.3%) 0
divulgadas a los otros profesionales...

Voluntades anticipadas, incluyendo necesidad
de reanimacion ..

Aprendizaje Cursos para profesionales sobre herramientas 15 (6.3%) 8 (3.3%)
Gtiles para la atencién al final de vida.

Cuidador Apoyo familiar y al cuidador. 6 (2.5%) 2 (0.8%)

Apoyo piscoldgico/terapéutico y en el duelo

Buxton KL, et al. Palliat Med 2010



ESTRATEGIA EN EPOC DEL SISTEMA NACIONAL @%‘ -
DE SALUD |maﬂ q

de Salud

Objetivos especificos:

@ Las personas con EPOC en fase avanzada o terminal recibiran
atencion en el sistema organizativo de cuidados paliativos de su zona
basica y area de salud, a nivel domiciliario y/o especializado y con los
equipos de soporte que precisen de acuerdo a sus situaciones, y en el
momento apropiado, adaptado a las distintas situaciones vy

delimitaciones territoriales.

B Implantar progresivamente, para pacientes y familiares, un sistema
de acceso especifico para recibir apoyo psicolégico sociofamiliar
especializado y adaptado a sus necesidades.

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

SANIDAD 2009
Ministerio de Sanidad y Politica Social



Plan de salud en EPOC de la Comunitat Valenciana
Jornada de presentacion

% GENERALITAT VALENCIANA

W . AGENCIA
Av VALENCIANA
N CONSELLERIA DE SANITAT %% DEsaLUT



Plan de salud en EPOC de la Comunitat Valenciana

Lineas estratégicas

Atencion final
de vida

plan integral (_ie
cuidados paliativos
dela

' len:
Comunitat Va
2010-2013

ciana

Plan integral de cuidados paliativos
dela C.V.

Organizaciéon del modelo de atencién

Apoyo psicoldgico / sociofamiliar
Apoyo al cuidador
Programas de actuacion individual (PAI)

Telemedicina



Evaluacion del paciente con EPOC al final de vida

e Identificar al candidato

% Limitacién al flujo aéreo ..................... Espirometria (FEV,<30%)
% Actividad fisica .........ccceviiiiiiiii i, Cuestionarios de actividad fisica
% Exacerbaciones ...........ooooin, Registro exacerbac (= 3/ afo)
N e DisSnea .o Escalas de disnea (MMRC: 3-4)
LLl 9 BODE ..ot BODE (7-10)
% < Ansiedad-depresion........................... Cuestionarios de A-D
L \§ J
= Y
Z Necesitamos escalas prondsticas multidimensionales
8 (Mortalidad 1 aiio)
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Evaluacion del paciente con EPOC al final de vida

c Identificar al candidato

% Limitacion al fujo aéreo ..................... Espirometria (FEV,>30%)

% Actividad fisica .......ccooovviiiiiiiiiin, Cuestionarios de actividad fisica
s Exacerbaciones ..., Registro exacerbac (2 3/ aino)

@ DiISNea ..o Escalas de disnea (MMRC: 3-4)
W BODE ..ot BODE (7-10)

% Ansiedad-depresion.............coceiennnnn. Cuestionarios de A-D

Planificacion del final de vida

% Valorar sintomas y calidad de vida
% Valorar al cuidador
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<+ Comunicacion e informacion

Buena muerte

*» Decisiones claras: voluntades anticipadas / Paciente sin sintomas

Organizacion adecuada

% Continuidad asistencial
% Necesitamos definir un modelo asistencial en cada departamento de salud




