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La creciente prevalencia de enfermedades respiratorias crénicas y su mas larga supervivencia han moti-
vado que aumente el nimero de pacientes en situacién avanzada de la enfermedad y en techo terapéutico.
Sin embargo, este hecho epidemiolégico no se ha acompafiado de un desarrollo paralelo de programas
de cuidados paliativos, lo que motiva que los enfermos que se encuentran en esta situacién no reciban
los cuidados médicos 6ptimos para asegurar su confort y evitar ingresos sucesivos que poco aportan a su
prondésticoy calidad de vida. La experiencia del Hospital Lucus Agusti revela que el 7% del total de ingresos
de neumologia corresponden a pacientes con enfermedad crénica respiratoria avanzada no neoplasica,
que solo el 65% de ellos reciben tratamiento paliativo de sus sintomas y que la practica totalidad fallece en
el hospital. Es necesario poner en practica proyectos que no solo involucren a neumélogos, sino también
a personal de enfermeria, médicos de atencién primaria, de hospitalizacién a domicilio y personal del

hospital de dia.
© 2018 Publicado por Elsevier Espaifia, S.L.U. en nombre de SESPAS. Este es un articulo Open Access
bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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ABSTRACT

Keywords: The increasing prevalence of chronic respiratory diseases and the longer survival of patients with these
COPD disorders have lead to a rise in the number of individuals in a terminal condition with no chances of
ldiopathic pulmonary fibrosis responding to additional medication. Nevertheless, this epidemiological fact has not been accompanied
Palliative care by a parallel development of palliative care programmes, and this prevents the patients from receiving
optimal medical care to ensure their well-being and to avoid further unnecessary admissions to hospital.
Our local experience in the Lucus Augusti University Hospital reveals that 7% of the admissions to the
respiratory ward correspond to patients with advanced and non-neoplastic chronic respiratory disor-
ders. Only 65% of these patients benefit from a well-structured palliative care plan and practically all of
them die in the hospital. Altogether, these data highlight the need for a strategy that involves not only

pneumologists but also general practitioners, nurses and palliative care physicians.
© 2018 Published by Elsevier Espaiia, S.L.U. on behalf of SESPAS. This is an open access article under
the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

La insuficiencia respiratoria es el punto final en el que con-
fluyen muchas enfermedades respiratorias crénicas, pero por su
frecuencia destacan especialmente dos: la enfermedad pulmonar
obstructiva crénica (EPOC) y la fibrosis pulmonar.

El estudio EPI-SCAN nos dio una idea de la prevalencia y la dis-
tribucion de la EPOC en Espaiia. La prevalencia actual de la EPOC en
poblacién de 40 a 80 afios, definida por el criterio GOLD como un
cociente FEV1/FVC <0,70 posbroncodilatador, es del 10,2% (15,1%
en varones y 5,7% en mujeres). Segln este estudio, se estima que
2.185.764 espaiioles padecen EPOC de entre los 21,4 millones con
edades entre 40 y 80 afios. De estos pacientes con EPOC, el 4,6% son
graves y el 0,5% muy graves'. La mortalidad global, a los 4-7 afios,
en los pacientes diagnosticados de EPOC con una edad media de
65-70 afios, oscila entre el 30% y el 48%2.
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Hay menos datos relativos a la prevalencia de la fibrosis pulmo-
nar en Espafia; los que se conocen proceden de estudios realizados
en otros paises. Se estima que su incidencia puede variar entre 4,6 y
7,4 por cada 100.000 habitantes, y que puede estar en aumento en
los Gltimos afios®*. El pronéstico de esta enfermedad es muy pobre,
con una supervivencia media de 3-5 afios después del diagnéstico
y un curso variable’.

En las fases finales de la enfermedad, la sintomatologia de los
pacientes va en aumento y se hace dificilmente controlable con
medicacién habitual. Para los pacientes con enfermedades respira-
torias crénicas avanzadas, la disnea es el sintoma mas incapacitante
y mas prevalente®. Llegado un momento, el tratamiento propio de
la enfermedad (inhaladores, oxigeno, antifibréticos o incluso ven-
tilaciéon domiciliaria), el que puede mejorar al mismo tiempo los
sintomas y el pronéstico, ya no es suficiente para controlar la dis-
neay se hace necesario un tratamiento sintomatico que debe ser
consensuado con el paciente y con la familia. Idealmente, esto debe-
ria proponerse antes de que la situacion clinica sea desesperada, en
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el momento en que se ha constatado que la enfermedad progresa
y alcanza la gravedad, y se presume que su pronéstico es infausto.
En los pacientes con mal pronéstico pueden utilizarse opiaceos y
benzodiacepinas, aunque hay que aclarar que la terapia con opia-
ceos deberia utilizarse no solo en situaciones de final de la vida,
sino también para los pacientes estables cuando la disnea es grave
y continda a pesar del tratamiento broncodilatador maximo. Una
serie de ensayos aleatorizados y una revision sistematica’ sugieren
que los opiaceos orales reducen la sensacion de disnea, aunque su
uso se asocia con algunos efectos secundarios (estrefiimiento, nau-
seas, somnolencia, depresion respiratoria a dosis elevadas). Se ha
podido comprobar que dosis bajas de liberacién retardada mejo-
ran notoriamente la disnea y también la calidad del suefio®°. Con
las benzodiacepinas aiin hay menos experiencia, pero podrian tener
un papel efectivo en esta situacion'®. También existen experiencias
muy preliminares con medicacién nebulizada (morfina, fentanilo,
furosemida), pero los resultados son controvertidos'!.

A pesar de la falta de evidencia, las guias recomiendan ofertar
cuidados paliativos a los pacientes con patologia respiratoria cr6-
nica grave'213, pero la realidad es que es solo una minoria de ellos
los llega a recibir. Se ha publicado que solo el 2% de los pacientes con
EPOC y necesidad de tratamiento paliativo lo recibian realmente’*,
Se han identificado barreras organizativas y culturales que impiden
que médicos y pacientes conversen de forma serena acerca del final
delavida'®,lo que termina provocando que la mayoria de los enfer-
mos de EPOC o de fibrosis pulmonar fallezcan durante un ingreso
(el 67% y el 70%, respectivamente)'S. Alguna de estas barreras tie-
nen que ver con la tensién que crea en los facultativos el dejar a
un lado el enfoque «curativo» y asumir el pobre pronéstico de su
paciente, y también con el temor de causar ansiedad o depresién
con una informacién mas detallada y realista’>.

Sin duda, una de las mayores dificultades para la implantacién
de los cuidados paliativos reside en aclarar dos conceptos funda-
mentales: el techo terapéutico y la situacién de final de la vida.
El término «techo terapéutico» se refiere a que el paciente ha reci-
bido el mejor tratamiento posible para su proceso y se han revisado
el cumplimiento y el adecuado empleo de la medicacién. Es reco-
mendable que cada caso sea comentado en una sesién para que
se determine si ya no es posible hacer ningtin cambio terapéutico
que pueda cambiar el curso de la enfermedad. El término «final de
la vida» hace referencia a la situacién de un paciente que presenta
mal prondstico a corto o medio plazo. Esto, especialmente en el caso
de la EPOC, no siempre es posible de determinar. En el servicio de
neumologia del Hospital Lucus Augusti hemos decidido, basando-
nos en la evidencia disponible, considerar que un paciente con EPOC
estd en esta situacién si se demuestra una enfermedad progresiva
(pérdida de FEV1 a pesar de un tratamiento adecuado), BODE >7
0 BODEX >5, con al menos dos hospitalizaciones en los Gltimos 12
meses, situaciéon de techo terapéutico, insuficiencia respiratoria y
mala calidad de vida con disnea en GF 3 o 4 del MRC. En el caso
de la fibrosis pulmonar, se exige comprobar un deterioro de la FVC
o de la capacidad de difusién pulmonar, insuficiencia respiratoria,
disnea basal en GF 3 o 4, al menos dos ingresos en los 12 meses
previos y situacion de techo terapéutico.

Recientemente hemos revisado en qué medida nuestro servicio
ofrece tratamientos paliativos (los pautados con la tinica intencién
de mejorar la sintomatologia, sin pretender mejorar el curso de la
enfermedad) a pacientes con EPOC o fibrosis pulmonar en situa-
cién de final de la vida. Se revisaron todos los ingresos durante
el afio 2016 en el servicio de neumologia del Hospital Universita-
rio Lucus Augusti y se observé que 20 pacientes (13 con EPOC y
7 con enfermedad pulmonar intersticial difusa) cumplian criterios
para tratamiento paliativo (15 varones y 5 mujeres, con una edad
media de 77,9 £+ 9,2 afios). En ese afio ingresaron 2,9 + 1,3 veces
(rango: 2-6), lo que supuso el 7,39% del total de los ingresos en el
servicio, y precisaron 2,8 + 1,1 (rango: 1-6) visitas adicionales no

programadas. Quizas pueda parecer un ndmero escaso de pacien-
tes, pero un 7% del total de los ingresos no es desdeflable, maxime
si tenemos en cuenta que se han adoptado criterios muy restricti-
vos (exigir que el paciente haya ingresado al menos dos veces en el
altimo afio es innecesario para ofertarle tratamiento paliativo).

Todos los pacientes con EPOC recibian oxigenoterapia domi-
ciliaria y doble broncodilatacién. Usaban triple terapia 12/13,
teofilina 3/13, roflumilast 3/13, ventilacion domiciliaria 3/13 y
antibioterapia crénica 6/13. Todos los pacientes con enfermedad
pulmonar intersticial difusa recibian oxigenoterapia domiciliaria,
5/7 antibioéticos de forma crénica, 1/7 ventilacién domiciliariay 1/7
tratamiento antifibrético. A ningtn paciente se le ofreci6 el docu-
mento de instrucciones previas, lo que revela la poca predisposicién
de los médicos para abordar con los pacientes el tema de la muerte.

Recibieron tratamiento paliativo 13 de los 20 pacientes (65%),
morfina de liberacién prolongada en todos los casos, morfina de
rescate en el 84% y ansioliticos en el 53%. Doce pacientes (60%)
fallecieron durante el afio 2016, todos en el hospital excepto uno,
y 10 recibieron sedacién paliativa'’. Estos resultados no son muy
diferentes a los publicados por otros autores. Asi, Beernaert et al.'8
observaron que solo el 20% de los pacientes que fallecieron por
EPOC en Bélgica fueron previamente enviados a una unidad de cui-
dados paliativos, porcentaje significativamente menor que en otras
enfermedades crénicas como la insuficiencia cardiaca o la demen-
cia.

Lallamada sedacién paliativa (administracién deliberada de far-
macos, en las dosis y combinaciones requeridas para reducir la
consciencia de un paciente con enfermedad avanzada o terminal,
tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sin-
tomas refractarios, y con su consentimiento explicito), que puede
ser sedacién en la agonia cuando la muerte se prevé muy préxima,
fue necesaria en la mitad de nuestros pacientes y en muchas oca-
siones es el Gltimo servicio que podemos prestarles. Sin embargo,
los pocos estudios que se han hecho para conocer la actitud de los
médicos ante este tipo de tratamiento paliativo!? ponen de relieve
la gran variedad de opiniones que existen al respecto y también la
negativa de algunos para ofertarla (probablemente por creencias
religiosas o por miedo a implicaciones legales). Se deberia esti-
mar qué proporciéon de médicos en Espafia considera que, en una
situacion de muerte préxima en la que el sufrimiento no puede ser
aliviado con la medicacion habitual, el uso de la sedacién paliativa
esta plenamente justificado.

En nuestro medio, aun siendo restrictivos con la definicién de
final de la vida, un alto porcentaje de pacientes (35%) no reciben
tratamiento paliativo y el fallecimiento en el domicilio es un hecho
excepcional. Esto demuestra la necesidad de poner en funciona-
miento medidas protocolizadas para detectar personas con esta
necesidad. Se han publicado criterios que facilitan su identificacién
durante un ingreso hospitalario, clasificables en tres dimensio-
nes: pronéstico, situacién clinica y soporte social?’. Sin embargo,
parece razonable que estos criterios se adapten a la peculiaridad del
paciente respiratorio crénico no neoplasico, en el que el pronéstico
no siempre esta claro.

Desde el servicio de neumologia del Hospital Lucus Augusti
hemos propuesto un proyecto para la atencién de estos pacien-
tes que involucra no solo a neumdélogos, sino también a personal
de enfermeria, médicos de atencién primaria y de hospitalizacién a
domicilio, y personal del hospital de dia. Cualquier esfuerzo es poco
para mejorar la calidad de vida de unos pacientes que, en muchos
casos, no ven satisfechas sus necesidades.
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