Preguntas para responder

RECONOCIMIENTO DE SITUACION DE ULTIMOS DIAS!

1. ¢Qué signos y sintomas se deben evaluar cuando sospechamos que un paciente
adulto con enfermedad crénica avanzada puede estar en situacién de dltimos dias?

COMUNICACION E INFORMACION!

2. ¢Cuéles son los factores asociados a una buena comunicacion en los tltimos dias
de vida entre el paciente, sus allegados y los profesionales sanitarios que lo atien-
den?

TOMA DE DECISIONES COMPARTIDA Y DESARROLLO DEL PLAN DE
CUIDADOS!

3. ¢Cudles son los factores que pueden favorecer la toma de decisiones compartida
sobre el plan de cuidados individualizado para los ultimos dias de vida?

HIDRATACION!

4. En pacientes en sus ultimos dias de vida, la hidratacién artificial es efectiva para
mejorar los sintomas y el confort general?

MANEJO DE SINTOMAS: DOLOR, DISNEA, NAUSEAS Y VOMITOS,
ANSIEDAD, DELIRIUM Y ESTERTORES!

5. Para pacientes en los dltimos dias de vida, ;qué farmacos son mds efectivos para
aliviar el dolor, la disnea, las nduseas y vémitos, la ansiedad, el delirium y los ester-
tores?

SEDACION PALIATIVA?

6. En pacientes en situacion de ultimos dias, ;es beneficiosa la sedacion paliativa para
aliviar el sufrimiento causado por sintomas refractarios?

1. Las preguntas clinicas de reconocimiento de situacion de ultimos dias, comunicacién e informacién, toma de
decisiones compartida y desarrollo del plan de cuidados, hidrataciéon y manejo de sintomas se han adaptado de la
GPC del NICE Care of dying adults in the last days of life (NICE guideline [NG31]), mediante una actualizacion
de la evidencia considerada en la Guia NICE y la adaptacién del marco conceptual EtD para la elaboracién de las
recomendaciones.

2. Actualizacion de la evidencia identificada en una RS con elaboracién de-novo del marco conceptual EtD de
elaboracion de recomendaciones.
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Niveles de evidencia y grados

de recomend

aciones

Sistema GRADE (Grading of Recommendations Assessment, Development and

Evaluation)

Clasificacion de la calidad de la evidencia en el sistema GRADE

Calidad de Disefio del Disminuir la calidad si: Aumentar la calidad si:
la evidencia | estudio
Alta ECA Limitacién en el disefio: Asociacion:
Importante (-1) e Evidencia cientifica de una fuerte
Moderada - :
Muy importante (-2) asociacion (RR>2 o <0.5 basado en
Baja Estudios Inconsistencia: estudios observacionales sin facto-
observacionales | Importante (-1) res de confusion (+1)
Muy importante (-2 ; : ‘antifi
Muy baja Otros tipos .y p_ : (-2) ¢ Evidencia qep}nﬂca de una muy
de disefio Evidencia directa: fuerte asociacion (RR>5 o <0.2 ba-
metodologico Importante (-1) sado en estudios sin posibilidad de
Muy importante (-2) $€sgos (+2)
Imprecision: Gradiente dosis respuesta (+1)
Importante (-1) Consideracion de los posibles fac-
Muy importante (-2) tores de confusion: los posibles fac-
Sesgo de publicacién: tores de confusion podrian haber re-
Alta probabilidad (-1) ducido el efecto observado (+1)

Implicaciones de la fuerza de recomendacion en el sistema GRADE

Implicaciones de una recomendacion fuerte

Pacientes y familiares

Clinicos

Gestores/Planificadores

La inmensa mayoria de las perso-
nas estarian de acuerdo con la ac-
cion recomendada y Unicamente
una pequena parte no lo estarian.

La mayoria de los pacientes de-
berian recibir la intervencién reco-
mendada.

La recomendacion puede ser
adoptada como politica sanitaria
en la mayoria de las situaciones.

Impl

icaciones de una recomendacion débil

Pacientes y familiares

Clinicos

Gestores/Planificadores

La mayoria de las personas es-
tarian de acuerdo con la accién
recomendada, pero un numero
importante de ellos no.

Reconoce que diferentes op-
ciones seran apropiadas para
diferentes pacientes y que el/la
médico/a tiene que ayudar a cada
paciente a llegar a la decision mas
consistente con sus valores y pre-
ferencias.

Existe necesidad de un debate
importante y la participacion de
los grupos de interés.
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Recomendaciones de buena practica clinica (BPC)*

BPC Préactica recomendada basada en la experiencia clinica y el consenso del equipo elaborador

*En ocasiones, el grupo elaborador se percata de que existe alglin aspecto practico sobre el que se quiere hacer énfasis y para el cual,
probablemente, no existe evidencia cientifica que lo soporte. En general, estos casos se relacionan con algin aspecto del tratamiento
considerado como buena préctica clinica y que nadie cuestionaria. Estos aspectos son valorados como puntos de buena practica
clinica.

Adaptacion de las recomendaciones con el método GRADE-ADOLOPMENT*

Adoptada | Adopcion de la recomendacion original

Adaptada | Recomendacion original modificada al contexto propio

Nueva Desarrollo de novo de la recomendacion

*Las preguntas clinicas de reconocimiento de situacién de tltimos dias, comunicacién e informacién, toma de decisiones compartida
y desarrollo del plan de cuidados, hidrataciéon y manejo de sintomas se han adaptado de la GPC del NICE Care of dying adults in the
last days of life (NICE guideline [NG31]).
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Resumen de las recomendaciones
de la GPC

Reconocimiento de situacion de ultimos dias

BPC,nueva | Cuando se esté atendiendo a personas que padecen enfermedades pro-
gresivas, en situaciéon muy avanzada, se recomienda evaluar siempre el
prondstico e identificar si se encuentra en una probable situaciéon de
dltimos dias (diagnéstico situacional), y dejar registro en la historia
clinica.

BPC, Se recomienda apoyar el juicio clinico y la valoracién interdisciplinaria

adaptada (piezas clave en el diagndstico de situacion de dltimos dias) mediante los
siguientes aspectos:

— Valoracién de las posibles causas reversibles del deterioro, princi-
palmente cuando no hay coherencia entre la evolucién esperada y
la aparicién de sintomas.

— Monitorizacion de cambios en las necesidades fisicas, psicosociales y
espirituales de los pacientes.

— Evaluacion de la situacion funcional y velocidad de declive. En caso
de valorar el uso de escalas como apoyo a la evaluacién, se sugiere
emplear la PPS (Palliative Performance Scale) o la ECOG (Eastern
Cooperative Oncology Group).Consideracion de las opiniones del
resto del equipo interdisciplinar, y en caso de dudas contar con el
apoyo de profesionales expertos.

Débil a Se sugiere evaluar los siguientes signos y sintomas:

favor . .

’ — Cambios cardiovasculares:

adaptada . L

¢ Hipotension
¢ Oliguria
e Livideces

— Cambios respiratorios:
® Respiracion ruidosa (estertores)

e Cambios en el patrén respiratorio: respiracién de Cheyne-Stokes,
apneas

® Disnea

* Respiracién con movimiento mandibular
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Débil a
favor,
adaptada

— Cambios del estado fisico:

Debilidad profunda y progresiva

Pérdida de la habilidad de cerrar los ojos

Indiferencia hacia comida y bebida

Dificultad para la deglucién
e Incontinencia o retencidén urinaria

— Cambios cognitivos y neuroldgicos:
e Disminucion del nivel de alerta (desde somnolencia al coma)
e Delirium hipoactivo o hiperactivo (con agitacion)

— Cambios psicosociales y emocionales:
¢ Aislamiento

e Cambios en el estado de animo

— Cambios en la experiencia espiritual.

BPC,
adaptada

Se recomienda investigar y descartar de forma proporcionada y teniendo
en cuenta los valores y preferencias de paciente/allegados, posibles
causas reversibles del deterioro: deshidratacion, infeccién, toxicidad por
opioides, retirada de esteroides, insuficiencia renal aguda, alteraciones
metabdlicas, y si es el caso, iniciar el tratamiento correspondiente.

Comunicacion e informaciéon

BPC, nueva

Se recomienda fomentar un clima adecuado basado en la calidez, empatia,
asertividad y una actitud de escucha activa, prestando especial atencién
a la comunicacién no verbal. En la medida de lo posible, es importante
buscar un espacio fisico que mantenga la privacidad, destinar el tiempo
necesario, y permitir hacer preguntas y aclarar dudas, dejando también
un espacio para la reflexion.

BPC,
adaptada

Se recomienda identificar las necesidades de comunicacién y expectati-
vas de las personas al final de la vida, teniendo en cuenta:

Si el paciente desea o no que alguna persona determinada esté pre-
sente en el momento de tomar decisiones.

El grado actual de conocimiento acerca de la situacion final de vida.

Cuénta informacidn les gustaria tener acerca de su proceso.

— Sus preferencias y necesidades sociales, culturales, religiosas y espi-
rituales.

— Sus miedos y preocupaciones.
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Toma de decisiones compartida y desarrollo del plan de cuidados

BPC, nueva

Se recomienda, a pesar de la incertidumbre prondstica en muchos casos,
iniciar el proceso de toma de decisiones compartida lo antes posible
durante el proceso de enfermedad, o al principio de la relacién clinica si
no ha sido realizado previamente por otros profesionales.

BPC,
adoptada

Al principio del proceso de toma de decisiones compartida se reco-
mienda explorar el nivel de participacidén que la persona desea y puede
tener, y que las discusiones sobre el desarrollo e implementacién del plan
de cuidados se realicen de forma honesta y transparente.

BPC,
adaptada

Durante el proceso de toma de decisiones se recomienda explorar las
expectativas, deseos y preferencias del paciente respecto a la atencién
y los cuidados que desea recibir, segin sus valores. En caso de que el
paciente se encuentre en una situacion que no le permita tomar decisio-
nes, revisar:

— La existencia de un documento de instrucciones previas o volunta-
des anticipadas.

— Las anotaciones en la historia clinica referidas a un proceso de pla-
nificacién anticipada y compartida de la asistencia.

— Preferencias manifestadas a sus familiares y/o allegados acerca de
los cuidados que desearia recibir.

— Si existe un representante designado por el paciente. En caso de
no existir representante designado ni familiares y/o allegados, la
toma de decisiones correspondera al equipo terapéutico, buscando
el mayor consenso y actuando siempre buscando el mejor beneficio
o interés para el paciente.

BPC,
adoptada

Se recomienda registrar los temas tratados y el plan de cuidados en un
lugar adecuado para ello en la historia clinica, accesible para todos los
profesionales que intervienen en la atencién, y compartir esta informa-
cién, ademds de con el resto del equipo de atencidn, con los allegados de
la persona enferma implicados en su cuidado y/o acompafiamiento.
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Hidratacion

D¢ébil en
contra,
adaptada

Con caricter general no se recomienda la hidratacién artificial en la
situacion de ultimos dias. Excepcionalmente podria considerarse si:

— Existe mal control de sintomas que pueden estar relacionados con
la deshidratacion (por ej. delirium) y han fracasado otras medidas
de control.

— La reduccién de la ingesta oral produce malestar o inquietud emo-
cional en el paciente y su familia a pesar de un adecuado proceso de
comunicacion con el equipo de atencién.

BPC,
adaptada

Si el paciente no estd en condiciones de decidir, al considerar la hidra-
tacion artificial en un paciente en situacion de dltimos dias, es necesario
revisar en su historia clinica si el paciente ha expresado previamente en
un documento de instrucciones previas o en un proceso de planificacion
anticipada y compartida de la asistencia, sus preferencias sobre la hidra-
tacion artificial.

BPC,
adaptada

Si se indica hidratacién artificial:

— Se recomienda abordar las inquietudes de paciente y familia e infor-
mar sobre la evidencia de los beneficios y riesgos de la hidratacién
artificial en situacion de ultimos dias.

— Considerarla como una prueba limitada en el tiempo (acordada
previamente con paciente/familia).

— Se aconseja no usar cantidades de volumen mayores de 1 litro al dia.

— Se recomienda no utilizar la via enteral. La via preferente serd la
subcutdnea en caso de atencién domiciliaria o de no disponer via
intravenosa ya canalizada.

BPC,
adaptada

Una vez instaurada la hidratacién artificial:

— Monitorizar aproximadamente cada 24 horas los cambios en los sin-
tomas o signos de deshidratacién y cualquier evidencia de beneficio
o dafio.

— Continuar con la hidratacién si se percibe un beneficio por paciente
y familia.

— Reducir o detener la hidratacion si hay signos de posible dafio como
sobrecarga de liquidos o incremento de secreciones respiratorias, o
si el paciente o sus allegados solicitan la retirada.

BPC,
adoptada

Paralas personas que ya tienen instaurada la hidratacion artificial (enteral
o parenteral) antes de los dltimos dias de vida:

— Revisar los riesgos y beneficios de continuar con la hidratacién arti-
ficial en situacién de dltimos dias con el paciente y sus allegados.

— Considerar si continuar, reducir o detener la hidratacién artificial a
medida que la persona se acerca a la muerte.
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Manejo de sintomas: consideraciones generales

BPC,nueva | Para guiar las decisiones sobre manejo de sintomas se recomienda reali-
zar una valoracion sistemdtica de los sintomas principales, para disminuir
el riesgo de infraestimacion de alguno de ellos, y cuantificar su intensidad
mediante escalas que permitan evaluar el resultado de las medidas aplicadas.

BPC Se recomienda hacer una revision rigurosa del tratamiento en la fase final

adaptada de la vida del paciente y adaptarlo a los objetivos terapéuticos centrados
en el bienestar y en el control de sintomas.

BPC Se recomienda suspender todos aquellos tratamientos fitiles, que no aporten

adaptada beneficio a la situacion actual del paciente, y discutir los riesgos y beneficios
de cualquier medicamento ofrecido, asi como transmitir que la retirada de
un fdrmaco se debe a la futilidad en la situacion actual del paciente.

BPC Se recomienda dejar instrucciones claras y por escrito del tratamiento,

adaptada indicando pautas fijas y otras condicionadas a momentos de crisis.

Manejo de sintomas: dolor

BPC, nueva

Dentro de un enfoque global de los cuidados paliativos, se recomienda
promocionar la valoracién y el manejo correcto del dolor para que los
pacientes lleguen a situacién de dltimos dias con el dolor controlado,
manteniendo la medicacion con los ajustes de dosis que sean precisos.
Se deben anticipar las posibles necesidades analgésicas del paciente y
dejar prescrita medicacion para su adecuado control con la finalidad de
manejar la situacién por los familiares, allegados y/o equipo sanitario en
el momento necesario.

BPC,
adaptada

Se recomienda no prescribir analgésicos de forma rutinaria ya que, si
bien es un sintoma muy frecuente, no todas las personas en situacion de
ultimos dias experimentan dolor.

BPC,
adaptada

Se recomienda considerar un manejo no farmacoldgico del dolor en pacien-
tes en situacion de tltimos dias asociado a las medidas farmacolégicas.

BPC, nueva

El tratamiento farmacoldgico de eleccion cuando el dolor es moderado o
grave, una vez descartadas las causas reversibles, serian los opioides. En los
casos de dolor leve se sugiere utilizar firmacos de primer escalén excepto
que se prevea una mala respuesta o problemas en la via de administracién,
en cuyo caso se podria plantear un inicio con opioides a dosis bajas.

BPC, nueva

En caso de instauracién de tratamiento opioide, el de eleccion en situa-
cién de ultimos dias es la morfina de accidn rdpida (oral o parenteral).

BPC, nueva

Se recomienda no retirar o disminuir abruptamente la medicacién opioide
ya que, tanto esta disminucion o retirada como el dolor mal controlado,
son factores reconocidos de desorientacién y de delirium en pacientes
con enfermedad crénica avanzada.

BPC, nueva

En pacientes con dolor neuropatico, se recomienda mantener la medica-
cion basal en la medida de lo posible, si bien es frecuente que en situacion
de tltimos dias se pierda la via oral, por lo que se tendra esto en conside-
raciéon de cara a la dosificacién de opioide.
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Manejo de sintomas: disnea

BPC, Se recomienda mantener o iniciar el tratamiento especifico si se conoce el

adaptada problema que causa la disnea (por ejemplo, edema pulmonar o derrame
pleural) y el balance beneficio-riesgo individualizado es favorable.

BPC, Se recomienda realizar inicialmente un manejo no farmacolégico de la

adaptada disnea en una persona en los dltimos dias de vida, asociado a las medidas
farmacoldgicas en caso de ser necesario.

BPC,nueva | Se recomienda ofrecer una prueba terapéutica de oxigenoterapia inde-
pendiente de la hipoxemia en caso de que las medidas no farmacolégicas
no produzcan un alivio de la disnea, y mantenerla si el paciente/familia
perciben un beneficio.

Débil a Se recomienda afiadir tratamiento sintomadtico si el control de la disnea

favor, es inadecuado con las medidas previas: morfina, midazolam, o la combi-

adaptada naciéon de ambos.

Manejo de sintomas: nauseas y vomitos

BPC, Se recomienda evaluar las causas de las nduseas y vomitos en situacién
adaptada de ultimos dias de manera proporcionada. Entre las causas podrian
incluirse:

— Algunos farmacos.

— Quimioterapia y radioterapia.

— Causas psicolégicas.

— Causas bioquimicas, por ejemplo, hipercalcemia.

— Presion intracraneal elevada.

— Trastornos de la motilidad gastrointestinal.

— Obstruccién intestinal.
BPC, Se recomienda considerar medidas no farmacoldgicas para tratar las
adoptada nduseas y vOmitos en personas en situacion de los dltimos dias de vida.
Débil a Para el tratamiento de las nduseas y vomitos en personas con obstruccion
favor, intestinal se sugiere, ademads del resto de medidas farmacolégicas y no
adaptada farmacologicas:

— Butilbromuro de hioscina o escopolamina como tratamiento antise-

cretor de primera linea.
— Octreétido si los sintomas no mejoran a las 24 horas del tratamiento
con butilbromuro de hioscina.

BPC,nueva | En el resto de situaciones clinicas se sugiere emplear la medicacion antie-

mética estandar en la atencién paliativa: neurolépticos, antihistaminicos,
procinéticos, antagonistas 5 HT3, corticoides y benzodiazepinas.
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Manejo de sintomas: ansiedad y delirium

BPC,nueva | Se recomienda evaluar la presencia de ansiedad y delirium (con o sin
agitacién) en todo paciente en situacion de ultimos dias.

BPC, Se recomienda explorar y manejar de manera proporcionada a la situa-

adaptada cién de ultimos dias y deseos del paciente y sus allegados, las posibles
causas de ansiedad o delirium, por ejemplo, dolor, retencién urinaria o
impactacion fecal.

BPC, Se recomienda aplicar medidas no farmacolégicas de prevenciéon y

adaptada manejo de la ansiedad y el delirium. Se recomienda realizar soporte y
educacioén a la familia.

BPC, Se recomienda considerar el uso de benzodiazepinas para controlar la

adaptada ansiedad.

BPC, Se recomienda considerar el uso de un medicamento antipsicotico clasico

adaptada para controlar el delirium, y en caso de ausencia de respuesta su combi-
nacién con benzodiacepinas.

Manejo de sintomas: estertores

BPC, Se recomienda, cuando una persona entra en situacién de dltimos dias,

adaptada evaluar la aparicién de estertores para valorar el inicio de un manejo
precoz.

BPC, Se recomienda informar sobre las causas de los estertores y resolver las

adaptada dudas que puedan surgir, incidiendo en que, aunque el ruido puede ser
angustiante, es poco probable que cause molestias a la persona enferma
por el bajo nivel de conciencia.

BPC, Se recomienda iniciar medidas no farmacolégicas para aliviar los ester-

adaptada tores, para reducir cualquier malestar en las personas al final de la vida y
en su entorno.

BPC, Se recomienda considerar tratamiento farmacolégico de los estertores

adaptada cuando la aplicacién de las medidas no farmacoldgicas y un correcto
proceso comunicativo con el paciente y su familia son insuficientes.

Débil a Se sugiere el uso de butilbromuro de escopolamina como primera opcion,

favor, aunque la atropina o bromhidrato de escopolamina pueden emplearse

adaptada como alternativas.

Sedacion paliativa

Débil a
favor

Se sugiere aplicar sedacién paliativa en pacientes en situacién de dltimos
dias con sufrimiento causado por uno o més sintomas refractarios.
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