EVALUACION Y MANEJO DE

PACIENTES
EN FIN
DE VIDA

FACULTAD DE MEDICINA
PONTIFICIA UNIVERSIDAD
CATOLICA DE CHILE




EVALUACION Y MANEJO DE
PACIENTES EN FIN DE VIDA

Pontificia Universidad Catolica de Chile,
Facultad de Medicina, Seccion Medicina Paliativa.

Alameda 340, Santiago, Chile

Autores
Camilo Andrés Meneses Corteés
Pedro Emilio Pérez Cruz

Primera Edicion
Santiago de Chile
Mes, 2023

ISBN
978-956-14-3192-8



EVALUACION Y MANEJO PARA

PACIENTES
EN FIN
DE VIDA

FACULTAD DE MEDICINA
PONTIFICIA UNIVERSIDAD
CATOLICA DE CHILE



INDICE

PRESENTACION
:PORQUE DE ESTA GUIA?
PREGUNTAS DE INVESTIGACION

RECOMENDACIONES

;Qué pacientes deberian ingresar a una “via clinica”

de Fin de Vida (FDV) y como reconocerlos?
;Qué necesidades tienen los pacientes en FDV?
;Como evaluar a un paciente en FDV?

;Qué cuidados de enfermeria se debe
proveer al paciente en FDV?

;Como se manejan los sintomas mas
A )
frecuentes en FDV?

;'Cémo se deben manejar las terapias de
soporte en un paciente en FDV?

;Qué particularidades tiene el cuidado de
patologias no oncoldgicas especificas?

;'Cémo se maneja el FDV en distintos
ambitos de atencion?

;Como debe ser la comunicacion con la familia?
;Como planificar el cuidado de un paciente en FDV?

;Qué otras consideraciones se deben tener en cuenta?

BIBLIOGRAFIA



IR A INDICE

PRESENTACION

El experimentar una muerte libre de sufrimiento es un deseo generalizado de toda la poblacién y

es uno de los objetivos principales que los equipos de cuidados paliativos deseamos lograr para
nuestros pacientes. Segln un proyecto de investigacion en el que nuestro grupo ha participado, la
mayoria de las unidades de nuestro pais no cuentan con protocolos de manejo de fin de vida (FDV)
estandarizados, lo que implica que existe heterogeneidad en la manera en que se maneja este proce-
so en las diferentes unidades.

Con el objetivo de contribuir a que todos los equipos de cuidados paliativos de Chile y de la region
tengan un documento sobre el manejo de FDV al que puedan consultar facilmente, es que la Sec-
cién de Medicina Paliativa de la Escuela de Medicina UC pone a disposicidn estas recomendaciones.
Nuestro objetivo es aportar a través de este documento al acceso a informaciéon de calidad sobre el
manejo de FDV, de manera que en todas las unidades puedan contar con un documento al que pue-
dan recurrir en caso que lo necesiten.

Este documento esta organizado a partir de preguntas clinicas, las que fueron definidas por un
grupo de expertos nacionales que generosamente dedicaron su tiempo para su desarrollo. Para cada
pregunta se describen recomendaciones, cada una con una referencia especifica. En caso que deseen
acceder a mas informacidn, pueden consultar las guias clinicas originales directamente que estan
descritas en la seccion de referencias.

Queremos aprovechar de agradecer a todas las personas que contribuyeron al desarrollo de esta guia
clinica. En especial a los miembros de la Seccion de Medicina Paliativa UC, que colaboraron en dife-
rentes fases del proyecto, a los miembros del equipo de investigacion Valentina Garrido y Aintzane
Gallastegui, por su constancia y perseverancia en el disefio y en la gestion administrativa que permi-
tieron esta guia clinica, y a las Dras. Marcela Gonzalez O., del Complejo Asistencial Dr. Sétero del Rio,
y Maria José Puga Y, del Hospital Base de Valdivia, paliativistas nacionales que contribuyeron con su
tremenda experiencia al desarrollo de este documento. Agradecemos también a la Agencia Nacional
de Investigacion y Desarrollo de Chile, a través de su proyecto Fondecyt Regular, que financi6 el pro-
yecto de investigacion y a la Direccion de Transferencia y Desarrollo y a la Vicerrectoria de Comunica-
ciones y Extension Cultural de la Pontificia Universidad Catdlica de Chile, que permitieron el disefio y
publicacién de este documento.

Finalmente queremos agradecer a nuestras familias que nos apoyaron en todo momento en sacar
esta guia adelante.

DR. CAMILO MENESES CORTES
DR. PEDRO EMILIO PEREZ CRUZ

Seccion Medicina Paliativa UC
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;PORQUE DE ESTA GUIA?

Datos revisados en Australia informan que, de los pacientes que fallecen anualmente, 62,5% sufren una muerte
predecible. Un 40% de este grupo recibe cuidados paliativos especializados y el 60% restante no.

Dentro de los problemas observados, se ha encontrado la pobre estandarizacion de las conductas, pudiendo ge-
nerar cuidado inadecuado e inequidad, asi como problemas en el registro.

Ademas, laincertidumbre en el diagnéstico de Fin De Vida (FDV) podria ser mayor en los enfermos no oncoldgicos
por el tipo de evolucién natural de estas enfermedades y por la presencia de sintomas propios de la enfermedad,
no siempre indicadores de muerte inminente. Esta diferencia en la identificacion del proceso de FDV entre pa-
cientes con enfermedades oncoldgicas y no oncolégicas, podria generar inequidades en el cuidado entre estos
tipos de pacientes. ()

El estudio UDVIMI (A), estudio multicéntrico realizado en Espana y Argentina que evalud 1.447 pacientes falleci-
dos en servicios de medicina interna, se demostrd que existe un registro insuficiente en las historias clinicas de
los cuidados proporcionados al final de la vida y que hay diferencias importantes entre los pacientes con cancer
y sin céncer. 5

Es importante poder identificar a pacientes en FDV, ya que el reconocimiento de una muerte inminente y la discu-
sion acerca de intervenciones clinicas relevantes facilitan la identificacion de las metas y preferencias del cuida-
do, deseos sobre el lugar preferido para fallecer y planificar laimplementacién del cuidado.

Las prioridades de los pacientes en FDV se han descrito a través de estudios, y corresponden a las siguientes: ;)
« Saber cuando sera el fallecimiento y qué esperar:
Tener control razonable de lo que pasa.
Asegurar que los deseos se respeten.
Elegir partir cuando sea el momento.
Evitar prolongar la agonia.
e Elecciony control sobre donde ocurre la muerte:
Quién esta presente y quién comparte el final.
Tiempo para decir adios.
Arreglar asuntos importantes.
e Accesoa:
Cuidado de calidad (“Hospice-style”) en cualquier lugar.
Informacion necesaria y experticia.
Control del dolor y otros sintomas.
Dignidad y privacidad.
Soporte espiritual y emocional.
* Fortalecimiento de las relaciones y alivio de las cargas provocadas a la familia.

Ademas, tanto pacientes como familiares y cuidadores evalan la comunicacion efectiva y la toma de decisio-
nes compartida como de primera importancia en el cuidado de FDV, por sobre otros dominios tales como un
cuidado experto, respetuoso y compasivo y confianza en los clinicos. ()

IR A INDICE
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Se describen cinco dominios del cuidado de FDV de calidad:

1.
2.
3.
4.
5.

Recibir manejo adecuado del dolor y otros sintomas.
Evitar prolongacion inapropiada del morir.

Lograr sensacion de control.

Disminuir la carga en los cuidadores.

Fortalecer la relacion con los seres queridos.

La intenci6n es lograr una buena muerte, la cual se define como: ;) )

1.
2.
3.
4.
5.

Libre de distrés y sufrimiento evitable para el paciente, su familia y cuidadores. Acompaiiado por ellos.
En general, de acuerdo a los deseos del paciente y la familia.

Razonablemente consistente con estandares éticos, clinicos y culturales.

Con informacién veraz.

Con respeto a sus creencias y valores.

Por todo lo anterior, surge la pregunta sobre si existe la necesidad de establecer guias o recomendaciones estan-
darizadas para el manejo de FDV, pregunta que intentaremos responder como parte de la justificacion de este
trabajo.
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¢Es necesaria una guia o recomendaciones para manejo y evaluacion de pacientes en FDV?

e Los pacientes en riesgo de deterioro y fallecimiento deben recibir un tratamiento escalonado e individuali-
zado, con plan de limitacidon que reduzca el riesgo de ser sujetos de “sobre-tratamiento” dafiino (encarniza-
miento). (6)

» Porlo anterior, es imprescindible que los clinicos sepan cdmo identificar a un paciente en FDV.

e Sin una aproximacion basada en la evidencia para el cuidado del paciente en FDV, se corre el riesgo de que se
sigan tradiciones y politicas familiares (o institucionales) antes que los deseos y necesidades de los individuos
y sus familias respecto del cuidado en FDV. ;)

* Dado que la formacién en manejo de FDV durante la educacion de los médicos es escasa, se hace imprescin-
dible contar con pautas de manejo que permitan conductas basadas en la evidencia/experiencia, asi estanda-
rizando el cuidado.

» Todos los servicios deben tener recomendaciones clinicas actualizadas de tratamiento paliativo y de dltimos
dias, orientado al confort y control de los sintomas. (3

e Documentar la variabilidad de la practica clinica, analizar sus causas y adoptar estrategias orientadas a elimi-
narla han demostrado ser iniciativas que fomentan la toma de decisiones efectivas y seguras, centradas en los
pacientes, por parte de los profesionales sanitarios ,

;Cual es la realidad chilena?

En contexto del proyecto FONDECYT “;HOW CANCER PATIENTS DIE IN CHILE? Association between characteristics
of Palliative Care Services with the Quality of Dying and Death in patients with advanced cancer” se realizd un censo
de las unidades de Cuidados Paliativos del pais, en busca de indicadores de calidad de atencién y su cumplimien-
to. Dentro de estos indicadores, el que tuvo peor rendimiento fue el de gestion clinica, que incluye dentro de sus
parametros la disponibilidad de un protocolo clinico para estandarizar la atencion del paciente en FDV. Solo un
8% de las unidades de Cuidados Paliativos evaluadas cuenta con un protocolo para manejar sintomas en pacien-
tes en FDV.

Considerando todo lo anterior, es que desarrollamos estas recomendaciones, las que se basaron en la revision de
guias clinicas internacionales sobre el manejo de pacientes en FDV. Para hacer mas amigables estas recomenda-
ciones, las ordenamos en base a preguntas clinicas. En algunos casos, el grupo de investigadores decidié agregar
algunas recomendaciones a nivel de expertos, los que se basaron en la experiencia del grupo. Estos estan descri-
tas como “Recomendaciones de Grupo”.

Para realizar este documento, revisamos un total de 16 guias clinicas, las que estan descritas en la seccién de
referencias. De algunas de ellas no seleccionamos recomendaciones para este documento, pero las incluimos de
todos modos, para que los lectores puedan acceder a ellas. Ademas de lo anterior, incluimos algunos articulos
cientificos, que nos pareci6 importante de incluir por su relevancia.

IR AINDICE
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PREGUNTAS )
DE INVESTIGACION

iQué pacientes deberian ingresar a una “via clinica” de FDV y como reconocerlos?

Uso de “triggers”

2

3.
a.
b.

4.
a.
b.
C.
d.
e.
f.
g.
h.

5.
a.
b.
C.
d.
e.
f.
g.

6.
a.
b.
C.
d.
e.

. ¢Qué necesidades tienen los pacientes en FDV?

¢Como evaluar a un paciente en FDV?

Evaluacion de sintomas

Fisicos:

Dolor
Otros sintomas

Psicoldgicos
Espirituales

Signos de muerte inminente

¢Qué cuidados de enfermeria se debe proveer al paciente en FDV?

Setting de atencion

Via de administracion de medicamentos
Cavidad oral

Piel

Control de signos vitales

Diuresis y cateterismo urinario
Deposiciones

Otras

:Como se manejan los sintomas mas frecuentes en FDV?

Dolor

Disnea
Nauseas/vomitos
Delirium/agitacion
Estertores

Fiebre

Sedacion paliativa

:Como se deben manejar las terapias de soporte en un paciente en FDV?

Nutricién

Hidratacion

Oxigeno

Transfusiones

Descontinuacién de tratamientos

IR AINDICE
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7. iQué particularidades tiene el cuidado de patologias no oncolégicas especificas?

e.

Enfermedad renal
Dafio hepatico
Enfermedad pulmonar
Soporte ventilatorio

Insuficiencia cardiaca

Uso de dispositivos -> Marcapaso y DAI

Enfermedades neuroldgicas y demencia

8. ¢COomo se maneja el FDV en distintos ambitos de atencién?

a.

b
C.
d
e

Servicio de urgencia

Unidad de paciente critico

Sala basica (médico-quirtrgica)
Domicilio

Hospice

9. ;Cémo se le debe comunicar ala familia?

a.

Manejo de situaciones complejas

10. ;Cémo planificar el cuidado del paciente en FDV?

a.
b.
c.
d.

Toma de decisiones

Adecuacion del esfuerzo terapéutico
Directivas anticipadas en Chile
Equipo multidisciplinario

11. ;Qué otras consideraciones se deben tener en cuenta?

a.
b.
C.

Duelo
Autocuidado del equipo de salud
¢Qué y cdmo debo registrarlo en la ficha clinica?

IR AINDICE
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RECOMENDACIONES

:Que pacientes deberian ingresar a una “via clinica”

de Fin De Vida (FDV) y como reconocerlos?

RECOMENDACION 1

En el momento de ingreso, y de forma repetida durante la hospitalizacidn, deben identificarse a los pacientes en

“situacion de dltimos dias de vida”.

RECOMENDACION 2

Se recomienda el uso de la pregunta sorpresa como una guia cuando se considera que un paciente se esta acer-

cando al FDV. ;Te sorprenderia si este paciente fallece en las proximas horas/dias/semanas/durante la hospitali-

zacion? ) )

RECOMENDACION 3

Se recomienda apoyar el juicio clinico y la valoracién interdisciplinaria mediante los siguientes aspectos: (,

e Valoracién de posibles causas reversibles del deterioro (principalmente cuando no hay coherencia entre la
evolucion esperada y la aparicion de sintomas, por ejemplo, deterioros bruscos o sintomas nuevos).

* Investigar y descartar, de forma proporcionada y teniendo en cuenta los valores y preferencias del
paciente/sus cercanos, posibles causas reversibles de deterioro: deshidratacion, infeccion, toxicidad
por opioides, retiro de corticoides, insuficiencia renal aguda, alteraciones metabdlicas y, si es el caso,
iniciar tratamiento correspondiente.

¢ Monitorizacién de cambios en necesidades fisicas, psicosociales y espirituales del paciente.

e Evaluacion de la situacion funcional y velocidad de declive.

e Encasodevalorar el uso de escalas como apoyo a la evaluacion, se sugiere emplear Palliative Performance Scale
(PPS) o Eastern Cooperative Oncologic Group - Performance status (ECOG - PS).

e Considerar las opiniones del resto del equipo interdisciplinar y, en caso de dudas, contar con el apoyo de pro-
fesionales expertos.

RECOMENDACION DEL GRUPO
Se sugiere mantener una lista de pacientes en FDV, dado que este grupo de pacientes pueden requerir mayor
ndmero de atenciones domiciliarias, asi como a familiares.

RECOMENDACION DEL GRUPO
Una alternativa para facilitar el proceso familiar tras fallecimiento es la entrega de la lista de pacientes en FDV

EVALUACION Y MANEJO DE PACIENTES EN FIN DE VIDA \14



desde APS o las unidades de Cuidados Paliativos, al servicio de urgencia de referencia.
Uso de “triggers” para reconocer a pacientes en FDV: ) 5 () (5) (6) ) (9)

Los pacientes en las siguientes condiciones deben considerarse para evaluaciones de FDV:

e Afectados por una enfermedad grave, irreversible y de pronéstico mortal, que se encuentran en situacién
terminal o de agonia (enfermedad que limite el pronéstico).
e En que se puede anticipar razonablemente el fallecimiento
* Presencia de patologia “no sobrevivible” (Ejemplo: hemorragia subaracnoidea masiva).
« Deterioro sostenido e irreversible, terapia maxima dentro de un marco de tratamiento que no altera la
posible muerte como resultado (Ejemplo: paciente en unidad de cuidados intensivos, que se encuen-
tran con drogas vasoactivas en dosis maximas).

« El clinico y enfermera senior que cuidan al paciente acuerdan que esta falleciendo y que el enfrenta-
miento curativo seria inapropiado.

e Respuesta pobre o ausente al tratamiento médico, con deterioro progresivo pese al tratamiento y/o desarrollo
de nuevos problemas clinicos durante la hospitalizacion.

e Llamadas repetidas al equipo de respuesta rapida (dependiendo del contexto, en hospitalizado seria acti-
vacion de claves, en domicilio uso de ambulancias o sistemas de rescate), particularmente si el paciente ha
estado hospitalizado mas de 1 semana.

e Edad avanzada con fragilidad progresiva y dependencia en actividades basicas de la vida diaria (ABVD).
e Demencia moderada a severa.

e Comorbilidad multisistémica.

e Terapias médicas en su maximo.

« Declive en la condicién del paciente o una determinacion clinica de que no se beneficiara de intervenciones
como cirugia, hemodiilisis o UCI.

* Hospitalizaciones recientes/recurrentes por exacerbacién de una patologia cronica.
e Estadias inesperadas o inapropiadamente prolongadas en hospital.

» Pacientes que presenten falla organica mdltiple, debilidad progresiva, movilidad reducida y reduccién de la
capacidad para desarrollar actividades normales de la vida diaria, aumento de periodos de suefio, reduccion
de ingesta oral y una reduccién global de la funcién cognitiva, de conciencia y comunicacion.

Se sugiere evaluar los siguientes signos y sintomas, que sugieren que el paciente se encuentra en FDV:
e Cambios cardiovasculares: Hipotensidn, oliguria, livideces.

e Cambios respiratorios: Estertores, cambios en patrdn respiratorio (Cheyne-stokes, apneas, disnea, respira-
ciéon con movimiento mandibular).

e Cambios del estado fisico: Debilidad profunda y progresiva, pérdida de capacidad para cerrar los ojos, indife-
rencia hacia comida y bebida, dificultad para la deglucién, incontinencia o retencién de orina.

e Cambios cognitivos y neuroldgicos: Disminucién en nivel de alerta (somnolencia a coma), delirium.
e Cambios psicosociales y emocionales: Aislamiento, cambios en el estado de animo.

e Cambios en la experiencia espiritual.

IR AINDICE
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»

En paciente oncoldgico, se describen signos predictores de “muerte inminente”.
< Signos precoces: aparecen alrededor de 1 semana previo al fallecimiento
« Compromiso de conciencia.
* Palliative Performance Scale (PPS) menor a 20%.
« Disfagia a liquidos.
 Signos tardios: aumentan probabilidad de muerte dentro de 3 dias (C)
* Pupilas no reactivas.
* Ausencia de pulso radial.
« Diuresis menor a 100 ml/12 hrs.
* Incapacidad de cerrar los parpados.
* Respiracion de Cheyne-stokes.
* Estertores.
« Cianosis periférica.
* Periodos de apnea.
* Respiracion con movimiento mandibular.
¢ Un modelo basado en PS + caida del surco nasolabial logré predecir una mortalidad a 3 dias de 94%. De no
cumplirse, no descarta el fallecimiento.

RECOMENDACION DEL GRUPO

Los signos vitales y su comportamiento NO ayudan a predecir el FDV, ya que este puede ocurrir sin alteraciones
ni cambios significativos en estos.

RECOMENDACION DEL GRUPO

Los signos de muerte inminente estan validados para pacientes con enfermedad oncolédgica. En el grupo de pa-
cientes no oncoldgicos no se ha logrado demostrar su utilidad para predecir la proximidad del fallecimiento, por
lo que se deben usar con precaucién y entendiendo sus limitaciones. p,

:Que necesidades tienen los pacientes en FDV?

RECOMENDACION 1

En los pacientes con enfermedades en situacion avanzada, que ingresan en el hospital, hay que evaluar su cono-
cimiento de la enfermedad y explorar su valores y preferencias, asi como los de sus familiares. Se debe tener en
cuenta: () 3)

« Siel paciente desea o no que alguna persona determinada esté presente en el momento de tomar decisiones.
e Elgrado actual de conocimiento acerca de la situacion final de la vida.

e Cuantainformacion le gustaria tener acerca de su proceso.

e Sus preferencias y necesidades sociales, culturales, religiosas y espirituales.

e Sus miedos y preocupaciones.

RECOMENDACION 2

La espiritualidad es parte importante de la vida de muchas personas, y proveer soporte espiritual en el fallecimien-
to puede ser tan importante para algunos como un buen control sintomatico. La gente que no es cercana a ninguna
religién en particular puede también requerir soporte espiritual (y/o pastoral) en tiempos de crisis. ¢

IR AINDICE
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RECOMENDACION 3
En un paciente en FDV se evitaran todos los examenes y procedimientos diagndsticos que no aporten al bienestar
del enfermo. (5

RECOMENDACION 4

Se debe evaluar la conveniencia de las 6rdenes de no reanimacion y se registraran en la historia clinica. Estas se
asocian a menor nimero de ingreso a unidades de paciente critico (UPC) y mejor calidad de la dltima semana de
vida, asi como a calidad superior en cuidados en FDV y mejor puntuaci6n en escalas de buena muerte. 5

RECOMENDACION 5

En conversacidn con el paciente en FDV, sus contactos significativos y el equipo multiprofesional, debe crearse un
plan de cuidados individualizado. El plan debe incluir:

e Obijetivos y deseos del paciente.

e Lugar preferido de cuidado.

* Necesidades actuales y anticipadas (preferencias de manejo sintomatico, necesidades de cuidado post mortem).

* Necesidades de recursos.

£C6mo evaluar a un paciente en FDV?

RECOMENDACION 1

En los pacientes en FDV hay que evaluar y registrar de forma sistematica en la historia clinica la presencia de sin-
tomas y el grado de control de los mismos. ;)

RECOMENDACION 2

Si se piensa que un paciente esta entrando en FDV se debe reunir la siguiente informacién:

e Historia médica y contexto clinico, incluyendo diagndsticos de base.

* Necesidades psicoldgicas, fisioldgicas, sociales y espirituales.

« Signosy sintomas presentes.

e Objetivos y deseos de la persona.

RECOMENDACION 3

Para guiar las decisiones sobre manejo de sintomas se recomienda realizar una valoracién sistematica de los sin-
tomas principales, para disminuir el riesgo de infraestimacion de alguno de ellos y cuantificar su intensidad me-
diante escalas que permitan evaluar el resultado de las medidas aplicadas. Las escalas complementan, pero no
pueden sustituir la valoracidn por parte del clinico. Entre los instrumentos/escalas recomendadas, se encuentran
los siguientes: ;) () (3)

» Sheffield Profile for Assessment and Referral to Care (SPARC) (b)

e Edmonton Symptom Assesment System (ESAS). (c) (Recomendada por el grupo)

e MD Anderson Sypmtom Assessment System.

e MD Anderson Symptom Inventory.

e Condensed Memorial Symptom Assessment Scale.

* Milford Palliative Care Assessment Tool.

e Mnemotecnia PANERO (Pain, Agitation, Nausea (and vomiting), Emergencies (agudo/severo: vomitos, disnea,
obstruccion via aérea, sindrome de vena cava superior, agitacion, hemorragia, convulsiones, compresion me-
dular), Respiratory (incluyendo estertores), Otros).

IR AINDICE
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Cuando se aproxima la muerte, las necesidades del paciente pueden cambiar y para evaluarlas puede utilizarse el
instrumento The Needs Near the End-of-life Care Screening Tool.

Evaluacion de sintomas fisicos

Dolor

RECOMENDACION 1

Se considera que la escala visual analdgica (EVA), o alguna de las otras escalas unidimensionales de valoracion del
dolor, siguen siendo de eleccion. (;

RECOMENDACION 2

En pacientes que no pueden explicitar efectivamente que sienten dolor (por ejemplo, demencia, déficit cogniti-
vo), se sugiere usar métodos de evaluacion conductuales validados para guiar el manejo. Entre las anteriores, se
recomiendan: ) ;)

e Pain Assessment in Advanced Dementia (PAINAD)

e Behavioural pain scale (BPS)

e Escala de expresion facial

e Escala de Campbell

RECOMENDACION 3

Considerar que la familia/cuidadores pueden ser una fuente de informacidn sobre dolor y otras fuentes de inquie-
tud, cuando el deterioro del paciente impide una obtencién directa de informacién como complemento a esta.

Otros sintomas (no dolor)

RECOMENDACION 1

Se recomienda evaluar la presencia de ansiedad y delirium (con o sin agitacion) en todo paciente en situacion de

dltimos dias. )

e Paralaevaluacion de la ansiedad puede emplearse la escala HADS o la escala ESAS.

e Paraevaluar el delirium existen instrumentos Gtiles en la practica habitual como la pregunta de cribado Single
Question in Delirium (SQiD), el Confussion assessment Method (CAM) o el test 4 “a”s test (4AT) de deteccion ra-
pida. Otros instrumentos como el Memorial Delirium Assessment Scale (MDAS) o el Delirium Rating Scale Revised
98 (DSR-R98) son mas extensos y complejos para la practica clinica habitual.

RECOMENDACION 2
Se recomienda evaluar la aparicion de estertores para valorar el inicio de un manejo precoz. ,

RECOMENDACION 3

Para la evaluacion de la disnea, pueden emplearse escalas que permitan monitorizar el efecto de las medidas
aplicadas, como la escala EVA, NYHA o la de Borg, y en los pacientes que no pueden comunicarse, la escala RDOS
(Respiratory distress Observation Scale). Algunas medidas objetivas como frecuencia respiratoria, saturacion de
oxigeno o el uso de musculatura accesoria tienen una pobre correlacidn con la sensacion subjetiva de disnea, por
lo que no deben usarse para iniciar o modificar tratamientos. ,)
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Sintomas psicoldgicos

RECOMENDACION 1

La evaluacion y manejo de la ansiedad y distrés existencial deben ser realizados precozmente, dada su alta preva-
lencia en los pacientes oncoldgicos en FDV. (5

RECOMENDACION 2

La deteccion y tratamiento precoz de distrés psicoldgico llevan a mejor adherencia al tratamiento, mejor comuni-
cacion, menor ansiedad y menor depresion. )

Sintomas espirituales

RECOMENDACION 1

El conocimiento de la fe o cultura de una persona es menos importante que la sensibilidad al hecho de que sus
necesidades pueden ser distintas a las nuestras. Se debe evitar los estereotipos culturales, al mismo tiempo que
se debe confiar en que la compasion, la preocupacion y el interés en las necesidades espirituales del otro trascien-
den los grupos de fe y las culturas. ()

» Existen varias herramientas para evaluar las necesidades espirituales en FDV. (5

Signos de muerte inminente

RECOMENDACION 1

El tiempo probable de fallecimiento es particularmente dificil de anticipar en algunas condiciones crénicas (no
oncoldgicas), sobre todo cuando hay multimorbilidad, en que se requiere una evaluacion individualizada. Es re-
comendable buscar consejo de personas mas experimentadas y especializadas, acordes a lo presentado por el
paciente (por ejemplo, paliativista, geriatra, cardiélogo, nefrélogo, etc). (5

RECOMENDACION 2

Buscar consejo de un colega mas experimentado cuando existe algin nivel de incertidumbre o dudas sobre la
evolucién del paciente, si esta efectivamente en FDV y si hay recuperabilidad.

RECOMENDACION 3

Se han descrito signos caracteristicos de muerte inminente que se presentan en los tres tltimos dias de vida (en
pacientes oncolégicos), dentro de los cuales se encuentran: ;) (,) 3

e Aumento del deterioro general.

e Cianosis y mal llene capilar.

e Cambios en patron respiratorio (ej Cheyne-stokes).
e Estertores.

« Somnolenciay sopor, inquietud o agitacion.
e Oligoanuria o anuria.

» Signos cardiacos (hipotension, taquicardia).
e Movilidad reducida (postracion).

e Dificultad para tragar.

e Pupilas no reactivas.

¢ Incapacidad para cerrar los parpados.

e (Caida del pliegue nasolabial.

» Hiperextension del cuello.

e Quejidos y grunidos de cuerdas vocales.

e Hemorragia gastrointestinal superior.
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:Que cuidados de enfermeria se debe proveer al
paciente en FDV?

RECOMENDACION 1
Todos los pacientes deben tener un plan de cuidados de enfermeria, el que incluira al menos: Cuidados de la piel,
la boca, alimentacién, eliminacion, patrén respiratorio, descanso y manejo de dolor y otros sintomas. ;)

Escenario de atencion

RECOMENDACION 1

Los pacientes en FDV se atenderan preferentemente en una habitacion individual o bien intentando asegurar la

mayor intimidad posible ;)

RECOMENDACION 2

Facilitar el acompafiamiento familiar de los pacientes en FDV. 5

¢ Muchos familiares o “cuidadores no remunerados” necesitan sentirse Utiles y saber que su contribucion es
valorada; involucrarlos en tareas como el cuidado de la boca o la hidratacién puede ser beneficioso. ()

Via de administracion de medicamentos

RECOMENDACION 1
En ausencia de un acceso venoso, la via de preferencia es la subcutanea, siendo efectiva, factible de uso, segura
y econdmica. s

RECOMENDACION 2
En FDV preferir la instalacion del catéter subcutaneo en tronco o abdomen por sobre extremidades, dado la po-
tencial disminuci6n en la perfusion periférica. (5

Cuidados de la cavidad oral

RECOMENDACION 1

Ofrecer cuidado frecuente de la boca y los labios, e incluir el manejo de boca seca en su plan de cuidado. )
RECOMENDACION 2

Se recomiendan las siguientes acciones:

e Limpieza de la boca evitando generar disconfort: mantener labios y mucosa oral limpios, suaves y sin lesiones
en la medida de lo posible.

e Retirar prétesis dentales si no son necesarias.

e Humedecer con una gasa o aerosol la bocay aplicar protector labial en los labios con una gasa o spray e hidra-
tar los labios con cacao (no usar vaselina).

e Aclaracion del grupo: También se puede utilizar balsamos labiales.

e Limpiar lalengua con suavidad evitando molestar, para retirar restos de secreciones secas. Si hay costras pue-
den utilizar soluciones de agua y bicarbonato.

e Encasode que la persona mantenga la capacidad de tragar, valorar el ofrecer pequefias cantidades de liquido
fresco en sorbos pequefios. También se puede considerar el uso de estimuladores de la salivacion como hielo
para chupar, helados, jugos o frutas ligeramente dcidas. () ;)
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Cuidados de la piel

RECOMENDACION 1

Las lesiones por presion se desarrollan rapido, especialmente en paciente fragil, pudiendo causar dolor significa-
tivo, por lo que se debe poner sumo cuidado a su prevencién en los pacientes en FDV.

RECOMENDACION DEL GRUPO

El cuidado de las lesiones por presion debe estar enfocado mas en el aseo que en la curacion, evitando progresion,
aparicion de olor y evitando el dolor. La debridacidn y otros manejos avanzados no estan recomendados.

Control de signos vitales

RECOMENDACION 1
Una vez determinado que el paciente estd cercano a FDV, se deben disminuir al minimo los controles de signos vitales.

Diuresis y cateterismo urinario

No se registran recomendaciones en la literatura revisada.
Deposiciones

No se registran recomendaciones en la literatura revisada.

éCémo se manejan los sintomas mas frecuentes en FDV?

RECOMENDACION 1

Son principios clave para el manejo de la medicacién en FDV: ;)

e Evaluary monitorizar de cerca al paciente e individualizar el tratamiento acorde a la necesidad.

e Continuar medicamentos que apoyen el manejo sintomatico.

» Suspender todos aquellos tratamientos fitiles, que no aporten beneficio en la situacion actual del paciente,
y discutir riesgos y beneficios de cualquier medicamento ofrecido, asi como transmitir que la retirada de un
farmaco se debe a la futilidad en la situacion actual del paciente (evitar polifarmacia).

* Aclaracion del grupo: Informar al paciente y familia (o cuidadores) que la intencién de esto NO es ade-
lantar la muerte ni abandonar al paciente.

e Considerar prescripcidn anticipatoria.

e Prescribir tratamientos por horario para sintomas, y ademas rescates para sintomas intermitentes o “irrupti-
vos”, dejando pautas claras y por escrito del tratamiento.

e Mantener al paciente comodo, asegurando dosis adecuadas.

¢ Administrar medicamentos via subcutanea o sublingual.

» Considerar aspectos practicos de la administracion subcutanea (volumen administrado, compatibilidad entre
farmacos, habilidad de los cuidadores).

e Monitorear efectos y ajustar dosis.

e Buscar apoyo del equipo de Cuidados Paliativos si el paciente esta sintomatico o no responde pese a dosis
adecuadas.

¢ Usoy desecho seguro de opioides, asi como sus efectos adversos y caracteristicas particulares.
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RECOMENDACION 2
Existen 8 farmacos que permiten el manejo de los sintomas terminales en la comunidad: ;)
¢ Clonazepam (gotas).
e Fentanyl (ampollas).
e Haloperidol (ampollas).
e Escopolamina (ampollas).
e Metoclopramida (ampollas).
e Midazolam (ampollas).
¢ Morfina (ampollas).
e Aclaracion del grupo:
« Estos farmacos son los que se encuentran sugeridos en la guia clinica referenciada; sin embargo, los
arsenales disponibles dentro de las canastas son mas amplios y permiten mas alternativas de manejo.
Dentro de dichas alternativas, encontramos otros opioides (Metadona), antieméticos (Ondansetron),
antipiréticos (Ketorolaco), etc.
* Todos los medicamentos descritos pueden ser usados por via subcutanea.

« Si bien no esta incluido en la lista, es importante contar con un medicamento que pueda ser usado
como antipirético (via subcutanea o supositorio).

* Lalista también incluye Hidromorfona, la que no se incluyé dado que no esta disponible en Chile.

Prescripcion anticipatoria

RECOMENDACION 1

Usar un enfrentamiento individualizado para prescribir en forma anticipatoria, para pacientes que probablemen-
te requeriran control sintomatico en su FDV. Especificar las indicaciones y dosis de uso de cada medicamento
prescrito. ;)

RECOMENDACION 2

Asegurarse de que los medicamentos prescritos en forma anticipatoria y sus vias de administracion se indican lo
mas precozmente posible. Reevaluar en la medida que las necesidades del paciente cambian.
RECOMENDACION 3

Cuando se decida qué medicamentos indicar en forma anticipatoria, tener en cuenta: (7)

e Probabilidad de que el sintoma especifico ocurra.

» Beneficios y dafios de prescribir o administrar el farmaco.

e Beneficios o dafios de no prescribir o administrar el farmaco.

* Posible riesgo de que el paciente se deteriore sibitamente, requiriendo manejo sintomatico urgente.

e Ellugar de cuidado y el tiempo que demoraria obtener el farmaco.

Dolor

RECOMENDACION 1
Considerar que no todos los pacientes en FDV sufriran dolor. Si se identifica dolor, debe manejarse rapida y efec-
tivamente, y tratar cualquier causa reversible.

Manejo no farmacoldgico

RECOMENDACION 1
Se recomienda considerar un manejo no farmacolégico del dolor en pacientes en situacion de Gltimos dias, aso-
ciado a las medidas farmacolégicas. ()
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RECOMENDACION 2
Explicaciones que faciliten la comprension de la naturaleza del dolor y las expectativas del tratamiento puede
permitir un mejor manejo. Cubrir las heridas o zonas irritadas, asi como fijar fracturas, también puede ayudar.

Manejo farmacoldgico

RECOMENDACION 1
Se recomienda NO prescribir analgésicos de forma rutinaria ya que, si bien es un sintoma muy frecuente, no todas
las personas en situacion de Gltimos dias experimentan dolor.

RECOMENDACION 2

Seguir los principios de manejo de dolor que se usan en otros momentos de la enfermedad al enfrentar al pacien-

te en FDV y, cuando sea posible, guiarse por las preferencias del paciente para la administracion de medicamen-

tos. En dicho contexto:

e Eltratamiento farmacoldgico de eleccion cuando el dolor es moderado o severo, una vez descartadas las cau-
sas reversibles, serian los opioides.

e Enlos casos de dolor leve se sugiere utilizar fairmacos de primer escalén OMS excepto que se prevea una mala
respuesta o problemas en la via de administracion, en cuyo caso se podria plantear el inicio de opioides en
dosis bajas. ;) ()

RECOMENDACION 3

Siempre tener en cuenta alteraciones de funcidn renal presente o esperada para ajuste acorde de farmacos, o

rotacién de opioides si corresponde.

RECOMENDACION 4

Dado que es frecuente que pacientes, familia e incluso profesionales de la salud tengan la creencia de que el uso

de opioides puede acelerar el fallecimiento del paciente, se debera:

e Transmitir que no se ha probado una relacion entre el uso de altas dosis y el tiempo de supervivencia en situa-
cion de Gltimos dias.

e Explicar al paciente y familia los efectos esperables por la medicacion y que la sedacion excesiva o no deseada
puede ser uno de ellos.

» Considerar los valores y preferencias del paciente y la familia.

RECOMENDACION 5
La mejor practica clinica es usar UN opioide.

RECOMENDACION 6
No se debe iniciar analgesia transdérmica en FDV. Si esta en uso previamente, no aumentarlo y preferir el uso de
rescates. ;)

RECOMENDACION 7

En caso de instauracidn de tratamiento opioide, el de eleccidn en situacion de Gltimos dias es la morfina de accion
répida (oral o parenteral). ,

RECOMENDACION 8

En pacientes con dolor neuropatico se recomienda mantener la medicacidn basal, en la medida de lo posible. Es
frecuente que en situacion de Gltimos dias se pierda la via oral, por lo que se tendra esto en consideracién de cara
a la dosificacién de opioides.

RECOMENDACION 9

Se recomienda no retirar o disminuir abruptamente la medicacidn opioide, ya que tanto esta disminucidn o reti-
rada como el dolor mal controlado son factores reconocidos de desorientacion y delirium. ,
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RECOMENDACION 10
Definir necesidad y ajuste de acuerdo a si el paciente usaba previamente o no opioides.
e Sino erausuario previo.
« Si esta indicado en forma anticipatoria, iniciar Morfina vsc 2,5-5 mg SOS (paciente sin dolor, en caso
de que desarrolle).
« Si hay dolor permanente o hay uso de mas de 3 SOS al dia: indicar por horario.
« Si el paciente usaba opioide (vo) previamente, rotar a vsc para facilitar administracion y ajustar segtn
manejo habitual. Siempre indicar dosis de rescate. Si el paciente usa analgesia transdérmica, mantener
e indicar rescates acordes.
RECOMENDACION 11
Se puede agregar Dexametasona 4mg vsc para manejar dolor progresivo como terapia a corto plazo. ;)

Disnea

Manejo no farmacoldgico

RECOMENDACION 1
Considerar manejo no farmacoldgico de la disnea.

RECOMENDACION 2
Identificar y tratar causas reversibles de disnea. (;)

RECOMENDACION 3

Se recomienda mantener o iniciar el tratamiento especifico si se conoce la causa de la disnea y el balance benefi-
cio-riesgo individualizado es favorable. En EPOC, asegurar broncodilatacion y terapia médica 6ptima. En insufi-
ciencia cardiaca, optimizar tratamiento médico incluido diuréticos. () 4y

RECOMENDACION 4

La sensacion de “movimiento de aire” puede provocar gran alivio, pudiendo lograrse con abrir una ventana o poner
un ventilador en la habitacién. Mantener espacios ventilados, con circulacién de aire y atmésfera calma. () ;)
RECOMENDACION 5

No iniciar oxigeno de rutina para manejo de disnea. Solo ofrecer oxigenoterapia a personas en que se sospecha
clinicamente o se ha demostrado hipoxemia sintomatica. ;) oy

RECOMENDACION 6

Se recomienda ofrecer una prueba terapéutica de oxigenoterapia independiente de la hipoxemia en caso de que
las medidas no farmacoldgicas no produzcan un alivio de la disnea, y mantenerla si el paciente/familia perciben
un beneficio.

Farmacoldgico

RECOMENDACION 1

Se recomienda afadir tratamiento farmacoldgico si el control de la disnea es inadecuado con medidas no farma-
coldgicas. () ()

RECOMENDACION 2

Como prescripcién anticipatoria, se recomienda: ;)

¢ Uso de Morfina 2,5-5 mg vsc SOS.

e Siseasocia ansiedad importante, uso de Midazolam 2,5-5 mg vsc.
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RECOMENDACION 3

Si el paciente tiene disnea presente (y persistente), debe evaluarse si hay uso previo de opioides: () (10 (1)

» Sino usa, iniciar Morfina por horario (10-20 mg en 24 hrs). Indicar también en SOS. El objetivo de la terapia es
disminuir un 20% de la disnea desde el basal.

» Sies usuario de opioide, debe rotarse a via subcutanea. En caso de que el uso de opioides sea por dolor, au-
mentar la dosis en un 30-50% para controlar la disnea.

» Aclaracion del grupo: La evidencia del uso de opioides en disnea es sobre todo para Morfina y Fentanyl; sin
embargo, el efecto farmacoldgico tedrico seria un efecto de clase comdn a todos los opioides, por lo que tam-
bién se podrian usar otros medicamentos del grupo.

RECOMENDACION 4

Si el control del sintoma es estable, tratar con opioides en dosis baja, regular, de liberacién prolongada. ;)

RECOMENDACION 5

Benzodiacepinas pueden usarse con precaucion para alivio de disnea con ansiedad asociada, si los opioides no

son efectivos.

RECOMENDACION 6

Se puede considerar el uso de corticoides para la paliacion de disnea relacionada con cancer, refractaria a otros

tratamientos. )

Nauseas y vomitos

No farmacolégico

RECOMENDACION 1

Se recomienda considerar medidas no farmacoldgicas para tratar las nauseas y vomitos en personas en situacion
de los dltimos dias de vida. ()

RECOMENDACION 2

Evaluar, de manera proporcionada, causas probables de nauseas o vomitos en el paciente en FDV, las que pueden
incluir: ) ()

e Medicamentos.

* Quimio o radioterapia reciente.

» Causas psicoldgicas.

» Causas bioquimicas (ej., hipercalcemia).

* Aumento de presion intracraneana.

« Trastorno de motilidad gastrointestinal (ej., gastroparesia).

« {leo u obstruccién intestinal.

RECOMENDACION 3

Considerar modificaciones ambientales y sobre alimentos, mantener buena higiene oral. ;)

Farmacoldgico

RECOMENDACION 1

Para elegir un tratamiento farmacoldgico, tener en cuenta:

e Causa probable y reversibilidad.

» Efectos adversos incluida la sedacion.

» Otros sintomas presentes.

» Balance de efectos deseado cuando se maneja otros sintomas.
» Compatibilidad e interacciones con otros farmacos en uso. () ;)

EVALUACION Y MANEJO DE PACIENTES EN FIN DE VIDA \25



IR AINDICE

RECOMENDACION 2

El farmaco de eleccion para tratamiento de nauseas y vomitos en cancer avanzado es la Metoclopramida, titulada

para efecto. )

RECOMENDACION 3

Para la indicacién de farmacos antieméticos, considerar uso previo:

» Siel paciente usa antiemético previamente, se puede cambiar al mismo via inyectable.

» Si el paciente no usa antieméticos, puede prescribirse en forma anticipatoria Haloperidol 1,5-3 mg SOS sc
(max. 10 mg/24 hrs). Si el sintoma esta presente, se puede usar Haloperidol horario + SOS. En caso de persistir,
puede considerarse Levomepromazina. o) )

» Aclaracién del grupo: La Levomepromazina es recomendada habitualmente por guias norteamericanas; sin em-
bargo, en Chile no esta ampliamente disponible, y se puede encontrar solo en presentacién “comprimidos”.

RECOMENDACION 4

Se sugiere como medicacién de uso estdndar en atenci6n paliativa: ;) )

« Neurolépticos (Antipsicoticos).

« Antihistaminicos.

* Procinéticos.

¢ Antagonistas 5HT-3.

e Corticoides.

e Benzodiacepinas.

RECOMENDACION 5

En pacientes en FDV, con nduseas y vomitos por obstruccién intestinal, considerar: ;) ) )

» Escopolamina como tratamiento farmacolégico de 12 linea.

* Octredtido si los sintomas no mejoran tras 24 hrs de uso de Escopolamina.

» Asociar un antiemético (ej., Haloperidol).

» Aclaracion del grupo: En caso de que no se logre control sintomatico con manejo farmacolégico, puede con-
siderarse el uso de sonda nasogastrica para descarga.

e Delirium (también mencionado como
“restlessness”, que podria traducirse como inquietud)

No farmacoldgico
RECOMENDACION 1

Se recomienda aplicar medidas no farmacoldgicas de prevencion y manejo de la ansiedad y delirium. Se reco-
mienda realizar soporte y educacién a la familia. ()

RECOMENDACION 2

Identificar potenciales causas y tratarlas de acuerdo a los objetivos de cuidado. Educar a la familia sobre origen de
los sintomas y manejo (no discutir, tratar gentilmente, etc.), asi como sobre manejo ambiental. ) ;)
RECOMENDACION 3

Mantener un ambiente tranquilo, callado y bajo en estimulacion. Reproducir misica que al paciente le guste/
calme.
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Farmacolédgico

RECOMENDACION 1

Se recomienda considerar el uso de un medicamento antipsicético clasico (Haloperidol) para controlar el delirium

y, en caso de ausencia de respuesta, su combinacién con benzodiacepinas. (,

RECOMENDACION 2

Como prescripcidn anticipatoria, indicar Haloperidol 1,5-3 mg sc SOS (max. 10 mg/24 hrs) o Midazolam 2,5mg

SOS. (10)

RECOMENDACION 3

Si el paciente estd sintomatico:

« Diferenciar entre inquietud por ansiedad (usar Midazolam 2,5 mg SOS) o por Delirium (usar Haloperidol 1,5-3
mg SOS y luego horario). Reevaluar en 24 hrs y definir tratamiento segln lo utilizado (podrian usarse combi-
nados). o)

RECOMENDACION 4

En agitacién psicomotora: (1) (1)

e Leve usar Haloperidol 0,5-1 mg vsc SOS cada 1 hr hasta control.

e Moderada: usar Haloperidol 2 mg vsc SOS cada 1 hr hasta control.

» Severa: usar Midazolam 1-5 mg vsc cada 30 minutos SOS si la sedacion es el objetivo o si otros tratamientos
han fracasado.

RECOMENDACION 5

La administracién de Olanzapina puede ofrecer beneficio en manejo sintomético de delirium. () (Disponible via

oral, intramuscular e intravenosa).

RECOMENDACION 6

La administracién de Quetiapina puede ofrecer beneficio en manejo sintomatico de delirium. ;) (Solo disponible

via oral).

RECOMENDACION 7

Las benzodiacepinas son efectivas en proveer sedacion y potencial ansidlisis en el manejo agudo de distrés severo

asociado a delirium. () ()

Estertores

No farmacoldgico

RECOMENDACION 1

Se recomienda iniciar medidas no farmacoldgicas para aliviar los estertores, para reducir cualquier malestar en las
personas en FDVy en su entorno.

RECOMENDACION 2

Educar a cuidadores sobre que la presencia de estertores implica que el paciente esta comodo con una acumula-
cion de saliva/mucus que a uno le produciria tos. Es clave la clarificacion anticipada de su naturaleza y significado.
Normalizar el sonido y educar en el efecto de los farmacos. () s) () (10) (1)

RECOMENDACION 3

Evaluar causas probables de estertores en paciente en FDV. Evitar sobrecarga de volumen. ;) ()
RECOMENDACION 4

Reposicionar permite mejor aclaramiento de secreciones, asi como asear la boca y la aspiracion suave de la oro-
faringe. (6) (10) (11)
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RECOMENDACION 5
NO realizar aspiracion nasotraqueal, ya que no hay evidencia que avale su uso e incluso podria aumentar las se-
creciones. (s ()

Farmacoldgico

RECOMENDACION 1

Se recomienda considerar tratamiento farmacoldgico de los estertores cuando la aplicacién de medidas no far-

macoldgicas y un correcto proceso comunicativo con el paciente y su familia son insuficientes. ;)

RECOMENDACION 2

Cuando se esté administrando medicamentos por estertores: (7)

» Monitorizar mejoria, de preferencia cada 4 hrs, pero al menos cada 12 hrs.

» Monitorizar regularmente por efectos adversos, particularmente delirium, agitacién o sedacion excesiva si se
usa Atropina o Escopolamina.

» Tratar efectos secundarios como boca seca, delirium o sedacion.

RECOMENDACION 3

Considerar una prueba terapéutica si estan causando distrés al paciente. Titular el tratamiento para las necesida-

des o circunstancias, usando uno de los siguientes formacos: Escopolamina, Atropina. () ;)

RECOMENDACION 4

Se sugiere el uso de Escopolamina como primera opcion. () )

RECOMENDACION 5

Como prescripcién anticipatoria, usar Escopolamina 20mg SOS (méx 120 mg/24 hrs). ;)

RECOMENDACION 6

Prescripcion como tratamiento (si familiar esta preocupado o el paciente parece incbmodo): Escopolamina 20 mg

scinmediato y luego por horario. (o) (1)

RECOMENDACION 7

Considerar cambiar o suspender farmacos si los estertores contintian y siguen causando distrés tras 12 hrs de tra-

tamiento (podrian tomar hasta 12 hrs en ser efectivas, si no responde tras 2-3 dosis es poco probable que haya res-

puesta). Lo mismo en caso de efectos adversos intolerables (boca seca, RAO, delirium, agitacion, sedacion). () o,

RECOMENDACION DEL GRUPO

Otra alternativa terapéutica es el uso de bromuro de ipratropio, pudiendo administrar la solucidn para nebuliza-

cion o bien el inhalador en puff, ambos por via sublingual.

Fiebre

No se registran recomendaciones en la literatura revisada.

RECOMENDACION DEL GRUPO

» Educar a la familia sobre no controlar temperatura si es que el paciente esta tranquilo.
» Usar medidas no farmacol4gicas como desvestir, aplicar pafios himedos, etc.

» En caso de fiebre que no ceda a medidas no farmacoldgicas, se puede usar Paracetamol o Ketorolaco por via
subcutanea.
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Sedacion paliativa

RECOMENDACION 1

Definicién: Administracion de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la consciencia de

la persona en situacion terminal o de agonia, para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios, previo

consentimiento informado. (;

RECOMENDACION 2

Para iniciarla se debe contar con el consentimiento del paciente, ya sea verbal o por escrito. Si el paciente no es

competente, debe revisar la existencia de voluntades anticipadas y consultar con el “representante”. Siempre

debe quedar registro en ficha clinica.

RECOMENDACION 3

Se sugiere aplicar sedacion paliativa en pacientes en situacion de Gltimos dias con sufrimiento causado por uno

o0 mas sintomas refractarios. ;) 3) (5

RECOMENDACION 4

La indicacion debe ser deliberada por el equipo terapéutico, en forma multidisciplinaria, a fin de confirmar que el

paciente tiene sintomas refractarios. ;3 (5)

RECOMENDACION 5

Un sintoma se considera refractario cuando el tratamiento: () 5

* No alivia adecuadamente el distrés.

* No provee alivio en un lapso de tiempo adecuado (esto incluye situaciones de urgencia como hemorragias
catastroficas, convulsiones, obstruccion de via aérea, etc., en las cuales hay consenso para recomendar desde
el inicio sedacion paliativa continua-profunda).

« Estd asociado con toxicidad o efectos adversos intolerables.

RECOMENDACION 6

Todos los servicios deben tener un protocolo de sedacion paliativa, el que debe incluir las indicaciones, los sin-

tomas refractarios a aliviar, los farmacos, dosis de inducciéon y mantenimiento, rescates y la monitorizacion del

nivel de sedacion. ;

RECOMENDACION 7

El farmaco de eleccién para la sedacion paliativa, tanto en el ambito domiciliario como hospitalario, es el Mida-

zolam.

RECOMENDACION 8

En un paciente en sedacion paliativa, se realizara adecuacion terapéutica:

* Retirando la nutricién artificial. ;)

+ La hidratacién se mantendra o no dependiendo del balance beneficio-riesgo individualizado.

» Respecto alos farmacos, Gnicamente se mantendran (o afiadiran) aquellos necesarios para el control de sinto-
mas.
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Otros sintomas

Convulsiones

RECOMENDACION 1
Administrar Midazolam 5 mg vsc y repetir cada 10 minutos hasta por 3 veces. ¢,

Hemorragias

RECOMENDACION 1
Puede utilizarse medidas locales y sistémicas (vo o iv) como acido tranexdmico. s

aCémo se deben manejar las terapias de soporte en un
paciente en FDV?

Nutricion

RECOMENDACION 1

En pacientes con sobrevida esperada menor a unas pocas semanas o dias, se debe disminuir la “invasividad” de las
intervenciones nutricionales y proveer consejeria nutricional y suplementos orales.

RECOMENDACION 2

No se debe iniciar nutricién artificial en las Gltimas semanas de vida.

RECOMENDACION 3

Deberia ofrecerse alimentos via oral si el paciente tiene vigilia suficiente para tragar. (

RECOMENDACION DEL GRUPO

No hay evidencia de que la nutricion artificial en FDV mejore los resultados, pudiendo aumentar el sufrimiento.
No se recomienda su uso.

Hidratacion

RECOMENDACION 1

Discutir los riesgos y beneficios de la hidratacion artificial con el paciente y sus contactos significativos. Aconse-
jar que, para alguien que estd en FDV: (5 6) ()

» Lahidratacién puede aliviar sintomas o signos relacionados con la deshidratacion, pero puede provocar otros
problemas.

« Esincierto que dar hidratacion prolongue la vida o extienda el proceso de muerte.

» Esincierto que no dar hidratacion acelera la muerte.

* Educar en que el paciente no “morira de sed” en caso de no hidratarse via parenteral.

» No hay evidencia de que la hidratacion artificial disminuya los sintomas de sed.

RECOMENDACION 2

Apoyar al paciente en FDV para beber si lo desea y es capaz. Evaluar dificultades como trastorno de deglucién o

riesgo de aspiracion. Discutir los riesgos y beneficios de continuar la ingesta con el paciente y los involucrados

en su cuidado.

RECOMENDACION 3

Si hay sed significativa e incapacidad para tragar, podria ofrecerse hidratacion (ev o sc).
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RECOMENDACION 4

Evaluar en forma diaria el estado de hidratacion del paciente, y considerar la posible necesidad de iniciar hidrata-
cién asistida, respetando los deseos y preferencias del paciente.

RECOMENDACION 5

Considerar una prueba terapéutica de hidratacion si el paciente tiene sintomas o signos distresantes que pu-
dieran estar asociados a deshidratacion, como sed o delirium, y en que la hidratacion oral resulte inadecuada.
Considerar también ante malestar o inquietud emocional en el paciente y su familia, pese a un adecuado proceso
de comunicacién con el equipo de atencién. (),

RECOMENDACION 6

Si se decide iniciar hidratacion: () ;)

e Considerarla como una prueba limitada en el tiempo.

» Seaconseja no usar cantidades de volumen mayores de 1 litro al dia.

» Serecomienda no utilizar la via enteral.

 Lavia preferente sera la subcutanea en caso de atencién domiciliaria o de no disponer via venosa ya canalizada.

» Monitorizar al menos cada 12 hrs cambios en los sintomas o signos de deshidratacién, buscando evidencia de
beneficio o resultados adversos.

« Continuar la hidratacion si hay signos de mejoria.

» Reducir o detener la hidratacién si hay signos de potencial dafio, como sobrecarga de volumen, o si ya no
quieren continuarla.

Oxigenoterapia

RECOMENDACION 1

No iniciar oxigeno de rutina para manejo de disnea. Solo ofrecer oxigenoterapia a personas en que se sospecha
clinicamente o se ha demostrado hipoxemia sintomatica.

RECOMENDACION DEL GRUPO

Si bien las guias clinicas no establecen un nivel de saturacién bajo el cual iniciar oxigenoterapia, es razonable
considerar metas permisivas en cuanto a la saturacion (88-92%).

Transfusiones

RECOMENDACION 1

Transfusiones de glébulos rojos y plaquetas pueden tener beneficios limitados en las Gltimas semanas de vida. 5
RECOMENDACION 2

La transfusion de glébulos rojos puede provocar beneficios a corto plazo y mejorar la calidad de vida.
RECOMENDACION 3

La transfusion de plaquetas puede apoyar el manejo de sangrado sintomatico, pese a los limitados beneficios por
la corta vida media plaquetaria. (5

RECOMENDACION DEL GRUPO

Como regla general, no se recomienda realizar transfusiones de hemoderivados a pacientes en FDV.
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Antibiodticos
RECOMENDACION 1
Los antibidticos pueden dar alivio sintomatico, especialmente en infecciones urinarias y en menor medida en

infecciones respiratorias o disminuyendo fiebre. Se debe considerar el posible alivio sintomatico en contraste con
los efectos adversos.

Descontinuacion de tratamientos

RECOMENDACION 1
Una vez determinado que el paciente esta cercano a FDV, se deben suspender todos los medicamentos que no
sean imprescindibles.

RECOMENDACION DEL GRUPO
Ademas de considerar la suspension de terapias farmacolégicas, debe considerarse la suspension de otras tera-
pias que no aporten al bienestar y/o manejo sintomatico del paciente, por ejemplo: hemodialisis.

:Que particularidades tiene el cuidado de patologias no
oncologicas especificas?

No se registran recomendaciones en la literatura revisada.

aCémo se maneja el FDV en distintos ambitos de

atencion?

Servicio de Urgencias

RECOMENDACION 1

Trabajar en equipo junto con los especialistas en Cuidados Paliativos, lideres espirituales (capellanes) y enferme-
ras especializadas en donacion de drganos permite que si el paciente ingresa en FDV, la comunicacién y entrega
de atenci6n en el Servicio de Urgencias pueda ser compasiva y centrada en el paciente.

RECOMENDACION 2
En caso de que un paciente identificado como en FDV quiera ir a casa, hay que asegurarse de que el médico tra-
tante (APS) sepa que estd cercano a FDV para continuidad de manejo.

RECOMENDACION 3

Respecto de la incertidumbre, muchos pacientes pueden tener una recuperacion incierta (por ej., adulto mayor
fragil con sepsis o exacerbacion de EPOC), en que hay muchas probabilidades de fallecer pero podria haber recu-
peracion. En estas circunstancias debe informarse a la familia e involucrarlos en la toma de decisiones sobre su
futuro. El lenguaje debe ser claro y evitar eufemismos. Una buena frase, por ejemplo, es “esta tan enferma como
para morir”, porque es simple y sin ambigiiedades sobre la gravedad de la situacién.
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Otras unidades: MQ, UCI, Domicilio, Hospice

No se registran recomendaciones en la literatura revisada.

aCémo debe ser la comunicacion con la familia?

RECOMENDACION 1

La comunicacion es central para asegurar los mejores resultados posibles. Cuando se comparte informacién en la

situacion de dltimos dias, se debe partir desde el nivel de informacién que el paciente y/o la familia tienen e incluir

informacién adecuada sobre: ;)

* Su prondstico, explicando también las incertidumbres y como se manejaria, evitando el falso optimismo y
adecuando la informacién al nivel de comprensidn, valorando en todo momento su necesidad de informacion
(y deseo de recibirla) y su capacidad para tolerarla.

» Los signos y sintomas que pueden aparecer en esta fase, la aproximacion terapéutica y pautas que pueden
ayudar. La forma de ponerse en contacto con su equipo asistencial, transmitiendo la disposicion del equipo
multidisciplinar y la continuidad de la atencién.

RECOMENDACION 2

Las habilidades comunicacionales no deberian verse sélo como entrega de malas noticias, sino también como

una oportunidad de abrir conversaciones sobre los deseos y prioridades de los pacientes. ()

RECOMENDACION 3

Sobre la informaci6n a entregar: ;) s) (6) (7)

» Esimportante saber cudl es la informacién que se quiere recibir (ej., ;quieren todos los detalles o solo “los
titulares”?).

» Lainformacién se debe compartir en términos claros, manejables y libres de jerga para evitar malinterpretacion.

» Responder a la pregunta “;Cuanto tiempo le queda?” esta lleno de dificultades. Se recomienda mas que dar
predicciones especificas, usar rangos (horas a dias, dias a semanas, semanas a meses).

RECOMENDACION 4

Ademas de la informacion, se debe entregar al paciente y sus contactos significativos: s ¢

¢ Una oportunidad de hablar acerca de temores y ansiedades, y de hacer preguntas sobre su cuidado en los
ultimos dias.

» Oportunidad de conversar mas extenso con un miembro del equipo de salud.

RECOMENDACION 5

La transicion de un paciente a la fase de FDV debe ser comunicada en forma consistente por todos los miembros
del equipo de salud. Los mensajes mixtos (o contradictorios) deben evitarse ya que pueden llevar a pérdida de
confianza, errores en comunicacion, conflictos y empeoramiento del cuidado.

RECOMENDACION 6

Asi como preguntamos a la familia por sus deseos, se deberia intentar establecer si existe algin tipo de directiva
anticipada sobre los cuidados en FDV, para actuar acorde con esto. ()

RECOMENDACION 7

Es indispensable conocer los limites de confidencialidad establecidos por el paciente durante sus Gltimos dias de
vida. 5
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RECOMENDACION 8
La informacién al paciente y a sus familiares se proporcionard manteniendo la intimidad y la privacidad. ;

RECOMENDACION 9

Se recomienda fomentar un clima adecuado basado en la calidez, empatia, asertividad y una actitud de escucha
activa, prestando especial atencion a la comunicacion 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 reflexién. (,

RECOMENDACION 10

Identificar al miembro del equipo mas apropiado para explicar el pronéstico, basando esta decisién en: compe-
tencias, confianza y relacién con el paciente. ;)

RECOMENDACION 11

Mientras sea posible, es deseable cumplir los deseos de un paciente en FDV. Cuando no sea posible, debe expli-
carse la razon de esto al paciente y sus contactos significativos.

Reuniones familiares

RECOMENDACION 1
Las reuniones familiares han demostrado disminuir la ansiedad, apoyar la toma de decisiones y fijar objetivos de
cuidado, por lo que se recomienda realizarlas.

Manejo de situaciones complejas

No se registran recomendaciones en la literatura revisada.

:Como planificar el cuidado de un paciente en FDV?

Toma de decisiones

RECOMENDACION 1

Se recomienda una toma de decisiones compartida (pero debe ajustarse a las necesidades de la familia, que pue-

de beneficiarse mas de un estilo pasivo o activo de toma de decisiones), en que los profesionales comunican la

evidencia y recomendaciones y el paciente entrega la informacion sobre qué es lo mas importante y practico en

su situacion. Se debe intentar conciliar los dos puntos de vista para que las decisiones sean con la mejor calidad,

informadas y considerando la evidencia y valores del paciente. ()

RECOMENDACION 2

Establecer el nivel de involucramiento que el paciente en FDV quiere tener y el que es capaz de tener en la toma

de decisiones compartida, asegurando la honestidad y transparencia cuando se discuta el desarrollo e implemen-

tacion del plan de cuidado. () ;)

RECOMENDACION 3

Identificar un profesional de salud lider, responsable de fomentar la toma de decisiones compartida en los dlti-

mos dias de vida del paciente. Este profesional debe:

« Entregar informacion acerca de como se puede contactar y detalles de contacto para horarios no habiles.

« Asegurarse de que cualquier cambio en el plan lo entienda el paciente, sus contactos significativos y los invo-
lucrados en su cuidado.
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RECOMENDACION 4

Como parte del proceso de toma de decisiones compartidas, debe tomarse en cuenta: ) ;)

< Si el paciente en FDV tiene directivas anticipadas, o ha entregado detalles de cualquier voluntad sobre su
salud y cuidados.

» Lasexpectativas, deseos y preferencias del paciente respecto a la atencién y cuidados que desea recibir, segin
sus valores.

« Silapersona tiene cualquier preferencia cultural, religiosa, social o espiritual.

RECOMENDACION 5

Se recomienda, a pesar de la incertidumbre presente 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. ,)

RECOMENDACION 6

En caso de que el paciente se encuentre en una situacién que no le permita tomar decisiones, revisar:

« Laexistencia de un documento con instrucciones previas o voluntades anticipadas.

+ Las anotaciones en la historia clinica referidas a un proceso de planificacion anticipada y compartida de la
asistencia.

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

« Encaso de no existir representante designado ni familiares y/o cercanos, la toma de decisiones correspondera

al equipo terapéutico, buscando el mayor consenso y actuando siempre buscando el mejor beneficio o interés
para el paciente.

Adecuacion de esfuerzo terapéutico

RECOMENDACION 1

La adecuacion del plan terapéutico a la situacion actual del paciente y la limitacion del esfuerzo terapéutico de-
ben ser compartidas por el equipo asistencial y consensuadas con el paciente y/o su familia. ;)
RECOMENDACION 2

La adecuacidn del plan terapéutico a la situacion actual del paciente y la limitacion del esfuerzo terapéutico se
registraran de forma justificada en la historia clinica.

RECOMENDACION DEL GRUPO

La adecuacion de esfuerzos terapéuticos tiene relacion con terapias que resultan futiles. No es aceptable la sus-
pension de cuidados basicos en este contexto.

Equipo multidisciplinario

RECOMENDACION 1
Se reconoce la obligatoriedad de compartir entre varios profesionales médicos y de enfermeria las decisiones de
limitar el esfuerzo terapéutico. 5
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:Que otras consideraciones se deben tener en cuenta?

Duelo y atencion a la familia

RECOMENDACION 1
Se debe facilitar el acceso a cuidados religiosos y psicoldgicos para la familia. 5

RECOMENDACION 2
Debe existir un proceso de screening inicial de distrés psicosocial en cuidadores/familiares en la fase previa al
fallecimiento. s

RECOMENDACION 3

Antes y después del fallecimiento se debe identificar, y derivar, las situaciones de riesgo de duelo complicado:
pérdida previa, exposicion a un trauma, antecedentes psiquiatricos, tipo de apego y relacion con el paciente.
Otros factores son: muerte violenta, calidad de los cuidados, experiencia de muerte, cercania y dependencia con-
yugal y falta de preparacion ante la muerte. El equipo de salud debe estar entrenado para esto. (3 5

RECOMENDACION 4

Derivacion para intervencion y soporte por psicooncologia, trabajo social o cuidado espiritual debe considerarse
para cuidadores con historia de cuidado prolongado, dado que son vulnerables a la ansiedad, depresion y a distrés
financiero y social, antes y después del fallecimiento.

Autocuidado de equipo de salud

RECOMENDACION 1

Debe reconocerse que el personal puede necesitar soporte emocional cuando esta cuidando personas en FDV. El

staff deberia saber qué mecanismos de soporte pueden encontrar en caso de necesitarlos. (4

RECOMENDACION 2

Dentro de las medidas de autocuidado, deben incluirse:

» Educacion, entrenamiento y desarrollo de habilidades para cuidados paliativos, incluyendo las de comunica-
cion.

« Autoconciencia y expectativas realistas.

e Cargas de trabajo y balance con el tiempo libre.

» Expresar el duelo y compartir experiencias de pérdidas.

» Apoyo por pares y profesionales con colegas, mentores y supervision profesional.

* Autoevaluaci6n con colegas, conferencias de casos multidisciplinarias. ;)

Quéy como registrar en la ficha clinica

RECOMENDACION 1
La condicidn del enfermo que precisa cuidados o en FDV se debe registrar en la historia clinica. 3

RECOMENDACION 2
Se debe registrar en la historia clinica el conocimiento de la enfermedad, los valores y las preferencias de los pa-
cientes con enfermedades en situacién avanzada que ingresan en el hospital, y de sus familiares. (;
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RECOMENDACION 3

Para garantizar la buena calidad y continuidad de los cuidados, todos los profesionales que intervienen en el proceso
de cuidado de los pacientes con enfermedades avanzadas deben conocer la situacion clinica, animica, familiar y espiri-
tual de los mismos. Para ello, es imprescindible que estos datos estén disponibles en la historia clinica. ;)
RECOMENDACION 4

Debe registrarse el proceso de entrega de informacién al paciente y sus familiares. (;

RECOMENDACION 5

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 atencidn, y compartir esta informacion, ade-
mas de con el resto del equipo de atencidn, con los cercanos de la persona enferma implicados en su cuidado y/o
acompafiamiento. ()

RECOMENDACION 6

Debe documentarse si el paciente no es candidato a ingreso a unidades de mayor complejidad. (
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