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RESUMEN

La falta de reconocimiento en nuestros
pacientes de las fases de enfermedad pulmo-
nar avanzada y terminal, y la escasa incor-
poracion de estrategias propias de la medici-
na paliativa, son dos asignaturas pendientes
de la neumologia. La EPOC es una enferme-
dad que, por sus caracteristicas evolutivas y su
alta morbimortalidad, sufre especialmente las
consecuencias de esa carencia de conoci-
mientos y de su aplicacion. Es fundamental
determinar cuando un paciente con EPOC tras-
pasa la frontera entre enfermedad pulmonar
avanzada y fase terminal, para redefinir nue-
vOos objetivos terapéuticos. A partir de ese
momento, es preciso centrarnos en el alivio
sintomatico del paciente y alejarnos del ensa-
namiento terapéutico. La definicion de estos
conceptos y las bases sobre las que debe apo-
yarse la estrategia a seguir en los pacientes
con enfermedad avanzada y terminal son ele-
mentos fundamentales que debemos conocer
en aras de una mayor calidad de vida de nues-
tros pacientes y un menor sufrimiento en las
fases finales de la enfermedad.

INTRODUCCION

Un buen neumologo debe conocer intima-
mente todos los aspectos relacionados con las
enfermedades respiratorias. El conocimiento
extenso y profundo de las mismas le permiti-
ra realizar diagnosticos diferenciales brillantes
y ser capaz de enfrentarse con €xito a situa-
ciones de insuficiencia respiratoria aguda, cri-
sis de asma, embolismos pulmonares o hemop-
tisis. Tendrd herramientas eficaces para aliviar
la tos mientras descarta un reflujo gastroeso-
fagico e incluso podra optimizar el tratamien-

to broncodilatador y antiinflamatorio en un
paciente con asma no bien controlada en aras
de conseguir un buen control de la enferme-
dad. Estudiar un derrame pleural, una masa
pulmonar o aplicar ventilacion mecanica no
invasiva en una agudizacion de la EPOC que
cursa con acidosis respiratoria son practicas
habituales en nuestra especialidad.

Pero un buen neumologo sabe también que
hay muchos pacientes diagnosticados de enfer-
medades respiratorias cronicas, en los que
hemos agotado los escalones terapéuticos que
nos indican las guias y normativas pero que, a
pesar de ello, siguen demandando atencion
sanitaria porque no se encuentran bien. Per-
sisten sintomas limitantes, clara limitacion de
la autonomia personal y familiar, bajo grado de
eso que llamamos calidad de vida, dependen-
cia importante del entorno que les rodea y un
alto consumo de recursos sanitarios. Son
pacientes que acuden al hospital una y otra vez
en busca de soluciones y remedios que no les
podemos proporcionar, entre otras cosas, por-
que ya estan tratados con lo que consideramos
que es el tratamiento pleno de la enfermedad.
El paciente con EPOC avanzada es el mas claro
ejemplo de esta situacion. Soler y cols.!) han
hablado de pacientes con alto consumo sani-
tario, en clara alusion a ellos, y Alvarez-Gutie-
rrez y cols.® de pacientes fragiles, habiéndose
llegado a elaborar un cuestionario sencillo y
rapido para identificarlos (Tabla 1) y asi poder
definir estrategias de manejo especifico®.

Pero lo cierto es que la busqueda del alivio
sintomatico y de la mejora de la calidad de vida
de nuestros pacientes con EPOC avanzada
(igual que la de aquellos con fibrosis pulmonar,
insuficiencia respiratoria cronica, hipertension

153



S. Diaz LoBaTO, S. MAYORALAS ALISES

TABLA 1. Cuestionario de Alvarez-Gutiérrez y cols.

Las respuestas se valoran de 0 a 2 puntos (0: nada; 1: poco, algo; 2: mucho) segun el grado de
afectacion, lo que supone un intervalo de puntuacion entre 0y 14 puntos. Los autores definen al
paciente como “fragil” si presenta 9 0 mas puntos

I. Deporte y ocio (natacion, bicicleta, jugar a la petanca...) actividad fisica habitual (andar, subir

escaleras...)

Descanso nocturno
Labores del hogar (barrer, limpiar el polvo...)

S

Vida sexual

Modificado de Rennard et al®.

Actividades sociales (visitar amigos, ir al cine, ir al bar...)
Actividades familiares (reuniones familiares, cuidado de los nietos...)

pulmonar, o de pacientes incluidos en progra-
mas de oxigenoterapia o de ventilacion meca-
nica domiciliaria), nos lleva a hablar realmen-
te de cuidados paliativos, concepto que no ha
llegado a impregnar el modus operandi del neu-
mologo, a pesar de que hoy sabemos que un
buen neumologo tiene que tener una amplia
formacion en cuidados paliativos®. El neumo-
logo debe saber que la palabra cuidados palia-
tivos no debe asociarse exclusivamente a la
palabra cancer. La Sociedad Espanola de Cui-
dados Paliativos (SECPAL)® establece que la
medicina paliativa debe interpretarse con una
vision mas amplia de lo que se ha considera-
do clasicamente que va desde los cuidados
meédicos apropiados de pacientes con enfer-
medades activas y avanzadas con pronostico
limitado, hasta los cuidados de pacientes con
enfermedades cronicas avanzadas de un 6rga-
no, incluso cuando la muerte no parece cerca-
na, como es el caso de la EPOC™. Y aqui es
donde comienza la confusion. ;Cuidados palia-
tivos en pacientes que no estan proximos a
la muerte?, ;cuidados paliativos en la EPOC?

CONCEPTO DE ENFERMEDAD PULMONAR
AVANZADA Y TERMINAL

Un error importante en neumologia es pen-
sar que un paciente con EPOC es terminal cuan-
do se esta muriendo. A pesar del gran impac-
to asistencial y la repercusion de la EPOC sobre
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el coste sanitario, la atencion a los estadios
avanzados de la enfermedad es una asignatu-
ra pendiente en el momento actual. El dete-
rioro de la calidad de vida de estos enfermos
segun avanza la enfermedad y los importantes
trastornos psicologicos y sociales asociados®
no suelen ser temas de interés en nuestra prac-
tica cotidiana. Ignoramos que los pacientes con
EPOC avanzan hacia estadios finales de la enfer-
medad de manera no muy distinta a los pacien-
tes con cancer. Sin embargo, diversos factores
contribuyen a que su abordaje sea mucho mas
complejo®. Entre ellos cabe citar: a) la varia-
bilidad en la evolucion de la enfermedad y la
dificultad para establecer un prondstico; b) la
prolongada duracion de la fase avanzada de la
enfermedad (algunos pacientes con EPOC pue-
den vivir en situacion muy evolucionada duran-
te anos); ¢) el enfrentamiento del paciente con
el riesgo de muerte en cada agudizacion con
empeoramiento posterior de su situacion cli-
nica; d) el mal estado de salud permanente
caracteristico de estas fases evolutivas.

Asi como podemos tener mas o menos cla-
ros los criterios para incluir a un paciente con
cancer en un programa de cuidados paliativos,
los factores citados hacen que sea francamente
dificil establecer el tiempo de vida que le queda
a un paciente con EPOC, si consideramos que
los cuidados paliativos serian aplicables a aque-
llos que estan en fase terminal, entendiendo
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TABLA 2. Criterios de enfermedad pulmonar avanzada en situacion terminal.

I. Presencia de una enfermedad pulmonar cronica severa demostrada por a) y b):

- Disnea de reposo incapacitante, con pobre o nula respuesta al tratamiento broncodilatador,
con importante deterioro funcional del paciente. Un valor de FV, < 30% del tedrico apoya
este punto aungue no es necesario para afirmarlo

- Progresion de la enfermedad debido al incremento en las visitas a urgencias u
hospitalizacion por infeccion respiratoria o insuficiencia respiratoria. Un deterioro
del FEV, > 40 ml/afio apoya este punto aunque no es necesario para afirmarlo

2. Hipoxemia en reposo (PaO, = 55 mmHg o SaO, = 88% con FiO, del 21 %) o hipercapnia
(PaCo, = 50 mmHg) en determinacion hecha en los ultimos 3 meses

3. Cor pulmonare (descartandose fallo ventricular izquierdo y valvulopatia)
4. Pérdida de peso involuntaria superior al 10% en los ultimos 6 meses

5. Taquicardia en reposo (> 100 lpm)

Deben cumplirse al menos los 3 primeros items de forma obligatoria

Modificado de Garcta Polo C®.

por ello aquellos que se “estan muriendo”. Pero,
ies este el sentido del concepto de fase ter-
minal en la EPOC? Aproximaciones como el
indice BODE!9, acronimo de Body Mass Index,
Obstruction, Dyspnea and Exercise, permiten
predecir de manera mas exacta que el FEV, la
mortalidad de estos pacientes, aunque lo que
es realmente importante definir es lo que
entendemos por enfermedad terminal. En ese
sentido, el concepto de enfermedad terminal
ha sido incluido dentro del concepto mas
amplio de “situaciones clinicas al final de la
vida”, que establece una escala desde lo que
consideramos enfermedad pulmonar avanza-
da (EPA), enfermedad terminal propiamente
dicha, y la situacion final de agonia®.

Entendemos que un paciente con EPOC se
encuentra en la fase de enfermedad pulmonar
avanzada cuando presenta diverso grado de
afectacion de la autonomia y de la calidad de
vida, con respuesta variable al tratamiento
especifico y que evolucionard hacia la muerte
a medio plazo. Aqui incluiriamos a la mayoria
de los pacientes con EPOC grado Il y IV que
atendemos a diario.

Entendemos que el paciente se encuentra
en fase terminal cuando presenta enfermedad
avanzada en fase evolutiva e irreversible con

sintomas multiples, impacto emocional, pér-
dida de autonomia, con muy escasa o nula
capacidad de respuesta al tratamiento especi-
fico y con un pronostico de vida limitado, en
un contexto de fragilidad progresiva, que osci-
la entre los 6 y 12 meses segun distintos auto-
res. Muchos pacientes con EPOC grado IV, asi-
duos en las plantas de neumologia, se verian
reflejados en esta descripcion clinica. Lo com-
plicado es establecer cuando y en base a qué
criterios consideramos que un paciente ha tras-
pasado la frontera de EPA y se encuentra en
esta fase. Las guias de practica clinica exis-
tentes han mostrado ser incapaces de orien-
tar esta decision, de manera que no son efi-
caces a la hora de identificar a aquellos pacien-
tes cuya expectativa de vida vaya a ser infe-
rior a 6-12 meses‘>'9. Actualmente los crite-
rios que se siguen para establecer el prondsti-
co de una EPA no neoplasica son los de la
National Hospice Organization, que fueron desa-
rrollados en 1996¢7, revisados en 200008 y
asumidos por un documento €ético del Ameri-
can College of Chest Physicians"®. Dichos cri-
terios servirian para considerar a un pacien-
te con una EPA en situacion terminal (pro-
nostico vital inferior a 6 meses) (Tabla 2). Estos
criterios, junto a la consideracion de la edad
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del paciente, su estado nutricional, el grado de
deterioro cognitivo, depresion y ansiedad, el
grado de soporte y apoyo familiar, el numero
y gravedad de las exacerbaciones y los deseos,
metas y opiniones del paciente y su familia,
condicionaran finalmente la toma de decisio-
nes. Tener en cuenta todos estos factores para
considerar si un paciente se encuentra en fase
terminal o no, puede llegar a ser muy com-
plejo. Sin embargo, se ha popularizado una
forma mucho mas simple de establecer esta
fase. Si nos hacemos la siguiente pregunta:
(me sorprenderia si mi paciente muriera en
los proximos 12 meses??% y la respuesta es
no, quizas sea hora de pensar que el paciente
se encuentra en fase terminal. Nos sorpren-
deriamos si analizaramos el elevado numero
de pacientes que atendemos a diario en los
que la respuesta a la pregunta es “no”.

Por ultimo, la tercera de las situaciones cli-
nicas al final de la vida es la situacion de ago-
nia, la que precede a la muerte cuando ésta se
produce de forma gradual, y en la que existe
deterioro fisico intenso, debilidad extrema, alta
frecuencia de trastornos cognitivos y de la con-
ciencia, dificultad de relacion e ingesta y pro-
nostico de vida en horas o dias. Reconocer esta
fase es todo un arte. Lejos de profundizar en
medidas paliativas y estrategias de sedacion
para afrontar la muerte con dignidad, vemos
a diario como muchos de estos pacientes son
conectados a un respirador no invasivo, se les
colocan vias y sondas, no limitandose, en defi-
nitiva, el esfuerzo terapéutico, dando lugar a
una nueva forma de morir en el hospital que
hemos denominado “morir conectado a la

bipap”.

ATENCION EN ESTADIOS AVANZADO Y
TERMINAL

Los pacientes con EPOC en situacion de
EPA deben ser manejados con criterios estric-
tos y claros en el contexto de un programa de
atencion domiciliaria estructurado. El control
de sintomas, el apoyo emocional, la comuni-
cacion y la importancia de cuidar al cuidador
son la esencia de los cuidados a proporcionar,
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TABLA 3. Contenido de un programa de
atencion domiciliaria estructurado para
pacientes con EPOC en situacion de EPA
y terminal.

1. Educacion en la enfermedad.

2. Aprender a vivir con una EPOC.
Minimizando sintomas.

Tratamiento médico.
Oxigenoterapia.
Prevencion de las agudizaciones.

o Ok W

Otros: ventilacion mecdnica no invasiva.

y siempre deben ser el eje de nuestras actua-
ciones. Este tipo de programas tiene sentido
cuando se desarrollan sobre una base domi-
ciliaria, donde el hospital puede jugar un papel
de apoyo para determinadas actuaciones, pero
donde lo importante es articular los medios
necesarios para que paciente y familiares pue-
dan tener facil acceso al sistema. Un equipo
de enfermeria especializada con la cobertura
meédica adecuada puede mantener a estos
pacientes controlados en su domicilio, lejos de
ser asiduos clientes de los servicios de urgen-
cias y plantas de hospitalizacion.

Los puntos que debe abordar un programa
de estas caracteristicas deben ser individuali-
zados, segun las caracteristicas de cada pacien-
te, pero pueden esquematizarse en seis areas
de trabajo y conocimiento (Tabla 3).

1. Educacion en la enfermedad

Un paciente con EPOC debe conocer la
enfermedad que padece y aprender a vivir con
ella. Saber qué es la EPOC, su relacion con el
tabaco, la necesidad de dejar de fumar si aun
en estos estadios evolutivos persiste el taba-
quismo, conocer los sintomas principales de
la enfermedad y los habitos de vida que empe-
oran el pronostico, asi como saber qué opcio-
nes terapéuticas tenemos en la actualidad y
cuando introducirlas en el tratamiento, cons-
tituye la esencia de conocimientos que el
paciente con EPOC debe dominar®'22),
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2. Aprender a vivir con una EPOC.
Minimizando sintomas

La disnea es el sintoma principal del
paciente con EPOC en situacion de EPA y ter-
minal. Multiples situaciones propias de la vida
cotidiana pueden ser causa de disnea y exis-
ten numerosas recomendaciones que pueden
contribuir a que el paciente mejore su calidad
de vida®. Utilizar zapatos sin cordones, tiran-
tes en lugar de cinturdn, realizar comidas fre-
cuentes y no copiosas, colocar una banqueta
dentro de la ducha o banera, son claros ejem-
plos de “trucos” aplicables a los pacientes para
reducir el compromiso respiratorio®4.

Recomendaciones acerca de la dieta enca-
minadas a cubrir las necesidades nutriciona-
les con el aporte caldrico y proteico adecua-
do, son igualmente consideradas normas basi-
cas del tratamiento en el momento actual®.
Las recomendaciones dietéticas basicas con-
sisten en la ingesta equilibrada de pequenas
cantidades de alimentos cinco o seis veces al
dia. No estd contraindicado el consumo mode-
rado de alcohol con las comidas aunque es pre-
ferible evitarlo en la cena. La pérdida de peso
que presentan los pacientes con EPOC es de
origen multifactorial y un importante factor
predictor de mortalidad. A menudo observa-
mos una pérdida progresiva e inexorable simi-
lar a la que acontece en otras enfermedades
inflamatorias cronicas. Hay distintas teorias
acerca de las causas de este deterioro, en rela-
cion con las alteraciones metabolicas produ-
cidas durante la hipoxemia crénica y los epi-
sodios de hipoxemia intermitente y en rela-
cion con el deterioro clinico y la mayor inten-
sidad de la disnea durante las comidas (reclu-
tamiento de los musculos de la cintura supe-
rior durante este proceso). Algunos autores
demuestran una mejoria global en pacientes
que reciben soporte nutricional, por lo que con-
sideran que la pérdida de peso es reversible.
No obstante, los mismos autores reconocen
que hay un alto porcentaje de enfermos que
no responden a esta terapia®. En relacion a
los suplementos nutricionales, Creutzberg y
cols.?” sugieren que son utiles si se incluyen

en el contexto mas amplio de un programa
integral de rehabilitacion.

La realizacion de ejercicio fisico constitu-
ye otro de los pilares fundamentales en el tra-
tamiento de la EPOC. Haas et al®® describie-
ron en 1992 la espiral de la disnea y desde
entonces sabemos que la disnea es el peor ene-
migo de la actividad fisica en estos pacientes.
Romper este circulo vicioso y convencerles de
la necesidad de realizar ejercicio fisico a dia-
rio, caminar o bicicleta, para evitar el des-
acondicionamiento muscular es una piedra
angular en el tratamiento de la EPOC®?. No
hay programas de rehabilitacion especificos
para pacientes en fase avanzada. Parece 10gi-
co pensar que deberian estar dirigidos a pacien-
tes que no pueden realizar las actividades basi-
cas de la vida diaria y tienen grandes dificul-
tades para deambular en su domicilio. Existen
numerosos interrogantes acerca de cudles son
los programas idoneos en las fases terminales
de la enfermedad®®. Parece claro que los obje-
tivos deben dirigirse al desacondicionamien-
to de los musculos esqueléticos en relacion con
la inmovilidad (sedentarismo) y el déficit nutri-
cional®. Es importante que el paciente man-
tenga su autonomia en las actividades mas
basicas y se pueda evitar el encamamiento.
Para ello hay que estimularle a que se vista y
asee a diario aunque no tenga previsto salir de
casa, realice pequenos paseos en su domicilio
y evite la sedestacion prolongada. Con ello con-
seguiremos mantener una minima forma fisi-
ca. Parece razonable pensar que, en la situa-
cion en que se encuentra el enfermo, no son
validos los programas que conllevan un des-
plazamiento, siendo necesario establecer pro-
gramas de atencion domiciliaria como el pro-
puesto por Elias et al®?. Adaptando los ejer-
cicios a la vida cotidiana del enfermo en el
domicilio, estos autores han demostrado una
reduccion en la sensacion de disnea y una
mejoria en la calidad de vida.

3. Tratamiento médico

El paciente con EPOC en situacion de EPA
o en fase terminal seguramente habra agota-
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do los escalones terapéuticos que las guias nos
recomiendan®334. Utilizard un betamimético
de accion corta a demanda como medicacion
de rescate, un anticolinérgico de accion pro-
longada, un betamimético de accion prolon-
gada y un corticoide inhalado. Muchos de ellos
utilizaran una teofilina y aquellos con exacer-
baciones frecuentes, ademas, acetilcisteina. A
todo ello se sumara la oxigenoterapia domici-
liaria, la prescripcion de ejercicio fisico, como
ya comentamos, y la medicacion correspon-
diente a la comorbilidad que presente el
paciente. Comprobar la técnica de inhalacion
de la medicacion aerosolizada y adiestrar al
paciente en una utilizacion correcta es una
buena forma de empezar a trabajar®. ;Y des-
pués, qué?; ;qué mas podemos hacer por el
paciente si persisten sintomas incomodos o
limitantes?

Los sintomas mas incapacitantes a los que
debemos prestar atencion son: disnea, tos,
secreciones, ansiedad, depresion y miedo a la
muerte. No debemos olvidar que el dolor es
un sintoma muy frecuente en nuestros pacien-
tes y presente habitualmente en las fases avan-
zadas de la enfermedad, al que no le solemos
prestar atencion.

a. Disnea

Es, probablemente, el sintoma mas impor-
tante y el que mas incapacita al paciente. Los
tratamientos habituales con agonistas beta-
2, anticolinérgicos o corticoides, no suelen ser
eficaces en estas fases de la enfermedad. Solo
deben administrarse en momentos puntuales,
evitando a toda costa la aparicion de efectos
secundarios que solo aumentarian el discon-
fort del enfermo. En aquellos pacientes en los
que la disnea es intolerable y progresiva, debe-
mos considerarla como un sintoma terminal.
En estos casos se pueden utilizar benzodia-
zepinas y opidceos®). La mayoria de los auto-
res recomiendan la utilizacion de opiaceos®.
La morfina por via oral es la presentacion mas
utilizada (2-5 mg/4 h o 10-20 mg/12 h si usa-
mos preparados de liberacion retardada), aun-
que la administracion subcutanea, intraveno-
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sa o sublingual también son validas. La via
nebulizada ha sido descrita como una alter-
nativa potencial en enfermedad muy avan-
zada como alternativa al tratamiento sistémi-
co por su menor numero de efectos secun-
darios®?. Algunos autores recomiendan como
alternativa la utilizacion de benzodiazepinas,
sobre todo en aquellos pacientes con un alto
nivel de ansiedad asociado a la disnea. En estos
casos es fundamental romper el circulo vicio-
S0 “taquipnea - ventilacion ineficaz - ansiedad
- taquipnea”. En otras ocasiones, el sintoma
mas incomodo para el paciente es el insom-
nio relacionado con la presencia de ortopnea.
Se recomienda usar diazepam oral o sublin-
gual (5-10 mg/8-12h) o midazolam via sub-
cutanea (5-10 mg/24 h) o intravenosa (IV) (2,5
a 10 mg), de eleccion en las crisis de panico
respiratorio®®. La clorpromazina (25 mg vo
por la noche) puede anadirse a los opioides
como tratamiento adyuvante. Tiene efecto
ansiolitico y sedante y puede actuar directa-
mente sobre el nivel de percepcion de la dis-
neat”. A pesar de la importancia de la disnea
como sintoma incapacitante de los pacientes
con EPOC en situacion de EPA y terminal, es
llamativa la escasa utilizacion de opiaceos en
estos pacientes?, en contraposicion a su
amplio uso en pacientes con cancer.

b. Dolor

Lejos de ser un problema exclusivo de los
pacientes con cancer, el dolor esta presente
en un porcentaje muy importante de pacien-
tes con EPOC avanzada y terminal“). El fre-
cuente uso de esteroides en las crisis sufri-
das durante anos, la osteoporosis (de origen
multifactorial: esteroides, desnutricion, cam-
bios hormonales, envejecimiento), la aparicion
de aplastamientos vertebrales y las condicio-
nes de desventaja mecanica de la caja toraci-
ca, propias de la EPOC, facilitan que exista un
mayor grado de disnea en estos pacientes aso-
ciada a dolor, un binomio inseparable en
muchos enfermos en estas fases evolutivas de
la enfermedad y que debemos tratar sin remil-
gos. En general el control del dolor se hace
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mediante el uso racional de analgésicos y coa-
nalgésicos de la escala analgésica de la OMS
que utiliza los farmacos de manera escalona-
da en 3 pasos en funcion de la intensidad del
dolor“? (Fig. 1). El opioide potente mas usado
es la morfina. Fentanilo y buprenorfina pue-
den administrarse via transdérmica, median-
te parches que se recambian cada 72 horas,
reservando el citrato de fentanilo oral trans-
mucosa como medicacion de rescate.

c. Tos y manejo de las secreciones

Los mucoliticos juegan un importante papel
en aquellos pacientes con EPOC capaces de
expectorar. En el caso de pacientes con tos
seca irritativa, pertinaz, se recomiendan far-
macos antitusigenos, como la codeina o la mor-
fina, una vez hayan fracasado los antitusige-
nos no narcoticos, como el dextrometorfano
(10-30 mg/4-8 horas vo). En casos selecciona-
dos cuando estas medidas son ineficaces, pode-
mos recurrir a la nebulizacion de anestésicos
locales (lidocaina al 2%, 5 ml/6-8 h o bupiva-
caina 0,25%, 5 ml/6-8 h)®.

d. Ansiedad, depresion y miedo a la
muerte

La mayoria de las veces el tratamiento de
estos sintomas queda relegado a un segundo
plano, al asumir que es lo esperable en esta
situacion. No hay evidencia cientifica suficiente
que avale el tratamiento farmacologico de la

Modificado de Garcia
Polo C®),

ansiedad en estas circunstancias, aunque si
disponemos de informacion acerca de la efi-
cacia del tratamiento de la depresion con anti-
depresivos y diversas intervenciones psicolo-
gicas¥. El uso de benzodiazepinas en estas
situaciones puede ayudarnos a controlar la
ansiedad del paciente.

4. Oxigenoterapia

Es bien conocido como el porcentaje de
incumplimiento de la oxigenoterapia domici-
liaria es excesivamente elevado. Los pacien-
tes deben conocer los principios basicos de
esta alternativa terapéutica, la unica, junto a
dejar de fumar, que ha demostrado que mejo-
ra la supervivencia de los pacientes, cuando
se indica bien y se realiza correctamente. Indi-
vidualizar la administracion de oxigeno segun
el patron de movilidad de los pacientes, cono-
cer cuando y en qué situaciones pueden
aumentar el flujo de O, personalizar la fuen-
te de oxigenoterapia dependiendo del nume-
ro y tipo de salidas del domicilio y aprender
las soluciones a los posibles problemas que
pueden surgir con una fuente de oxigeno esta-
cionaria o portatil, son algunos de los aspec-
tos que deben enriquecer el bagaje cultural del
enfermo con EPOC®,

El oxigeno también se ha utilizado como
una alternativa terapéutica en pacientes que
persiguen alivio sintomatico de la disnea, aun-
que sus beneficios son limitados y no han sido,

159



S. Diaz LoBaTO, S. MAYORALAS ALISES

claramente, demostrados®®. Algunos autores
hacen referencia al beneficio que experimen-
tan los pacientes muy disneicos ante la sensa-
cion de aire fresco a nivel de la nariz que, por
cierto, es lo que se obtiene con el uso de un
abanico“, sefialando qué parte del beneficio
obtenido se debe a un efecto placebo. También
se ha demostrado que la aplicacion de altos flu-
jos de oxigeno, por encima del 40 %, mejo-
ran la disnea, lo cual es, técnicamente hablan-
do, imposible de aplicar en el domicilio con los
equipos de oxigenoterapia convencionales. No
hay que olvidar tampoco que la mayoria de los
enfermos utilizan el oxigeno de forma inter-
mitente sin una relacion clara con el esfuerzo
o0 la disnea y que una buena parte de su uso
queda reducido al tratamiento de las crisis dis-
neicas. De ahi la importancia de educar al
paciente en relacion con el uso de esta terapia
en las situaciones en las que sabemos que hay
un empeoramiento de la hipoxemia, como es
el caso de la comida, aseo o paseos por el domi-
cilio, circunstancias todas ellas en las que pode-
mos relacionar la disnea con el uso de los mus-
culos de la cintura superior en tareas distintas
a la respiracion.

5. Prevencion de agudizaciones

La vacunacion anual antigripal y la vacu-
nacion antineumocacica son dos medidas fun-
damentales que los pacientes deben adoptar
para prevenir agudizaciones. Parte del trata-
miento médico que realizan también tiene efec-
to sobre la reduccion del numero de agudiza-
ciones. Pero, a pesar de todo, lo cierto es que
los pacientes con EPOC presentaran agudiza-
ciones a lo largo del curso de la enfermedad.
Es vital que el paciente y sus familiares conoz-
can a la perfeccion los sintomas de alarma de
una agudizacion y sepan qué deben hacer, qué
tratamiento iniciar y cuando y con quién con-
tactar. EI comienzo de una pauta de esteroides
o0 de un antibiético, el aumento del flujo de oxi-
geno dentro de un rango preestablecido y el
disponer de un punto de contacto con el equi-
po médico responsable, son los 3 pilares basi-
co para actuar de forma eficaz en una agudi-
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zacion, lo que podriamos resumir como: cono-
cimiento, tratamiento y accesibilidad. El plan
de deteccion de agudizaciones debe ser per-
sonalizado, estableciendo claramente los medi-
camentos que habra que utilizar y la secuen-
cia de utilizacion (si hay aumento de disnea
progresivo mas de 24 horas a pesar de medi-
cacion de rescate, iniciar pauta de esteroides;
si hay fiebre, tos, expectoracion, disnea, ini-
ciar antibioterapia; en pacientes colonizados
por Pseudomonas qué antibioterapia previa-
mente seleccionada por antibiograma utiliza-
remos, etc.)“o. Se trata, en definitiva, de esta-
blecer un programa individualizado de auto-
manejo de la enfermedad.

6. Ventilacion mecanica no invasiva
(VMNI)

La ventilacién mecénica no invasiva ha sido
utilizada en pacientes con EPOC con la fina-
lidad de conseguir alivio sintomatico. Expe-
riencias iniciales procedentes de estudios no
controlados mostraron, en general, resultados
positivos y alentadores. Sin embargo, la evi-
dencia disponible en el momento actual no ha
permitido establecer aun unos criterios claros
de indicacion de VMNI en los pacientes con
EPOC, fuera del escenario de una agudizacion.
Wijkstra y cols.“” han realizado una revision
sistematica de estudios controlados y aleato-
rizados que han analizado el papel de la VMNI
en la EPOC estable, no objetivando beneficio
alguno. Teniendo en cuenta estos datos, se
reserva la VMNI para aquellos casos que pre-
senten reingresos frecuentes o se muestren
gravemente hipercapnicos al oxigenarlos
correctamente, aun sin disponer de evidencias
de su beneficio. Desde un perspectiva pura de
cuidados paliativos, Nava y cols.“® han demos-
trado la eficacia de la VMNI a la hora de aliviar
la disnea, permitiendo reducir el consumo de
opiaceos en pacientes con EPOC terminal.

LA FASE FINAL

Antes o despues, el paciente alcanza la fase
agonica. La presencia de deterioro fisico impor-
tante, debilidad extrema, trastornos cognitivos
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y de conciencia, dificultad de relacion y de
ingesta, nos indica que el pronostico vital
puede ser de dias. El tratamiento ya deja de
tener sentido si no se reorienta para garanti-
zar llegar al final con dignidad, sin agresivi-
dades injustificadas®®. Debe simplificarse al
maximo, teniendo en cuenta que la via oral
presentara limitaciones en esta fase. Recurri-
remos a via subcutanea, rectal o parenteral.
La nutricion e hidratacion artificiales no estan
indicadas en esta fase. Los cambios postura-
les pueden espaciarse € incluso suspenderse.
Administraremos farmacos con la intencion
de reducir la conciencia, tanto como sea pre-
ciso, para aliviar adecuadamente sintomas
refractarios y proteger al paciente de sufri-
miento, no solo fisico, sino también psiquico.
En términos generales, las benzodiazepinas
de accion rapida seran los farmacos de elec-
cion salvo que exista delirium refractario donde
se indicaran los neurolépticos. Benzodiazepi-
nas (midazolam, induccion 5 mg en bolo, dosis
maxima: 160-200 mg/dia), neurolépticos (levo-
mepromazina, dosis de induccion: 12,5-25 mg
en bolo, dosis maxima 300 mg/dia), barbitu-
ricos (fenobarbital, 100-200 mg de induccion
con rescates de 100 mg o 600 mg/24 h) y anes-
tésicos (propofol, dosis de induccion de 1-1,5
mg/kg IV en 1-3 minutos o 1-2 mg/kg/h en infu-
sion continua. Nunca en combinacion con ben-
zodiazepinas o neurolépticos), son los cuatro
grupos de farmacos que emplearemos en estas
fases de la enfermedad®.

NO OLVIDES

Muchos de los pacientes con EPOC que
atendemos a diario se encuentran en fase ter-
minal de su enfermedad, segun la definicion
de las situaciones clinicas al final de la vida. El
manejo de estos pacientes ha de realizarse en
un entorno domiciliario, dentro de un progra-
ma estructurado de atencion domiciliaria con
apoyo hospitalario. Un programa de estas
caracteristicas debe ser individualizado. Los
puntos fundamentales que debe contemplar
Sse estructuran en seis areas potenciales de
actuacion: educacion sanitaria, minimizar sin-

tomas, tratamiento meédico, oxigenoterapia,
prevencion de agudizaciones y ventilacion
mecanica no invasiva. La perspectiva paliati-
vista en estas fases de la enfermedad es esen-
cial en aras de una mayor calidad de vida de
nuestros pacientes y un menor sufrimiento en
las fases finales de la enfermedad®”.
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