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1. RESUMEN

Segun la OMS, “los cuidados paliativos son un enfoque que mejora la calidad de vida de los
pacientes que enfrentan problemas asociados con enfermedades potencialmente mortales”.

Tradicionalmente, los cuidados paliativos se ofrecen al paciente cuando éste se encuentra
cercano a la muerte, sin embargo, en las ultimas décadas, se ha ido desarrollando e investigando
el concepto de cuidados paliativos tempranos. Este modelo propone iniciar estos cuidados de
forma rutinaria y proactiva en el cuidado oncoldgico estandar, incluso simultaneamente al
tratamiento antineoplasico.

El proposito de este trabajo ha sido recopilar informacion disponible en la literatura cientifica
que analiza la evidencia de los cuidados paliativos tempranos frente al cuidado oncoldgico
estandar. Asimismo, se han revisado distintas propuestas de aplicacion del concepto a la
practica clinica.

Para ello, se realizd una revision bibliografica en la bases de datos Pubmed/Medline, Cochrane
y Sci-hub de los articulos cientificos publicados con los descriptores “Early Palliative Care” y
“Cancer”. Ademas, se contd con el consejo de expertos como el Dr. Alberto Alonso, médico de
la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Universitario La Paz de Madrid.

Los resultados de la revision sobre la evidencia cientifica deben evaluarse con cautela ya que
existen diversos obstaculos que han impedido la obtencidon de un nivel de evidencia elevado.
Sin embargo, existen numerosos ensayos clinicos aleatorizados que muestran un potencial
beneficio para los pacientes, por este motivo, organizaciones como la Organizacion Mundial de
la Salud, la European Society of Medical Oncology y la American Society of Clinical Oncology
recomiendan la instauracion de los cuidados paliativos de forma temprana en el cuidado de los
pacientes oncologicos.

Por otro lado, los resultados de la revision sobre las propuestas de implantacion en la practica
clinica diaria indican una estrategia basada en:

e Inclusion de los cuidados paliativos en las consultas oncologicas.

e Creacion de criterios de derivacion de pacientes oncologicos a equipos de cuidados
paliativos especializados.

e Disposicion de equipos de especialistas en cuidados paliativos a los que sean derivados
los pacientes en el momento adecuado, y en los que se pueda abordar la sintomatologia
fisica y psicosocial, acompafiar en el afrontamiento del final de vida y elaborar una
planificacion anticipada de los cuidados.

e Colaboracion entre los equipos de cuidados paliativos y equipos de psiquiatria de
enlace.
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2.ABSTRACT

According to the WHO, "palliative care is an approach that improves the quality of life of
patients facing problems associated with life-threatening diseases."

Traditionally, palliative care is offered to patients when they are close to death, however, in
recent decades, the concept of early palliative care has been developed and investigated. This
model proposes to start this care routinely and proactively in standard cancer care, even
simultaneously with antineoplastic treatment.

The purpose of this work has been to collect information available in the scientific literature that
analyzes the evidence for early palliative care versus standard cancer care. Likewise, different
proposals for applying the concept to clinical practice have been reviewed.

In order to accomplish this purpose, a bibliographical review was carried out in the
Pubmed/Medline, Cochrane and Sci-hub databases of the scientific articles published with the
descriptors "Early Palliative Care" and "Cancer". In adittion, we had the advice of experts such
as Dr. Alberto Alonso, doctor at the Palliative Care Unit of La Paz University Hospital in
Madrid and Director of the Master's Degree in Palliative Care at the UAM.

The results of the review of the scientific evidence must be evaluated with caution since there
are several obstacles that have prevented obtaining a high level of evidence. However, there are
numerous randomized clinical trials that show a potential benefit for patients, for this reason,
organizations such as the World Health Organization, the European Society of Medical
Oncology and the American Society of Clinical Oncology recommend the establishment of
palliative care early in the care of cancer patients.

On the other hand, the results of the review on the proposals for implementation in daily clinical
practice indicate a strategy based on:

e Inclusion of palliative care in oncology consultations.

e Creation of referral criteria for cancer patients to specialized teams in palliative care.

e Provision of teams of specialists in palliative care to whom patients are referred at the
optimal time, and in which physical and psychosocial symptoms can be addressed,
support in coping with the end of life, and preparation of advance care planning.

e (Collaboration between palliative care teams and liaison psychiatry teams.
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3. INTRODUCCION

Segun la Sociedad Espaiiola de Oncologia Médica (SEOM), El término cancer engloba un
grupo numeroso de enfermedades que se caracterizan por el desarrollo de células anormales,
que se dividen, crecen y se diseminan sin control en cualquier parte del cuerpo.

Segun el ltimo registro disponible en esta sociedad, el nimero total de nuevos casos de cancer
en Espafia en el afio 2019 alcanza los 277.234, en comparacion con los 247.771 casos
registrados en el afio 2015. (¥

En los tltimos 20 afos, el nimero de tumores diagnosticados ha experimentado un crecimiento
constante en Espafia debido no sélo al aumento poblacional, sino también a las técnicas de
deteccion precoz y al aumento de la esperanza de vida.

A pesar de que alrededor del 50% de los enfermos diagnosticados de cancer en Espaiia viven
mas de 5 afios, aquellos que padecen cancer avanzado suelen tener supervivencias mucho mas
cortas. Por cancer “avanzado” se denomina a un tumor que se encuentra extendido mas alla del
organo que lo origind, y habitualmente se halla en situacion incurable.

Por otro lado, segin la definicion de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los cuidados
paliativos son un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes que enfrentan
problemas asociados con enfermedades potencialmente mortales. Previene y alivia el
sufrimiento a través de la identificacion temprana, la correcta evaluacion y el tratamiento del
dolor y otros problemas, ya sean fisicos, psicosociales o espirituales.

Esto incluye abordar las necesidades practicas y brindar asesoramiento sobre el duelo. Para ello,
los cuidados paliativos utilizan un enfoque de equipo para apoyar a los pacientes y a sus
cuidadores. Ofrece un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir de la forma mas
activa posible hasta la muerte. ¥

En el modelo oncoldgico estandar, mas extendido actualmente, los cuidados paliativos son
ofrecidos al paciente una vez éste se encuentra muy cercano al momento de la muerte, lo que se
denomina cuidados de tultimos dias. Llegados a este punto, la atencién paliativa suele
concentrarse inicamente en el control sintomético. ©¥*¥

Sin embargo, las enfermedades oncoldgicas pueden provocar numerosos sintomas fisicos,
psicosociales o espirituales muy pronto en el transcurso de la enfermedad. ¢ ¥

Por este motivo, en los tltimos afios, profesionales de los cuidados paliativos y la investigacion
cientifica defienden la conveniencia de iniciar estos cuidados de forma temprana. De hecho, la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la European Society for Medical Oncology (ESMO)
y la American Society of Clinical Oncology (ASCO), defienden que los cuidados paliativos
sean prestados de forma rutinaria y proactiva en el cuidado oncoldgico estandar, incluso
simultaneamente al tratamiento antineoplasico. ¢
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También la OMS afirma que la asistencia paliativa alcanza su mayor grado de eficacia cuando
se considera en una etapa temprana en el curso de la enfermedad. Segun esta organizacion
mundial, una asistencia paliativa temprana no solo mejora la calidad de vida de los
pacientes, sino que ademas reduce las hospitalizaciones innecesarias y el uso de los
servicios de salud. *”

En concordancia con este planteamiento, en los Gltimos afios se han implementado ¢ investigado
el concepto de “Cuidados Paliativos Tempranos”, cuyo objetivo es el paciente se beneficie de
una atencion sanitaria con enfoque de cuidados paliativos sin esperar a una situacion de fin de la
vida, sino mucho antes.

Como se vera mas adelante, existen diversos planteamientos en la buisqueda del momento
optimo para el inicio de la atencion paliativa, pero ésta podria comenzar desde el momento de
diagnéstico de la enfermedad oncoldgica. 'V

A pesar de haber sido validados y recomendados por organizaciones tan relevantes como la
OMS, los cuidados paliativos alcanzan a un porcentaje muy pequeiio de los pacientes que serian
subsidiarios de recibirlos. Por ejemplo, inicamente el 5% de los pacientes con cancer es cabeza
y cuello hospitalizados en EEUU recibieron una interconsulta a cuidados paliativos“*”. El
porcentaje de pacientes que recibe cuidados paliativos tempranos es mucho menor.

El objetivo de esta revision es analizar el nivel de evidencia de los cuidados paliativos
tempranos y las diversas propuestas existentes en la literatura cientifica sobre su puesta en
practica. A modo de conclusiones, se expondra lo revisado en forma de propuestas aplicables
practica clinica.
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4. MATERIAL Y METODOS

En un primer momento, se llevé a cabo una revision de la literatura disponible sobre los temas
de psico-oncologia y cuidados paliativos, para orientar el enfoque del presente trabajo. Tras
ciertos pasos hacia delante y hacia atras, se termind por definir el objeto de esta revision
bibliografica como los “cuidados paliativos precoces en pacientes con cancer avanzado”.

Una vez definido el objetivo, se realizo una revision bibliografica a través de la base de datos de
Medline/Pubmed a la que se puede acceder en el siguiente enlace:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/

También fue empleada la base de datos de Cochrane, accesible en el siguiente enlace:
https://www.cochranelibrary.com/

Para la busqueda se emplearon los siguientes descriptores: “Early Palliative Care” y “Cancer”,
de forma que éstos aparecieran en titulo o resumen. En la busqueda se seleccionaron los
estudios publicados en los ultimos 5 afios, obteniendo un resultado inicial de 223 publicaciones
en Pubmed y 247 en Cochrane.

A pesar de que la busqueda inicialmente se limito a los articulos publicados en los tltimos cinco
aflos, en ocasiones contadas, por tener un gran peso especifico dentro del campo de estudio, se
han incluido publicaciones mas antiguas.

Las publicaciones que se encontraron en las bases de datos mencionadas, pero para las que no se
dispuso de acceso libre, se consiguié su acceso a través de la base de datos de libre acceso Sci-
Hub, disponible en el siguiente enlace: https://sci-hub.hkvisa.net/

Tras el analisis de titulos y resumenes de las publicaciones obtenidas, se han excluido aquellas
que trataban poblacidon no oncoldgica, aquellas que trataban pacientes con cancer no avanzado y
aquellas que se centraban en oncologia pediatrica.

Finalmente, en esta revision bibliografica se han incluido un total de 46 publicaciones,

principalmente otras revisiones bibliograficas, revisiones sistematicas y metaanalisis Cochrane
y numerosos ensayos controlados aleatorizados.
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5. RESULTADQOS
5.1 Evidencia disponible

Con el objetivo de medir los efectos de los cuidados paliativos tempranos en comparacion con
el tratamiento oncologico estandar, la editorial Cochrane publico en 2017 una revision
sistematica 'V para la que reunid datos de siete estudios con una muestra total de 1028
participantes con cancer avanzado.

Este metaanalisis concluyd que los pacientes que recibieron cuidados paliativos tempranos
tuvieron una calidad de vida ligeramente mas alta que aquellos que recibieron cuidado
oncoldgico estandar (0.27 desviaciones medias). Asimismo, se concluyé que los cuidados
paliativos tempranos pudieron disminuir la intensidad de los sintomas en un pequefio grado
(0.23 desviaciones medias sobre los controles). Sin embargo, la certeza de la evidencia para
estos parametros fue baja.

También se midieron los efectos sobre la supervivencia y la depresion y el resultado fue incierto
para ambos, con una certeza de la evidencia muy baja.

Esta editorial si encontr6 resultados a favor de los cuidados paliativos tempranos en cuanto a la
satisfaccion de los pacientes con la atencion recibida y la comprension que éstos alcanzaron de
la enfermedad y su prondstico.

Pese a la obtencion de resultados de baja evidencia, las recomendaciones para la practica clinica
que realiza esta editorial si apoyan la implementacion de determinados elementos de los
cuidados paliativos en la practica clinica rutinaria. Dichos elementos podrian ser: la
comunicacion con el paciente para la identificacion temprana de sus prioridades, el cuidado
coordinado para el control sintomatico y un cuidado psicosocial que pueda incluir a los
cuidadores.

En 2019, dos afios después de la publicacion de la revision Cochrane, Franciosi et al ¥ Ilevaron
a cabo un ensayo clinico aleatorizado multicéntrico en el que tampoco se logré demostrar que
los cuidados paliativos tempranos en comparacion con el cuidado oncoldgico estandar
mejorasen la calidad de vida, en este caso medida con el cuestionario FACT-G (Functional
Assessment of Cancer Therapy-General measure), en pacientes con diferentes tipos de cancer
avanzado.

En 2020, otra revision sistematica Cochrane '® expuso que los equipos de cuidados paliativos
hospitalarios producen beneficios clinicamente significativos en la mejoria de la calidad de vida,
del control de sintomas y de la satisfaccion con los cuidados, facilitando que los pacientes
puedan fallecer en el lugar de su eleccion. Sin embargo, de nuevo, la calidad de la evidencia fue
muy baja o baja, reconociendo la editorial que era insuficiente para extraer conclusiones
certeras.

Cuidados paliativos tempranos 6
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Estos no son los tnicos estudios que han fallado en demostrar a evidencia de la superioridad de
los cuidados paliativos tempranos frente al cuidado oncolédgico estandar.

La dificultad para obtener evidencia consistente que apoye los cuidados paliativos tempranos
contrasta con lo percibido en la practica clinica real por pacientes y profesionales, Franciosi et
al apuntan algunas razones por las que se haya fracasado en la obtencion de evidencia:

1. En cuanto a la calidad de vida, no existe unanimidad en la determinacion del tiempo de
margen de actuacion de los cuidados paliativos tempranos. Esto puede inducir a
fracasos. Por ejemplo, Franciosi et al '® evaluaron los posibles beneficios tres meses
después, sin obtener resultados concluyentes. Mientras que, tres ensayos aleatorizados
liderados por Temmel, Zimmerman y Bakitas *'*' detectaron mejoras a partir del
cuarto mes de cuidados.

2. En segundo lugar, la heterogeneidad de la poblacion de estudio. Incluir en los mismos
estudios pacientes con tumores de distintos tipos puede haber contribuido a disminuir el
efecto positivo de los cuidados paliativos tempranos.

3. Una tercera causa posible de dilucion del efecto es que, por lo general, el enfoque de
reclutamiento de pacientes en los estudios realizados no incluye la deteccion previa de
necesidades paliativas. De esta manera pudieron haber sido incluidos en los estudios
pacientes con una baja carga de sintomas, lo que dificultaria la obtencion de resultados
positivos.

4. Finalmente, la diversidad en el empleo de diferentes herramientas de evaluacion de
resultados, y las posibles limitaciones de las mismas.

A pesar de las dificultades que presentaron estos estudios, si contamos en la literatura cientifica
con numerosos ensayos clinicos aleatorizados que refuerzan los efectos beneficiosos de los
cuidados paliativos tempranos y apoyan su instauracion en la practica clinica.

En 2015, fue publicado el estudio ENABLE III ¥, un ensayo controlado aleatorizado en el que
se compararon los efectos de los cuidados paliativos tempranos frente al cuidado oncologico
estandar. En este estudio los pacientes que recibieron cuidados paliativos tempranos aumentaron
un afo su supervivencia respecto al grupo control.

En 2016, una revision sistematica y meta-analisis que incluyé 43 ensayos controlados
aleatorizados (30 de os cuales incluyeron pacientes con cancer), encontraron que las
intervenciones de cuidados paliativos fueron asociadas con mejoras significativas en calidad de
vida y carga sintomatica, ademas de un aumento de la satisfaccion con respecto a los cuidados
(de pacientes y cuidadores). Los cuidados paliativos fueron asociados también con una mejora
de la planificacion de los cuidados de final de vida y una disminucion del empleo de recursos
del sistema sanitario. !¢

Mas tarde, en 2019, otra revision sistematica y meta-analisis obtuvo resultados similares, y en
adicién encontrd beneficios en la supervivencia. !
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En la revision que ha sido realizada, se han encontrado varios ensayos clinicos aleatorizados
(algunos de los cuales multicéntricos) que refuerzan la evidencia a favor de los cuidados
paliativos precoces. Entre los efectos beneficiosos para el paciente, se encuentran los siguientes:

*  Mejora en la calidad de vida. (19-20-214-1422)

e Mejora en el estado de animo. ?%¥

e Disminucién de trastornos ansioso-depresivos. ¥
e Disminucién de la agresividad del tratamiento. )
e Aumento del tiempo de supervivencia. ?*

e Reduccion de empleo de recursos sanitarios. #*¥ %%

A modo de resumen, los resultados deben ser interpretados con cautela. Es cierto que el estudio
que mayor nivel de evidencia podria haber proporcionado (el meta-analisis Cochrane de 2017)
obtuvo resultados inciertos y con bajos niveles de evidencia, pero también es cierto que los
cuidados paliativos tempranos cuentan con numerosos ensayos clinicos aleatorizados que
recomiendan su empleo.

Por tanto, es necesario proseguir en el estudio de los cuidados paliativos tempranos de la forma

mas rigurosa posible, con el fin de proporcionar mas pruebas y aumentar la certeza de la
evidencia disponible.

Cuidados paliativos tempranos 8



Universidad
Zaragoza

5.2 Dificultades en su implementacién

La implementacion de los cuidados paliativos de forma temprana en el transcurso de la
enfermedad oncoldgica ha sido recomendada por organizaciones médicas muy relevantes y
cuenta con apoyo internacional.

Sin embargo, esta recomendacion contrasta con una realidad clinica en la que apenas estan
extendidos. En la literatura cientifica existen propuestas sobre las posibles causas de esta
disociacion teorico-practica.

Ya en 2011 en una publicacion de Weissman et al %, se afirmé que, la mejora en los cuidados
paliativos, como todos los esfuerzos en mejora de calidad y prestacion de cuidado, encontraria
barreras logisticas y de actitud significativas para su implementacion.

Entre estas dificultades se encuentra la dificultad en la obtencion de evidencia, ya comentada en
el apartado anterior al hilo de las reflexiones de la publicacion de Franciosi et al ).

Otra revision sistemdtica publicada en 2017 por Brereton et al > coincidio en que la
heterogeneidad, las limitaciones metodologicas, el informe deficiente de los modelos y la falta
de consenso sobre las medidas de resultado, es decir, qué constituye un "beneficio para los
pacientes”, hace que sea muy dificil encontrar evidencia consistente sobre la que apoyar la
practica clinica.

Este articulo puso de manifiesto la necesidad de encontrar un consenso sobre en qué consiste
cada distinto modelo de cuidados paliativos, cuales son las medidas de resultado importantes y
como se demuestran los mecanismos de accion de cada modelo.

Un segundo obstaculo que han encontrado los cuidados paliativos tempranos ha sido la
malinterpretacion de los propios cuidados paliativos por parte de profesionales y pacientes, que
los asocia tinicamente con el final de la vida ®®. Esto incide en el miedo de los facultativos a
derivar y a hablar explicitamente de estos cuidados, por un miedo erréneo a generar
desesperanza o desconfianza en el paciente, una practica que inevitablemente actia como una
barrera a la derivacion %Y,

De nuevo, otro articulo publicado en 2021 por Mayland et al ®® recogié como principales
barreras para la integracion de los cuidados paliativos en el cuidado oncoldgico la falta de
conciencia y conocimiento sobre los cuidados paliativos por los oncologos, la falta de una
comunicacion efectiva entre los profesionales sanitarios y los pacientes, recursos disponibles
limitados, interpretaciones erroneas en el significado y la funcion de los cuidados paliativos, e
investigacion insuficiente.
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5.3 Cuidados paliativos generales y especializados

Como ya se ha descrito, los cuidados paliativos pueden ser integrados en el tratamiento del
paciente oncoldgico desde fases tempranas de su enfermedad. Una vez concluido este punto,
queda abordar la manera de hacerlo, el “cémo”.

En los ultimos 20 afios, la comunidad médica y cientifica ha investigado y ha propuesto
diversos planteamientos para llevar el concepto de cuidados paliativos tempranos a la realidad,
de la forma mas eficiente y sostenible posible, teniendo en cuenta las dificultades de cara a su
implementacion, especialmente aquellas relativas a la disponibilidad de recursos materiales y
profesionales limitados. ¢V

Atender con recursos limitados unas necesidades de cuidados paliativos potencialmente muy
numerosas supondria un gran estrés para los servicios de atencion especializada. 32

Para lidiar con este problema el enfoque mas predominante en la literatura cientifica es
establecer dos modelos de atencion diferenciados: cuidados paliativos generales y cuidados
paliativos especializados. ?73"

En primer lugar, los cuidados paliativos generales, éstos deberian ser llevados a cabo por
cualquier profesional sanitario involucrado en la atencion de un paciente inmerso en un proceso
oncoldgico. Las habilidades que el facultativo deberia dominar para poder prestar este cuidado
serian: evaluacion sintomatica rutinaria y destreza en manejo de dichos sintomas, tanto el dolor
como la sintomatologia psicologica (depresion, ansiedad...); y habilidades comunicativas
(voluntad y destreza en el manejo de temas que preocupen a los pacientes, explicar la
enfermedad y su pronostico, objetivos del tratamiento...) "

Por otro lado, los cuidados paliativos especializados se plantean como una atencion sanitaria
llevada a cabo por profesionales con formacion especifica en el cuidado de pacientes con
enfermedades de amenaza de la vida —tanto oncologicas como no oncolodgicas-. Esto incluye
manejo de sintomatologia compleja o refractaria, duelo, angustia existencial, incomprension del
prondstico, conflictos familiares y sociales...

De esta forma, la literatura propone que parte de los cuidados paliativos sea prestada por los
servicios de oncologia y otros servicios que atiendan el proceso oncoldgico, dejando reservada
la atencion especializada para aquellos pacientes que cumplan determinados criterios de
derivacion, que se desarrollaran en mas adelante.
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5.4 Cuidados paliativos generales

Los cuidados paliativos generales hacen referencia a los cuidados paliativos prestados por
cualquier sanitario que esté involucrado en el proceso terapéutico de un paciente con cancer
avanzado. En el caso de pacientes oncoldgicos estos profesionales serian, principalmente,
oncologos, médicos de familia y enfermeria.

La European Society of Medical Oncology (ESMO) cuenta con su propio posicionamiento en
cuanto a la prestaciéon de cuidados paliativos por parte de oncologia . Esta sociedad en esencia
aboga porque la oncologia moderna abarque no Gnicamente terapias anti-neoplasicas sino que
también proporcione un cuidado paliativo y de soporte en todos los momentos de la
enfermedad, empezando desde el diagndstico de la misma .

Para la ESMO, estos cuidados paliativos y de soporte deben contar con un enfoque de atencion
centrado en el paciente. Esto implica un modelo de atencidén que parta de un marco estandar
pero que se adapte a las necesidades de cada paciente y que evolucione ajustandose a la
progresion del proceso oncologico. Para asegurar que las necesidades de los pacientes son
atendidas, la recomendacion de la ESMO es que los oncologos incorporen evaluaciones fisicas
y psicoldgicas detalladas y rutinarias, lo cual permitiria una atencion médica personalizada y
adaptada a cada paciente y a cada momento.

Esta organizacion también se posiciona en cuanto a la atencion oncoldgica prestada en
momentos cercanos al final de la vida. Las nociones principales sobre las que desarrollar la
atencion en estos momentos son la toma de decisiones anticipada (que sera desarrollada con
detalle mas adelante), la comunicacion abierta sobre el curso natural de la enfermedad y del
proceso de fin de vida, la atencion continua a las necesidades y deseos de cada paciente y la
adaptacion al mismo y a cada momento de la enfermedad, lo cual puede incluir la reduccion del
esfuerzo terapéutico.

Compartiendo en gran medida las directrices de la ESMO, en 2017, Bakitas et al ** plantearon
el procedimiento TEAM, una guia de recomendaciones propuesta para ser puesta en practica
por oncodlogos. Sin embargo, desde el punto de vista de esta propuesta, este enfoque también
podria ser llevado a cabo por médicos generalistas.

El acronimo TEAM responde a los siguientes conceptos en inglés: Time, Education,
Assessment y Management. En espafiol en el mismo orden: tiempo, educacion, evaluacion y
manejo. Estos son propuestos como los pilares principales sobre los que poder desarrollar una
consulta con enfoque paliativista.

El primer concepto, Time, tiempo. Con esto se pretende remarcar que, para poder prestar una
atencion integral y de calidad que preste atencion a los cuidados paliativos, se requiere tiempo.
Este tiempo debe ser afiadido al de una consulta oncologica estandar centrada en evaluar la
respuesta a la quimioterapia. Bakitas propone una duraciéon minima afiadida de una hora
mensual.

En segundo lugar, Education, educacién. Debe estar siempre presente en una consulta
oncoldgica. Los pacientes y sus familiares deben conocer las opciones realistas de tratamiento y
el oncologo debe ser proactivo y pedagogico a la hora de comunicar la situacion real del
paciente, ya que el paciente rara vez va a plantear esta discusion por su propia iniciativa.
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Este punto es importante porque en la literatura cientifica se encuentran numerosas ocasiones en
las que no se realiza una comunicacion certera y efectiva. Mas de dos tercios de los pacientes
con cancer colorrectal y pulmonar pensaban que su quimioterapia, radioterapia o cirugia
paliativa podrian curarles ¢4 3%39)

En un estudio llevado a cabo por Singh et al en 2017 ©7, se verifico que, frente a resultados de
escaner de pacientes con cancer incurable, de un total de 64 resultados, inicamente 4 de ellos
entablaron discusiones francas sobre el pronostico.

Frente a estos resultados, los autores sugieren la siguiente pregunta, a ser realizada por el
oncologo: “;Querria hablar acerca de qué significan estos hallazgos?”, como pregunta para dar
pie a que el paciente pueda dar su permiso o no para recibir informacion crucial.

En otro estudio llevado a cabo en pacientes con cancer no microcitico de pulmon, Gnicamente
un 9% de los pacientes del grupo que recibi6 cuidados paliativos recibieron quimioterapia cerca
del fin de la vida, mientras que en el grupo control que recibié cuidado estandar, hasta el 50%
de los pacientes fue sometido al tratamiento. Esta realidad pone de manifiesto que los pacientes
toman decisiones diferentes en funcion de la calidad de la informacion que se les haya
transmitido.

En tercer lugar, Assessment, evaluacion. Una parte fundamental del desempefio de la atencion
paliativa general es realizar de forma rutinaria y periddica la evaluacion sintomatica de los
pacientes, tanto fisica como psicoldgica.

Para este proceso evaluativo, Bakitas ©*, propone la Edmonton Sympton Assessment Scale
(ESAS) (figura 1), que se puede combinar con la Memorial Sympton Assessment Scale
(MSAS), o con la Distress Thermometer de la NCCN, disefiada para evaluar el sufrimiento
emocional.

En otra publicacion en la que también se desarrolla la evaluacion de la sintomatologia de los
pacientes oncoldgicos, Gartner et al @7 plantean el empleo de herramientas simples, como la ya
mencionada Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) o, de forma atn mas sencilla,
preguntar directamente por sintomas como disnea, nauseas, malestar emocional o dolor en
escalas verbales como VRS (0:ausencia de sintomas, 1: sintomas leves, 2: sintomas moderados,
3: sintomas severos) o la escala Likert (0: ausencia de sintomas, 10: severidad maxima
imaginable).
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Cuestinario de evaluaciéon de sintomas de edmonton, version revisada

ESAS-r (es)

Por favor, marque el nimero que describa mejor como se siente AHORA:

Nada de dolor

Nada agotado
(cansancio, debilidad)

Nada somnoliento
(adormilado)

Sin nduseas

Ninguna pérdida de
apetito

Ninguna dificultad
para respirar

Nada desanimado

Nada nervioso
(intranquilidad,
ansiedad)

Duermo perfectamente

Sentirse perfectamente
(sensacion de
bienestar)

Nada__
Otro problema (por ej;
sequedad de boca)

El peor dolor que se
pueda imaginar

Lo més agotado que se
pueda imaginar

Lo méas somnoliento
que se pueda imaginar

Las peores nauseas que
se pueda imaginar

El peor apetito que se
pueda imaginar

La mayor dificultad
para respirar que se
pueda imaginar

Lo més desanimado que
se pueda imaginar

Lo mas nervioso que se
pueda imaginar

La mayor dificultad
para dormir que se
pueda imaginar

Sentirse lo peor que se
pueda imaginar

Lo peor posible

Figura 1. Version espaiiola revisada del ESAS. ESAS-r ¥

Universidad

Sin embargo, estas escalas formales no son suficientes, es importante plantear preguntas mas
profundas sobre la forma en la que el paciente percibe su enfermedad, su prondstico y sus
expectativas de tratamiento.
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4 ™
How do you like to get medical information?

2. What is your understanding of your
situation?

3. What is important to you?
4. What are you hoping for?

5. Have you thought about a time when
you could be sicker...Living Will or
advance directive?

,& JOHNS HOPKINS

MEDICINE

Figura 2. ®¥

Figura 2. Pegatina propuesta como guion con 5 preguntas dificiles de realizar ¢ importantes para
la evaluacion del estado de un paciente oncologico. En espafiol:

(Como le gusta recibir informacion acerca de la salud?

(Cual es su comprension sobre su situacion o estado actual?

(Qué es importante para usted?

(Qué es lo que espera?

(Ha pensado en un momento en el que estuviera mas enfermo... Un documento de
voluntades anticipadas?

RAIE il e

Como se puede observar, el empleo de este pequefio guion permitiria iniciar una conversacion
para conocer al paciente, su contexto y sus valores, qué entendimiento tienen de su situacion; y
llegado un momento de gravedad, como querria ser cuidado, esto ultimo constituye la
planificacion anticipada de cuidados o toma de decisiones anticipada, que sera desarrollada en
detalle posteriormente.

Este pilar evaluativo y de conocimiento del paciente, es de gran relevancia ya que permite al
oncoblogo (o al médico de familia) ser consciente de la situacion del paciente y, en un momento
dado, puede facilitar la derivacion a cuidados paliativos especializados, ya sea por el criterio del
oncodlogo o por la puesta en practica de herramientas de derivacion concretas, que seran
explicadas en el siguiente apartado.

Por tiltimo, el cuarto pilar propuesto por Bakitas > Management, manejo. En esta publicacion
se pone énfasis en el manejo interdisciplinar de la consulta de oncologia, siendo ésta manejada
como minimo por un oncélogo y un miembro de enfermeria especializado en atencion
oncoldgica.
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5.5 Derivacion temprana a cuidados paliativos
especializados

Como se ha explicado previamente, los cuidados paliativos primarios deberian ser prestados por
los equipos de oncologia y por cualquier médico generalista que atienda pacientes oncologicos.
Cuando el proceso alcance una complejidad mayor, estos cuidados deben ser continuados por
profesionales especializados en la atencion paliativa, capaz de abordar sintomas refractarios o
complejos, tanto fisicos como psicoldgicos o sociales. ®

Esto, ademas de suponer una condicion “sine qua non” para poder prestar el servicio en el
aspecto logistico y material, cuenta con la indicacion afiadida de que permite orientar los
servicios hacia los pacientes que mas lo necesitan, maximizando la eficacia de los servicios de
cuidados paliativos.

Existen propuestas que Unicamente aluden a criterios temporales o de pronostico, como por
ejemplo la propuesta por la American Society of Clinical Oncology (ASCO), que recomienda el
inicio de los cuidados paliativos en las 8 primeras semanas desde el diagndstico de un cancer
avanzado.

Sin embargo, utilizar propuestas Unicamente basadas en la temporalidad del proceso no es lo
mas Optimo, ya que puede saturar los servicios de cuidados paliativos a la vez que dejar sin
atender necesidades. Ademas, con las nuevas terapias antineoplasicas, es muy dificil calcular
con exactitud el pronoéstico.

Karnofsky score

Palliative care inlom.‘ :
caregive

Stable phase > > Terminal phase

Moment of identification?

Figura 3. What is the moment to start palliative care? Modificado de Lynn and Adamson.
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Es complejo determinar cual es el momento Optimo para derivar a cuidados paliativos
especializados un paciente con cancer. Con el objetivo de cubrir las necesidades de todos los
pacientes sin saturar los servicios de cuidados paliativos, se ha propuesto la realizacion de
diferentes escalas y herramientas que ponderan el pronostico y las necesidades del paciente,
tanto a nivel fisico como psicologico y social.

Estas propuestas de deteccion son, en esencia, listas de “triggers” en las que, frente a la
positividad de uno de ellos, se recomendaria la derivacion a atencion especializada. En general
se mezclan factores de deteccion relativos al prondstico y a las necesidades del paciente. #2731

En un articulo de 2018, Gardner et al *” propone los siguientes criterios de derivacion a
cuidados paliativos especializados:

e Expectativa de vida menor de 12 meses

e Ingresos frecuentes en los tltimos meses

e Ingreso debido a la dificultad para controlar sintomas fisicos o psicoldgicos

e Necesidad de cuidados muy complejos (alimentacion, antibioterapia, soporte
ventilatorio...)

e Situacion compleja de familiares (nifios pequefios, dependientes funcionales,
enfermedad aguda del cuidador principal...)

Por otro lado, en un articulo publicado en 2020, Gemmel et al *® realizaron una revision de la
literatura en la que se identificaron y evaluaron siete herramientas de derivacion a cuidados
paliativos:

e RMH (Royal Marsden Trigger tool)

e Hui

e Glare 2011

e Glare 2015

e RADPAC (RADboud indicators for PAlliative Care Needs)
e SPICT (Supportive and Palliative Care Indicators)

e Weissman (momento admision)

e Weissman (en estancia hospitalaria)

La mayoria de estas herramientas utiliza una lista de criterios de derivacion, y si el paciente
cumple con uno o mas criterios es considerado subsidiario de recibir cuidados paliativos
especializados. Las dos excepciones son Glare 2011 y Glare 2015, en la que a los criterios
individuales se les asigna una puntuacion ponderada y unicamente los pacientes que alcanzan un
umbral definido se consideran positivos para esa herramienta.

A modo de ejemplo, en la figura 4 se pueden identificar cuales son los 8 items que recoge la

herramienta RADPAC, como se puede observar, se mezclan elementos relativos al prondstico y
a las necesidades del paciente, tanto fisicas como psicologicas.
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Cancer

Patient has a primary tumour with a poor prognosis

Patient is moderately disabled; dependent; reguires considerable assistance and freguent care
[Karnofsky score <50%)

There is a progressive decline in physical functioning

The patient is progressively bedridden

The patient has a diminished food intake

The presence of progressive weight loss

The presence of the anorexia-cachexia syndrome [lack of appetite, general weakness, emaciating,
muscular atrophy)

8. The patient has a diminished ‘drive to live’

[ N

&~ W

-3 O~ n

Figura 4. Indicadores RADPAC de cuidados paliativos.

Gemmel et al ®”, ademas de revisar las herramientas disponibles de derivacion, realizaron un
estudio retrospectivo en una cohorte de pacientes con cancer que fallecieron durante una
admision no planificada entre noviembre de 2014 y octubre de 2015.

Se aplicaron las herramientas de derivacion en esa cohorte para verificar la sensibilidad y
aplicabilidad de cada una de ellas. En lineas generales, una proporcion similarmente alta de
pacientes cumplioé con los criterios de derivacion.

De hecho la aplicacion de 6 de las 7 herramientas estudiadas habria dado lugar a que la mayoria
de los pacientes (hasta el 91,2 %) se derivaran a cuidados paliativos antes del ingreso. Esta
conclusion es significativa ya que en esta cohorte de pacientes, una herramienta de derivacion
paliativa podria haber identificado proactivamente a la mayoria de los pacientes antes de su
admision terminal. Este articulo finaliza con la recomendacion del empleo de estas herramientas
de derivacion para promover los cuidados paliativos tempranos.

Sin embargo, a pesar de los buenos resultados, es necesaria la evaluacion de estas herramientas
de forma prospectiva en pacientes oncologicos para poder evaluar con mayor grado de
evidencia la validez, aceptabilidad y eficacia de las herramientas estudiadas.

Mediante el consejo de expertos, en este caso el Dr. Alberto Alonso, médico del equipo de
Cuidados Paliativos del Hospital La Paz de Madrid, se han encontrado propuestas de aplicacion
de “triggers” de derivacion mas sencillos, como por ejemplo, la progresion en la linea de
tratamiento QT o el ingreso no programado de un paciente oncologico (criterio también
planteado por Riedel et al*”). Desde este planteamiento se asume que el paciente oncoldgico
que llega a estas situaciones presentara una sintomatologia grave y refractaria al tratamiento no
especializado o un prondstico reducido que lo hace subsidiario de recibir cuidados paliativos por
parte de equipos especializados.

A modo de conclusion, lo importante es que aquellos profesionales que atiendan pacientes con

cancer avanzado sepan detectar cuando un paciente presenta una situacion de complejidad
suficiente como para que sea necesaria la atencion especializada.
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Esta situacion puede ser detectada mediante las herramientas de derivacion propuestas por la
literatura o mediante “triggers” mas sencillos.

En cualquier caso, se reincide en la importancia de la evaluacion rutinaria y concienzuda del

paciente oncoldgico por parte del facultativo responsable, con el objetivo de no dejar
necesidades desatendidas.
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5.6 Cuidados paliativos tempranos especializados

Como ya se ha comentado, los cuidados paliativos tempranos cuentan con un enfoque que en
esencia busca disponer de mas tiempo y oportunidad para aliviar, consolar y aconsejar al
paciente que se enfrenta a una situacion de amenaza de la vida.

Este tiempo ganado, permite a los profesionales crear una relacion médico-paciente de mejor
calidad asistencial, mediante la cual afrontar de forma proactiva temas de extraordinaria
complejidad.

En cuando al contenido de las visitas, éste debe adaptarse a las necesidades de cada paciente,

que a su vez van evolucionando conforme avanza el proceso oncoldgico 234D,

En un estudio de 2018, Hoerger et al “" analizaron el contenido de las sesiones de cuidados
paliativos tempranos, como éste contenido evolucion6 a lo largo del curso de la enfermedad y
como se fue relacionando con mejor calidad de vida y menor sintomatologia ansioso-depresiva.

En lineas generales, las funciones principales en las que se centrarian los cuidados paliativos
especializados prestados de forma temprana son las siguientes: el abordaje de los sintomas, la
colaboracidn con psiquiatria de enlace, el afrontamiento de la situacion de amenaza de la vida y
la planificacion de cuidados finales.

Abordaje sintomatico

En primer lugar, el manejo de los sintomas fisicos, los mas frecuentes son la fatiga, el dolor, la
disnea y el delirio®. Un buen control sintomatico es el pilar fundamental y la recomendacion
que cuenta con mayor grado de evidencia en la literatura cientifica. Un empeoramiento

sintomatico estd asociado a menor calidad de vida y mayor sintomatologia ansioso-depresiva. *
41)

Hoerger et al “ afirman ademas que los cuidados paliativos tempranos permiten el manejo
sintomatico mediante el consejo y la educacion (evitando o retrasando el empleo de medicacion)
mas a menudo que el cuidado oncologico estandar.

Otro aspecto a favor de los cuidados paliativos tempranos en lo que al control sintomatico se
refiere es que un cuidado mas estricto y anticipatorio se ha visto asociado a un menor niimero de
admisiones en urgencias, esto en un momento dado también puede facilitar que la muerte se dé
en el lugar de eleccion del paciente®.

En cuanto a la sintomatologia psicosocial, en los pacientes que manifiesten clinica ansioso-

depresiva, malestar emocional, desesperanza o angustia; se debe abordar ese sufrimiento con el
objetivo de proporcionar consuelo y alivio, mediante:
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e En primer lugar, revisando el correcto alivio de los sintomas fisicos, ya que una mejora
en la sintomatologia fisica repercute de forma directa en la disminucion de la
sintomatologia psicologica “7.

e En segundo lugar, se contara con la ayuda de los servicios de psiquiatria de enlace, mas
entrenados en el tratamiento psicofarmacoldgico (sindrome confusional, ansiedad,
depresion...) y en proporcionar psicoeducacion y apoyo a pacientes y familiares o
cuidadores.

Colaboracion con psiquiatria de enlace

El diagnostico de cancer avanzado representa una situacion de amenaza e incertidumbre para los

(49 y 50)

pacientes y sus familias y los pacientes oncoldgicos a menudo pueden expresar

sentimientos de desesperanza, deseo de muerte acelerada y altos niveles de ansiedad o depresion
asociados a la perdida de sentido en la vida ©' Y%, Esta sintomatologia tiene un gran impacto en
la calidad de vida de los pacientes terminales®?.

Mehta y Roth ©¥ recogen las lineas generales de las intervenciones psicoterapéuticas que se
pueden llevar a cabo para dar apoyo emocional a pacientes con cancer, lo que disminuye la
ansiedad y el distrés y mejora la calidad de vida:

e Psicoeducacion y terapia de apoyo, informando y dando consejo acerca de la
enfermedad;

e Terapia conductual para aumentar el autocontrol como la relajacion o el mindfulness, lo
que ha demostrado disminuir sintomas como las nauseas, la fatiga y el dolor asi como
mejorar la depresion o ansiedad,

e Atencion espiritual/religiosa ante las crisis existenciales;

e Terapia centrada en el sentido o centrada en la dignidad para los pacientes en cuidados
paliativos que afrontan el final de la vida, potenciando los mecanismos de defensa del
propio paciente e involucrando a los familiares para darle conclusion a la vida.

Dentro de las distintas intervenciones psicoterapéuticas, la que mas ha aparecido en la literatura
revisada es la “Terapia centrada en el sentido” o “Meaning Centered Psycotherapy (MCP).

En 2021 se publicé una revision sistemdtica de ensayos clinicos ©> siguiendo los criterios
PRISMA y un meta-analisis de ensayos clinicos aleatorizados sobre la efectividad de la MCP
para pacientes adultos con cancer avanzado. Esta revision concluyd que la MCP mejora el
bienestar espiritual, la calidad de vida y el malestar emocional.

Desarrollada por el doctor Breitbart a partir de las ideas de Viktor Frankl, esta psicoterapia
pretende ayudar al paciente a encontrar el sentido de la vida y que éste acepte la vida vivida
para asi poder superar el sufrimiento de la enfermedad y aceptar en paz la muerte inevitable.

Rosenfeld et al ®®, en un articulo en 2016 elaboraron una version breve de la MCP orientada
especificamente a las necesidades de los pacientes en las ultimas semanas o meses de vida, esta
intervencion fue denominada “Meaning Centered Psycotherapy-Palliative Care” (MCP-PC) y se
concluyd que, a pesar de ser necesaria mas investigacion con muestras mas grandes y
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representativas, esta terapia tiene el potencial de ayudar a los pacientes a enfrentar mejor los
desafios inherentes a enfrentar la muerte.

Otra psicoterapia que ha sido disefiada para cuidados paliativos a partir de la MCP es la
“Meaning Centered Psycotherapy-Essential Care” (MCP-EC). En este caso, a la version de
“Meaning Centered Psycotherapy-Palliative Care” (MCP-PC), se afiade una cuarta sesion
denominada “Cuidado Esencial”, cuyo objetivo es el establecimiento de un plan de cuidados
entre el paciente, su familia y el equipo de salud, a través del recuerdo de experiencias de
cuidado y la discusion de los conceptos de responsabilidad, autocompasion, bondad y actitud
para enfrentar el cancer avanzado ©?.

Un estudio publicado en 2021 por Ventura Faci et al ©” sugiere que esta psicoterapia tiene
viabilidad, aceptabilidad y eficacia en la reduccion de la angustia emocional en pacientes con
cancer avanzado, comparando este enfoque con la atencion habitual.

Esto apunta a la necesidad de desarrollar y aplicar intervenciones psicoterapéuticas breves en la
practica clinica habitual en pacientes con cancer para mantener el sentido de la vida, integrando
conceptos de cuidado, para mejorar el malestar psicosocial asociado a la enfermedad avanzada.

Afrontamiento del final de vida en cuidados paliativos

Al margen del apoyo recibido a través de las psicoterapias mencionadas, también en la consulta
de cuidados paliativos se puede acomparfiar en este proceso. Esta comprobado que un aumento
en la proporcion de visitas que tratan estrategias de afrontamiento del final de la vida se
correlaciona con pacientes que mejoran su calidad de vida y disminuyen su sintomatologia
depresiva “V,

Una parte fundamental del afrontamiento de la situacion es hablar explicita y abiertamente de
las caracteristicas del proceso oncologico y su prondstico. Erroneamente, entre la profesion
médica se encuentra difundido el temor a abordar de forma explicita esta tematica, en la falsa
creencia de que puede crear desesperanza o desconfianza en el paciente'®.

Sin embargo, en una relacion médico-paciente de confianza, se ha verificado que la discusion
acerca del recorrido y las expectativas de la enfermedad, asi como de las opciones terapéuticas
disponibles tiene un efecto ansiolitico en los pacientes “’ y les ayuda a tomar decisiones
relativas al tratamiento y al afrontamiento de la enfermedad®.

Por tanto el médico debe tener una actitud proactiva en el abordaje de las caracteristicas de la
enfermedad y de las preocupaciones del paciente relativas a la situacion de posible final de vida.

Para un correcto abordaje de este punto, se recomienda crear en la consulta una oportunidad
para el paciente de autoevaluar y expresar de forma abierta su sufrimiento emocional.
Esto es vivido por los pacientes como un proceso beneficioso. Disminuye la sensacion de carga,
el malestar emocional, la desesperanza y la angustia existencial. “?
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Planificacidon de cuidados y toma de decisiones

Finalmente, Hoerger et al “" describen otra temaética en la que se hace mas hincapié una vez se
han abordado aspectos sintomaticos y emocionales, es la tematica relativa a la toma de
decisiones sobre el tratamiento y la planificacion de cuidados.

La Planificacion Anticipada de los Cuidados (PAC) es el proceso de reflexion y toma de
decisiones de un paciente capaz, informado y ayudado por el equipo asistencial, acerca de la
atencion que desea recibir en posibles escenarios clinicos futuros sobre los que el paciente
expresa sus preferencias para el caso en que ya no pueda decidir personalmente?.

Este proceso incluye la comprension del paciente de su enfermedad, la reflexion sobre sus
valores y creencias, la manifestacion de sus preferencias sobre su tratamiento y cuidado, la toma
de decisiones relacionadas con su fallecimiento y la designacion de un representante!** ¥ *%.

En el IX congreso de tumores de cabeza y cuello, celebrado en 2022, el Dr. Alberto Alonso
plante6 el modelo de la escalera de planificacion anticipada de cuidados LagunAdvance.
(EPAL). Este modelo consta de tres escalones de intervencion, haciendo una analogia con la
Escalera Analgésica de la Organizacion Mundial de la Salud“”.

El primer escalon consiste en la exploracion de las necesidades y los valores del paciente, el
segundo escaldn seria la toma de decisiones compartida con objetivos adaptados al paciente y
finalmente, el tercer escalon, la estrategia de final de vida y llegado el momento, la
adecuacion del esfuerzo terapéutico.

Entrando mas en detalle, el primer escalén permite ejercer la medicina centrada en el paciente
y adaptada a sus valores y necesidades, algo muy importante desde el punto de vista de la
propuesta.

Para que esto sea posible, debe partirse una comunicacion abierta de calidad, con flujo de
informacion bidireccional, es decir, el médico tiene un doble cometido: en primer lugar, debe
ser pedagogico con el paciente y sus familiares sobre el curso de la enfermedad y las opciones
realistas de tratamiento (quizas esto cobre mas importancia en una consulta oncdlogica que en
una paliativista, a donde el paciente ya deberia llegar consciente de su situacion), y en segundo
lugar, debe explorar los valores y el contexto del paciente, ya que esto influira en la posterior
toma de decisiones.

El hecho de que los valores y el contexto de cada paciente influye en sus decisiones fue
corroborado en un estudio llevado a cabo por Rhoten et al en el afio 2021 “9, un anélisis
cuantitativo sobre la toma de decisiones en pacientes con tumores de cabeza y cuello recurrentes
en el que la toma de decisiones varié en funcion de las caracteristicas de cada paciente.

Los investigadores encontraron diferencias entre aquellos pacientes que querian apostar por la
supervivencia sin importar el coste y aquellos que querian sobrevivir con calidad de vida. Estos
ultimos también expresaron como una prioridad la supervivencia pero sin ser una carga para sus
cuidadores ni ser sometidos personalmente a mas trauma.

Cuidados paliativos tempranos 22



Universidad
Zaragoza

También se encontraron diferencias entre pacientes que querian conocer con detalle su situacion
y las opciones de tratamiento, mientras que otros pacientes, dada la probable fatalidad de la
recurrencia, prefirieron mantener cierta ambigiiedad sobre su pronostico.

Otro factor importante a la hora de individualizar la toma de decisiones es conocer el apoyo
familiar y social del paciente. Segun este mismo estudio, los pacientes que tuvieron apoyo
familiar o consideraban a su familia como un motivo para proseguir el tratamiento presentaron
mas motivacion para proseguir el tratamiento.

El contexto economico, en el estudio de Rhoten, el aspecto econémico fue un factor importante
en la toma de decisiones para menos de la mitad de los pacientes.

En un articulo de El Nawawi ®® se revisa el aspecto espiritual de los cuidados paliativos. En ¢l
se destaca que las creencias religiosas son el segundo factor que tienen en cuenta los pacientes
de cuidados paliativos para tomar decisiones medicas.

En definitiva, el paciente debe estar informado de la situacion en la que se encuentra; y el
facultativo debe conocer al paciente, esto incluye conocer su contexto social, sus valores, sus
necesidades y sus preferencias. Si esto se ha conseguido, se puede avanzar al siguiente escalon.

El segundo escalon en la escalera de cuidados anticipados LagunAdvance es la toma de
decisiones compartida. Esto debe realizarse atendiendo a lo recogido en el primer escalon, de
forma que pueda personalizarse para las necesidades y preferencias fisicas, psicologicas,
sociales y espirituales de cada paciente.

Volviendo al articulo de Rhoten et al“®, los investigadores afirman que la mitad de los
participantes reconocid que el consejo médico influyd significativamente en su decision.
Asimismo, la confianza del médico en el tratamiento influyé significativamente en la confianza
del paciente en el mismo, lo cual también influye en la capacidad del paciente para tolerarlo.

Finalmente, el tercer escaldn, la estrategia para el final de vida. El esfuerzo terapéutico y la

asistencia de los tltimos dias también deben ser adaptados a las preferencias, deseos y valores
del paciente, ya exploradas en el primer escalon.
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6. DISCUSION

El objetivo de esta revision era el de recopilar la evidencia disponible en la literatura cientifica
acerca de los beneficios de los cuidados paliativos tempranos en comparacion con el cuidado
oncoldgico estandar.

Posteriormente, se ha recopilado informacion sobre las distintas maneras en las que la
comunidad cientifica ha propuesto la implantacion de estos cuidados en la practica clinica
rutinaria.

En cuanto al nivel de evidencia con el que cuentan actualmente los cuidados paliativos
tempranos, es cierto que el estudio que mayor nivel de evidencia podria haber proporcionado
(el meta-analisis Cochrane de 2017) obtuvo resultados inciertos y con bajos niveles de
evidencia, pero también es cierto que los cuidados paliativos tempranos cuentan con numerosos
ensayos clinicos aleatorizados que recomiendan su empleo.

Por tanto, es necesario proseguir en el estudio de los cuidados paliativos tempranos de la forma
mas rigurosa posible, con el fin de proporcionar mas pruebas y aumentar la certeza de la
evidencia disponible.

Para ello, los profesionales sanitarios y la comunidad cientifica deberan encontrar consensos en
torno a cuestiones importantes como en qué consiste cada distinto modelo de cuidados
paliativos, a qué pacientes van dirigidos, como y cuando se miden los resultados de las
intervenciones...

A pesar de que el nivel de evidencia sea bajo siguiendo los criterios Cochrane, el potencial
beneficio para los pacientes es tan claro que la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la
European Society for Medical Oncology (ESMO) y la American Society of Clinical Oncology
(ASCO), defienden que los cuidados paliativos sean prestados de forma rutinaria y proactiva en
el cuidado oncolégico estandar, incluso simultaneamente al tratamiento antineoplasico. 67

Por tanto, el camino a seguir deberia combinar la investigacion cientifica rigurosa sobre los
cuidados paliativos tempranos con la extension de los mismos a la practica clinica rutinaria.

En lo referente a este ultimo aspecto, se han encontrado distintas propuesta en la literatura
cientifica, que se han ido ordenando en varios ejes:

e Cuidados paliativos generales

e C(riterios de derivacion

e Cuidados paliativos especializados

e Colaboracion con psiquiatria de enlace
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Cuidados paliativos generales

Los cuidados paliativos generales hacen referencia a los cuidados paliativos prestados por
cualquier sanitario que esté involucrado en el proceso terapéutico de un paciente con cancer
avanzado.

En el caso de pacientes oncoldgicos estos serian, principalmente, oncologos, médicos de familia
y enfermeria, es decir, que para que esto sea posible, en la consulta oncologica debe existir
tiempo y personal con formacion en cuidados paliativos.

En esta revision se ha incluido el posicionamiento de la European Society of Medical Oncology
(ESMO) sobre como los cuidados paliativos deberia ser prestados en las consultas de oncologia,
ademas, se ha revisado también el procedimiento TEAM, propuesto por Bakitas et al como otra
guia para la inclusion de los cuidados paliativos en oncologia.

Las dos propuestas coinciden en numerosos aspectos, en esencia, los pilares sobre los que
construir una consulta oncoldgica capacitada para prestar cuidados paliativos son los siguientes:

1. Medicina centrada en el paciente. Debe darse un margen de actuacion terapéutica que,
partiendo de un protocolo estandar, pueda ajustarse a las necesidades de cada paciente,
prestando asi una atencion médica personalizada y adaptada a cada paciente y a cada
momento.

2. Comunicacion proactiva, abierta y clara con el paciente y con sus familiares sobre la
situacion del proceso, el curso natural de la enfermedad y las opciones terapéuticas
disponibles.

3. Escucha continua y evaluacion rutinaria del paciente, de forma detallada y atendiendo a
necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales, para ello, existen diversas
escalas como la ESAS, la MSAS y la Distress Thermometer de la NCCN.

4. Conocer al paciente, su contexto y sus valores, para ello se propone explorar qué
entendimiento tienen el paciente y sus familiares de su situacion; y llegado un momento
de gravedad, como querria ser cuidado, esto ultimo constituye la planificacion
anticipada de cuiadados o toma de decisiones anticipada, que sera desarrollada en
detalle posteriormente.

5. Destreza en el manejo interdisciplinar de sintomatologia fisica y psicosocial.

6. Llegado el momento, siguiendo los criterios que serdn expuestos a continuacion,
derivacion del paciente a cuidados paliativos especializados.

Criterios de derivacion

Se han revisado de diferentes escalas y herramientas que ponderan el prondstico y las
necesidades del paciente, tanto a nivel fisico como psicologico y social.

La aplicacion en la practica clinica diaria de estas escalas podria resultar poco agil, por tanto
también se han revisado propuestas de aplicacion de “triggers” de derivacion mas sencillos,
como por ejemplo el cambio de linea QT o el ingreso no programado de un paciente
oncoldgico.
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En cualquier caso, es necesario que los equipos de oncologia y los médicos generalistas cuenten
con formacion y capacidad de detectar el momento en el que un paciente oncologico presenta la
necesidades subsidiarias de un cuidado paliativo especializado, de forma que no queden
necesidades sin ser atendidas.

Cuidados paliativos especializados

Revisar las actividades terapéuticas prestadas por unidades de cuidados paliativos
especializados tempranos es complejo ya que no termina de existir un consenso generalizado
sobre como se deberian prestar estos cuidados, en la mayoria de hospitales de Espafia los
cuidados paliativos se prestan en los momentos finales de vida, de forma hospitalaria o
domiciliaria.

Sin embargo, desde el punto de vista de esta revision, en una atencién temprana estos servicios
podrian combinar la atencion domiciliaria con la atenciéon en consultas, ya que el paciente
acudiria a los equipos manteniendo un estado general que permitiria su desplazamiento.

Dentro de la literatura las funciones principales en las que se centrarian los cuidados paliativos
prestados de manera temprana serian las siguientes:

1. En primer lugar, abordaje sintomatico, tanto de la sintomatologia fisica como de la
sintomatologia psicosocial. Para el manejo de sintomatologia psicosocial se contara con
el apoyo de psiquiatria de enlace, como se explicara a continuacion.

2. En segundo lugar, se deberia acompafar al paciente y a sus familiares en el
afrontamiento de la situacion final de vida, para ello, se propone crear en la consulta
una oportunidad para el paciente de autoevaluar y expresar de forma abierta su
sufrimiento emocional.

3. En tercer lugar, se dedicara tiempo y se contard con estrategias para la planificacion
anticipada de cuidados, siguiendo el planteamiento de LagunAdvance. Este
planteamiento implica conocer al paciente, sus valores y preferencias; tomar decisiones
de forma compartida; y por tltimo, en los momentos finales de vida, aplicar un esfuerzo
terapéutico adaptado a los deseos del paciente.

Colaboracion con psiquiatria de enlace

Los servicios de psiquiatria de enlace cuentan con mas entrenamiento en el manejo de
sintomatologia psiquiatrica, tanto a través de tratamiento psicofarmacologico como en
intervenciones psicoterapéuticas y psicoeducacion.

Una intervencion psicoterapéutica que cuenta con niveles de evidencia elevados y una gran
proyeccion es la “Meaning Centered Psycotherapy” (MCP) o Psicoterapia centrada en el
sentido, desarrollada por el doctor Breitbart a partir de los principios de la logoterapia creada
por Viktor Frankl.
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Esta psicoterapia ayuda a encontrar valor a las experiencias de sufrimiento y busca que el
paciente con cancer avanzado pueda aceptar la vida vivida para asi poder aceptar en paz la
muerte inevitable.

Partiendo de la MCP, se han disefiado dos versiones adaptadas a los pacientes en cuidados
paliativos, la “Meaning Centered Psycotherapy-Palliative Care” (MCP-PC) y la “Meaning
Centered Psycotherapy-Essential Care” (MCP-EC). Ambas cuentas con estudios preliminares
muy prometedores en cuanto a la reduccion de la angustia emocional en pacientes con cancer
avanzado.

Es necesaria la publicacion de nuevos estudios y propuestas sobre qué funciones pueden ser
consideradas parte de la asistencia prestada por parte de los equipos de cuidados paliativos
tempranos. También se debe investigar como estos equipos pueden colaborar con psiquiatria de
enlace y qué intervenciones psicoterapéuticas pueden adaptarse con eficacia en pacientes de
cuidados paliativos.

Finalmente, se hace evidente la necesidad de que los responsables de la gestion sanitaria presten
atencion a los beneficios que apunta la evidencia cientifica sobre los cuidados paliativos
tempranos y que se ponga sobre la mesa su inclusion en la cartera de servicios de los sistemas
de salud.
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7. CONCLUSIONES Y PROPUESTAS

1. Los estudios de evidencia cientifica de los cuidados paliativos sugieren que si estos
cuidados son prestados de forma temprana se maximiza su eficacia con claros
beneficios para el paciente oncoldgico.

2. La prestacion de cuidados paliatives deberia ser una prioridad para los profesionales
de la salud en la asistencia de los pacientes con cancer avanzado.

3. Los cuidados paliativos generales deben ser incluidos en el proceso asistencial de un
paciente oncoldgico desde el momento del diagnostico, para ello, en la consulta
oncoldgica debe existir tiempo y personal con formacion en cuidados paliativos.

4. Criterios de derivacion. Se han encontrado distintas herramientas para identificar el
momento Optimo para la derivacion del paciente oncoldgico a cuidados paliativos
especializados. Este momento debe ser evaluado en base a las necesidades de cada
paciente y a indicadores de pronostico de la enfermedad. Se propone el empleo de
“triggers” de derivacion sencillos, como, por ejemplo: Cambio de linea de tratamiento
quimioterapico o ingreso de paciente oncoldgico no programado.

5. Cuidados paliativos especializados: En primer lugar, deberia realizarse un abordaje
sintomatico, tanto de la sintomatologia fisica como de la sintomatologia psicosocial. En
segundo lugar, se deberia acompaiiar al paciente y a sus familiares en el afrontamiento
de la situacion final de vida, para ello, se propone crear en la consulta una oportunidad
para el paciente de autoevaluar y expresar su sufrimiento emocional. Por ultimo, se
deberia protocolizar el momento adecuado para la planificacion anticipada de cuidados.

6. Cuando sea necesario, se contara con la ayuda de los servicios de psiquiatria de
enlace, mas entrenados en el tratamiento psicofarmacologico (sindrome confusional,
ansiedad, depresion...) y en proporcionar psicoeducacion y apoyo a pacientes y
familiares o cuidadores.

7. Existen diversas intervenciones psicoterapéuticas adaptadas a pacientes con cancer. En
concreto, la Meaning Centered Psycotherapy-Essential Care y la Meaning Centered
Psycotherapy-Palliative Care ofrecen un enfoque potencialmente beneficioso para
ayudar a los pacientes a manejar la angustia asociada con la enfermedad terminal.
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