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cPor qué también cuidados paliativos
a enfermos no oncoldgicos?

Batiz J

Jefe de la Unidad de Cuidados Paliativos. Hospital San Juan de Dios. Santurce (Vizcaya)

Habitualmente los programas de Cuidados
Paliativos estdn centrados en la atencién a los
enfermos afectados por el cdncer, pero recientemen-
te se estd extendiendo esta modalidad de cuidados
a los enfermos afectados por otras enfermedades
terminales no oncolégicas.

Las Unidades de Cuidados Paliativos, desde su
creacién, han dirigido su atencién a enfermos de
cdncer debido a su niUmero y al gran impacto que
esta enfermedad provocaba en la sociedad. En la
actualidad, la mayoria de las Unidades han madu-
rado lo suficiente como para ir ampliando el
campo de sus cuidados a enfermos no curables de
todas las patologias. Pero ain la cobertura de
atencién a enfermos no oncolégicos es muy baja y,
sin embargo, la necesidad de control del sufri-
miento en estos enfermos es muy alta, por lo que
creemos que es necesario promover que también
estos enfermos no oncoldgicos sean incluidos en
los programas de Cuidados Paliativos. La realidad
es que los enfermos no oncoldgicos que, por unas u
ofras causas se encuentran en situacién de enfermedad
terminal, no son tratados mds que excepcionalmente
en las Unidades de Cuidados Paliativos y se observa
un alto porcentaje de enfermos con patologia no
oncolégica que tienen una fase terminal muy dificil
que se podria aliviar con la aplicacién de los
Cuidados Paliativos.

Tal vez sea conveniente que releamos la defini-
cién mds reciente de los Cuidados Paliativos de la
Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SEC-
PAL), actualizada en 2002, para poder dar res-
puesta a la pregunta que se plantea en el titulo de
esta carta:

"Los Cuidados Paliativos consisten en la atencién
integral, individualizada y continuada de personas y sus
familias con una enfermedad avanzada, progresiva o
terminal, que tiene sintomas multiples, multifactoria-
les y cambiantes, con alto impacto emocional,
social y espiritual, y alta necesidad y demanda de
atencién. Estas necesidades deben ser atendidas
de manera competente, con los objetivos de mejora
del confort y la calidad de la vida, definida por
enfermos y familias, y de acuerdo con sus valores,
preferencias y creencias".

Una vez leida, tal vez podamos comprender que
los Cuidados Paliativos no son excluyentes vy,
menos, especificos de enfermos oncolégicos. Esa
es la conclusién a la que yo he llegado.

En nuestra Unidad, de la totalidad de enfermos
que cuidamos, el 71% son enfermos no oncolégi-
cos: ictus, demencias, comas, politraumatismos
graves, enfermedad de Parkinson, esclerosis lateral
amiotréfica (ELA), enfermos con mltiples escaras,
insuficiencia avanzada de un solo 6rgano (hepdticos,
renales, respiratorios, cardiacos), enfermos de
SIDA en fase terminal... Y cuando hacemos balance
de nuestra actividad tenemos la sensacién de
haber satisfecho el derecho bésico de todos los
enfermos a recibir unos cuidados paliativos ade-
cuados, cuando la curacién de su enfermedad, sea
cual sea, no es posible.

Por todo ello creemos que la patologia no onco-
Cuidados
Paliativos se puede agrupar en los siguientes apar-

l6gica que se beneficia de estos
tados:

- Insuficiencia orgdnica avanzada de un solo
6rgano: cardiaca, respiratoria, hepdtica y renal.
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- Enfermedades degenerativas del sistema ner-
vioso central: demencias tipo Alzheimer, enferme-
dad de Parkinson, VIH, ictus no rehabilitables,
comas, ELA.

- Poli-ulcerados con inmovilismo irreversible.

Las enfermedades no oncoldgicas se diferencian
de las oncolégicas sobre todo en su largo proceso de
deterioro funcional y de dependencia de cuidados,
en definitiva de cronicidad, con una mayor necesi-
dad a largo plazo de cuidados sociales tanto
comunitarios (ayuda a domicilio...) como institucio-
nales (residencias, centros de dia...), que exigen un
esfuerzo continuado y al limite muchas veces de
sus posibilidades, y que suele descompensarse pre-
cisamente en los estadios finales de la enfermedad,
con lo que aparece con mucha frecuencia una gran
sobrecarga del cuidador principal con trastornos
emocionales y sentimientos ambivalentes de culpa
y de abandono de su familiar al que lleva cuidando
largo tiempo.

No cabe la menor duda de que incluir estos
grupos de enfermos en beneficiarios de los
Cuidados Paliativos requerird que modifiquemos
algunos conceptos en relacién con los enfermos
oncolbgicos como pueden ser:

- Los enfermos no oncoldgicos tienden a vivir
més de 6 meses que se han fijado como uno de los
criterios de terminalidad que se aceptan en
Cuidados Paliativos, pero su pronéstico es mdés
dificil de establecer dado que sus exacerbaciones,
que al principio son consideradas como tratables o
curables, no siempre responden al tratamiento y
pueden fallecer en ese intervalo.

- Hay que tener en cuenta que las etapas fina-
les de las enfermedades no oncolégicas suelen ser
asumidas por otras especialidades (cardiologia,
gastroenterologia, nefrologia, medicina interna,
neurologia...). Por ello habria que considerar que
todos los colectivos sanitarios debieran estar sufi-
cientemente formados en Cuidados Paliativos para
que estos enfermos también se beneficien de una
Medicina que procurard un final confortable de la
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vida que les quede y un apoyo emocional y espiri-
tual a ellos y a sus familias.

La National Hospice Organization (NHO), en su
segunda edicién (1996), determiné una guia para
el posible ingreso en las Unidades de Cuidados
paliativos u Hospitales de enfermos afectados por
insuficiencia cardiaca avanzada, insuficiencia pul-
monar avanzada, demencia avanzada tipo
Alzheimer, fase terminal del enfermo de SIDA,
insuficiencia hepdtica avanzada, insuficiencia renal
avanzada, ictus, comas, ELA... Esta guia intenta
definir las caracteristicas de la enfermedad en sus
estadios finales y las circunstancias que justificari-
an el inicio de tratamientos especificos de confort.

¢Cudndo podemos decir que nos encontramos
ante una situacién de enfermedad terminal? Se
entiende por situacién de enfermedad terminal la
circunstancia en la que una o varias enfermedades
no curables, bien porque no han respondido al tra-
tamiento o bien porque no existen tratamientos
curativos para ellas, amenazan la vida del enfermo
en un plazo de meses (alrededor de seis meses es
la cifras mds aceptada); producen sinfomas cam-
biantes que afectan gravemente la capacidad fun-
cional, el estado mental y emocional del enfermo,
y estos sintomas producen un gran impacto en la
familia y/o allegados al enfermo.

Este concepto de situacién de enfermedad ter-
minal puede aplicarse con toda propiedad a un
gran nimero de enfermos que no padecen cdncer.
Por ello es muy importante definir adecuadamente
la situacién de terminalidad de cualquier enferme-
dad para conseguir que se proporcione a estos
enfermos cuidados paliativos a tiempo. Pero somos
conscientes de que cada enfermedad tiene unas
caracteristicas propias que es conveniente tener en
cuenta.

También este grupo de enfermos no oncoldgicos
exige que los sanitarios sepamos cudndo no debe-
mos empefnarnos en tratamientos curativos que van
a ser inUtiles y ademds molestos para ellos y asi
aplicar unos tratamientos paliativos que les alivien



sus molestias hasta su final, sin encarnizarnos con
ellos y sin abandonarles. Es entonces cuando los
Cuidados Paliativos serian mdés provechosos para
tantos y tantos enfermos que podrian finalizar sus
vidas de una manera mds humanizada y evitar
seguir insistiendo en curar lo incurable a expensas
de un sufrimiento afadido para ellos. Pero también
debemos tener en cuenta no equivocarnos etique-
tando a un enfermo de incurable cuando adn no lo
es.

En Medicina Paliativa es necesario que demos
un paso més ya que la terminalidad no es sinéni-
mo de céncer, por lo que el tratamiento paliativo
puede ser beneficioso para cualquier enfermedad
en fase terminal y se puede afirmar: Cuidados
Paliativos para todos, también para los enfermos
no oncolégicos.
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