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EDITORIAL

El reto de los cuidados al final de la vida: propuestas
desde la Guia de Practica Clinica sobre atenciéon
paliativa al adulto en situacion de ultimos dias del

Sistema Nacional de Salud

The challenge of end-of-life care: Proposals from the Clinical Practice
Guideline on palliative care for adults in the last days of life of the Spanish

National Health System

Los ultimos dias de la vida son uno de los acontecimientos
mas dificiles de afrontar y con mayor impacto, en los que
aparecen situaciones de una gran intensidad fisica, emocio-
nal y espiritual, tanto en la persona enferma como en su
familia. La atencion sanitaria y los cuidados en estos momen-
tos tienen grandes singularidades; para la practica totalidad
de las personas morir es un proceso complejo, quizas ahora
mas que nunca, porque los limites de la vida se han vuelto
imprecisos y susceptibles de ser alterados. Por otra parte,
es una realidad que los procesos de toma de decisiones son,
en este contexto, muy complejos y dificiles’.

Existe una demanda generalizada en la sociedad de que
la atencion al final de la vida se centre en las necesida-
des de la persona, que sea de calidad y que permita una
muerte conforme a sus valores. Estas necesidades deben
tener respuesta, reconociendo la naturalidad y atendiendo
a la dimension biopsicosocial de este proceso?.

Algunas de las peculiaridades que influyen en esta aten-
cion son que la persona en situacion de Gltimos dias tiene
unas necesidades especificas y una especial vulnerabilidad,
una sintomatologia cambiante, con una aparicion frecuente
de complicaciones que provoca situaciones de urgencia en
las que hay que tomar decisiones con rapidez, y un mayor
nivel de incertidumbre que requiere de una formacion, sen-
sibilidad y flexibilidad por parte de los profesionales.

Es obvio que la atencion paliativa forma parte de la esen-
cia de la Atencion Primaria. De manera inequivoca nuestra
especialidad, como ninguna otra, incluye dentro de sus senas
de identidad la longitudinalidad y la transversalidad®.

El desarrollo en las Ultimas décadas de unidades y disposi-
tivos especificos de cuidados paliativos ha mejorado en gran
medida la calidad de la atencion al final de la vida, pero
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hay que tener en cuenta que este cambio de paradigma y
organizativo, la llegada de profesionales hospitalarios a la
cabecera del enfermo, podria tener consecuencias colate-
rales en nuestro ambito asistencial.

Los profesionales de las unidades de paliativos tienen una
mayor formacion en este campo, acceso a materiales especi-
ficos y mas tiempo para dedicar a cada paciente y su familia.
Ademas, las familias que han recibido esta atencion generan
un estado de opinidn entre sus allegados y asi, poco a poco,
cunde entre los ciudadanos la idea de que estos problemas
no los atiende el médico de cabecera sino «profesionales
expertos». Esta situacion podria producir que la atencion del
nacimiento a la muerte pueda sufrir una interrupcion dificil
de justificar y el seguimiento posterior del duelo también
quede truncado. En consecuencia, los médicos de familia
realizariamos esta atencion mas esporadicamente, incre-
mentandose la falta de destreza, inseguridad y desapego
con el manejo clinico de la situacion de ultimos dias”.

Por todo ello es necesario incidir en la complementarie-
dad y colaboracion entre dispositivos asistenciales, y seguir
avanzando en un adecuado «engranaje» del sistema, que
ponga en valor el importante papel que cumple la Aten-
cién Primaria en la atencion al final de la vida. La Guia de
Practica Clinica (GPC) sobre atencion paliativa en la situa-
cion de Gltimos dias se ha elaborado con esta perspectiva y
con la intencién de ofrecer recomendaciones basadas en la
mejor evidencia cientifica disponible que puedan ser de uti-
lidad para los profesionales del Sistema Nacional de Salud,
independientemente del nivel asistencial o estructura orga-
nizativa especifica. En este sentido, la GPC pretende cumplir
con los objetivos de mejorar la calidad asistencial y dismi-
nuir la variabilidad de la practica clinica.
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La elaboracion de esta GPC presenta, desde el punto
de vista metodologico, una serie de novedades que es
preciso sefalar. Una de ellas es que, para la realizacién
de recomendaciones, utiliza el sistema GRADE (Grading of
Recommendations, Assessment, Development and Evalua-
tion). Entre sus fortalezas esta el hecho de que, ademas
de la calidad global de la evidencia, también se tienen en
cuenta otros criterios relevantes, como los valores y prefe-
rencias del paciente, el uso de recursos y costes, la equidad,
la aceptabilidad o la viabilidad de implementar las reco-
mendaciones. Miltiples instituciones internacionales se han
adherido o utilizan GRADE® y en nuestro entorno el Pro-
grama de guias del Sistema Nacional de Salud, coordinado
por GuiaSalud, también lo ha introducido.

Para la elaboracion de esta GPC se constituyd un grupo
de trabajo interdisciplinar de 16 expertos, formado por
representantes de todas las profesiones implicadas en la
atencion al final de la vida y también incluy6 a familiares de
pacientes. Ademas, participaron 9 colaboradores expertos
de ambito nacional e internacional y un panel de 22 reviso-
res propuestos por 14 Sociedades Cientificas y asociaciones
de pacientes. Por ultimo, la guia fue sometida a un pro-
ceso de exposicion publica en el que se registraron otras 7
entidades.

En cuanto al contenido, la guia recoge 5 areas clinicas
adaptadas de la GPC del NICE de 2015° y un area elaborada
de novo sobre la sedacion paliativa. Es importante poner
en valor que la informacion que aporta este proyecto no es
exclusivamente para los profesionales, sino que también se
elaboraron materiales para pacientes y sus familias’.

El grupo de trabajo es consciente de que puede no
ser facil identificar cuando un paciente con enfermedad
cronica avanzada e irreversible se halla en situacion de
Ultimos dias, de ahi que haya considerado basico un capi-
tulo en el que se emiten una serie de recomendaciones
para ayudar a los profesionales a manejar esta incertidum-
bre.

La comunicacion juega un papel fundamental en la aten-
cion del final de vida y suele ser, junto con la participacion en
la toma de decisiones, uno de los aspectos mas valorados por
los pacientes y sus familias. La GPC considera que es primor-
dial tener en cuenta los valores de las personas implicadas,
favorecer la autonomia y llevar a cabo anticipadamente una
planificacion de las decisiones.

La disminucion o el cese de la ingesta en los Ultimos dias
de vida también provoca un importante impacto emocional
en el paciente y su familia. Es un reto para el profesional
transmitir que estos pacientes «no se mueren de sed o de
hambre» sino que es el desenlace de la propia enfermedad.
Por ello, el grupo ha considerado de gran relevancia dedicar
un capitulo exclusivamente a la hidratacion.

En el manejo de los sintomas, es preciso destacar que
el sufrimiento puede tener su origen en cualquiera de las
dimensiones de la persona, por lo que es necesario realizar
una impecable valoracion multidimensional que incluya las
dimensiones fisica, psicoldgica, social y espiritual, con un
abordaje holistico de la persona enferma. El grupo también
ha estimado que es imprescindible abordar todo lo rela-
cionado con la sedacion paliativa de tal manera que este
documento pueda servir de ayuda, incluso in situ, en el
domicilio del paciente ante cualquier duda que se presente
al respecto.

Ademas, la GPC se acompanha de material comple-
mentario entre el que se incluyen diversas escalas, el
procedimiento de uso de la via subcutanea, aspectos ético-
legales, intervenciones no farmacolégicas y un vademécum.

Queda trabajo para el futuro. Esta previsto trasladar esta
guia a un formato en capas para facilitar su consulta, asi
como una actualizacion continuada de su evidencia cienti-
fica, pero el gran reto es, sin duda, la difusion, diseminacion
e implementacion. En este sentido, estamos satisfechos ya
que en poco mas de 2 meses se han contabilizado mas de
7000 descargas®. Sin embargo, somos conscientes de que
serian necesarias acciones dirigidas por el propio sistema
sanitario para conseguir una implementacion planificada de
la guia que pueda producir cambios sustanciales en la cali-
dad de la asistencia.

Para finalizar, concluir que con toda ilusion ponemos a
disposicion de los profesionales sanitarios y la ciudadania
esta GPC’, con el deseo de que sea de utilidad y que contri-
buya a que, llegado el momento, todo el mundo pueda tener
una buena muerte.
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