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PALABRAS CLAVE Resumen

Enfermedad de Introduccion: Uno de los retos actuales en la enfermedad de Parkinson (EP) y otros trastornos
Parkinson; del movimiento (TM) consiste en como y cuando aplicar la atencion paliativa. Conocedores de
Trastornos del la escasa formacion e implementacion de este tipo de abordajes planteamos unas recomenda-
movimiento; ciones consensuadas de los cuidados paliativos (CP) con el fin de mejorar la calidad de vida de
Paliativo; los pacientes y su entorno.

Tratamiento; Material y métodos: Tras una primera fase de analisis de necesidades mediante encuesta lle-
Recomendaciones vada a cabo a neurélogos espanoles y revision de la literatura, describimos recomendaciones

de actuacion estructuradas en: modelos de atencion paliativa, seleccion de poblacion diana,
cuando, donde y como implementar los CP.

Resultados: Se revisan modelos de atencion neuropaliativa, abogando por el papel del neuro-
logo como figura impulsora. Se describen los integrantes basicos del equipo multidisciplinar, y
los principales marcadores clinicos y herramientas que ayudan al clinico a decidir qué pacientes
tienen mayores necesidades paliativas; se define emisor y receptor, y se detalla en qué momento
evolutivo y como proceder al enviar al paciente a cuidados paliativos. Se aporta esquema de
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pasos que seguir en cualquier protocolo de los CP, sean basicos o especializados, enfatizando
el encuadre en la planificacion compartida de los cuidados y el abordaje integral del paciente
y su entorno.

Conclusiones: Seria deseable integrar los CP en el manejo de la EP y otros TM, y validar mode-
los de atencion neuropaliativa en nuestro entorno, analizando su utilidad mediante el uso de
indicadores, con el fin de mejorar la asistencia y la calidad de vida de nuestros pacientes.

© 2024 Sociedad Espanola de Neurologia. Publicado por Elsevier Espafna, S.L.U. Este es un
articulo Open Access bajo la CC BY-NC-ND licencia (http://creativecommons.org/licencias/by-
nc-nd/4.0/).
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Palliative care in Parkinson’s disease and other movement disorders.
Recommendations and protocol of a multidisciplinary group of experts

Abstract

Introduction: One of the current challenges in Parkinson’s disease (PD) and other movement
disorders (MD) is how and when to apply palliative care. Aware of the scarce training and
implementation of this type of approach, we propose some consensual recommendations for
palliative care (PC) in order to improve the quality of life of patients and their environment.
Material and methods: After a first phase of needs analysis through a survey carried out on
Spanish neurologists and a review of the literature, we describe recommendations for action
structured in: palliative care models, selection of the target population, when, where and how
to implement the PC.

Results: Models of neuropalliative care are reviewed, advocating for the role of the neurologist
as a driving force. The members of the multidisciplinary team are described, as well as the main
clinical markers and tools that help the clinician to decide which patients have greater palliative
needs; sender and receiver are defined and it is detailed in what evolutionary moment and how
to proceed when sending the patient to palliative care. A scheme of steps to follow in any PC
protocol, whether basic or specialized, is provided, emphasizing the framework in the shared
planning of care and the comprehensive approach.

Conclusions: It would be desirable to integrate the PC in the management of PD and other MD
and to validate models of neuropalliative care in our environment, analyzing their usefulness
through the use of indicators, in order to improve the care and quality of life of our patients.
© 2024 Sociedad Espanola de Neurologia. Published by Elsevier Espafa, S.L.U. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

en TM del territorio espafol*, que ha evidenciado la ausen-
cia de protocolos especificos de los CP para TM, asi como la
escasez de enfermeria especializada. Ademas, deja patente
el déficit formativo en los CP, pues casi todos los neurélogos
afirmaron carecer de formacion suficiente en este campo,
y todos sin excepcion, apuntaron como necesidad priori-
taria el implementar protocolos de los CP en este tipo de
enfermedades.

Introduccion

La enfermedad de Parkinson (EP), los parkinsonismos ati-
picos (PA), la enfermedad de Huntington (EH) y otros
trastornos del movimiento (TM) son enfermedades cronicas,
frecuentemente asociadas a condiciones como la depen-
dencia, la fragilidad y la multimorbilidad. La atencion de
calidad de estos pacientes requiere conocer los aspectos

clinicos, éticos y organizativos que puedan responder con
mayor efectividad a sus necesidades, particularmente en las
fases finales de su enfermedad. Uno de los retos actuales
mas relevantes consiste en como y en qué momento inser-
tar la mirada o vision paliativa en estos pacientes, que ha
demostrado mejorar la calidad de vida de los pacientes con
la EP y el alivio de la carga del cuidador' 2.

Uno de los objetivos estratégicos del Sistema Nacional
de Salud es la mejora de la atencion a los cuidados paliati-
vos (CP) en Espafa’. Sin embargo, los avances en atencion
paliativa en enfermedades neurodegenerativas estan siendo
mas lentos de lo deseable. Muestra de esto son los resultados
arrojados por la reciente encuesta llevada a cabo a expertos

La importancia de mejorar los CP en las enfermedades
neurodegenerativas se acrecenta mas si cabe tras la reciente
aprobacion en nuestro pais de la «Ley Organica sobre la
Regulacion de la Eutanasia» (LORE)>. Conocedores de la
escasa implementacion de los CP en nuestro medio, y de que
su potenciacion es clave en la asistencia de los pacientes con
enfermedades avanzadas y terminales, el Comité Ad-Hoc de
Humanizacion del Final de la Vida de la Sociedad Espaiola de
Neurologia (SEN) ha publicado recientemente su informe de
posicionamiento sobre la LORE®, en el que hace una pro-
puesta de los recursos y necesidades para una asistencia
humanizada del final de la vida de los pacientes neurolo6-
gicos, estructurada en 5 lineas de accion: 1) Visibilidad; 2)
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Formacion; 3) Organizacion de la asistencia neuropaliativa;
4) Coordinacion e integracion de los recursos paliativos ya
existentes, y 5) Creacion de conocimiento.

Proponemos en este documento una hoja de ruta de los
CP con el objetivo de incentivar y ayudar al clinico a imple-
mentar los CP en los pacientes con TM en su lugar de trabajo.
El fin Gltimo sera mejorar la asistencia y la calidad de vida
de los pacientes con TM y su entorno.

Métodos

La elaboracion de este documento parte de una primera
fase en que se constituyd un grupo de trabajo integrado por
especialistas en neurologia, enfermeria especializada en TM
y medicina paliativa, con el objetivo de analizar la situa-
cion de los CP en los pacientes con TM en Espaia y plantear
mejoras. Para esto llevamos a cabo una revision de la lite-
ratura y una encuesta dirigida a neurologos que atienden a
los pacientes con TM sobre la atencion y la aplicacion de los
CP, publicada en diciembre del 2021%. En esta segunda fase,
de acuerdo al cronograma establecido, ampliamos la revi-
sion bibliografica en Pubmed junto con la revision de guias
de practica clinica y publicaciones de las sociedades cienti-
ficas mas relevantes. En este documento desarrollamos los
puntos principales que deberian constar en todo modelo de
atencion paliativa aplicado a los pacientes con TM, para dar
respuesta a las deficiencias objetivadas tras la encuesta vy,
en definitiva, mejorar la asistencia y la calidad de vida de
los pacientes y su entorno.

El abordaje paliativo de la enfermedad neurodegenera-
tiva partiendo de la revision de conceptos basicos hasta
abarcar toda su complejidad excede del proposito y tamano
de este manuscrito. Céntrandonos en aspectos practicos,
hemos desarrollado el siguiente hilo: en primer lugar,
conocer coOmo organizarse, sobre quiénes recae la respon-
sabilidad de su puesta en marcha, seguidamente como
identificar a los pacientes que mas se beneficien, y definidos
emisor y receptor, detallar como proceder. Se resume en 5
pasos: 1) Modelos de atencion paliativa en TM; 2) Poblacion
diana; 3) Cuando; 4) Dénde, y 5) Como implementar los CP.
En la tabla 1 se revisan los conceptos basicos fundamentales
para entender el abordaje paliativo.

Desarrollo

Recomendaciones para protocolo de atencion
paliativa en la enfermedad de Parkinson y otros
trastornos del movimiento

Modelos de atencién paliativa en los trastornos del
movimiento

Existen al menos 3 modelos descritos para implementar los
CP en la EP/TM’, cada uno de ellos con sus ventajas e
inconvenientes. El primero de ellos esta basado en los espe-
cialistas de los CP, sea en consulta o como integrantes de un
equipo multidisciplinar. El segundo modelo se centra fun-
damentalmente en neurdlogos que implementan los CP en
el marco de su propia practica clinica; y el tercer modelo,

emergente y aln no disponible en nuestro entorno, se basa
en especialistas en cuidados neuropaliativos con experien-
cia y capacitacion tanto en neurologia como en los CP. Estos
2 ultimos modelos pivotan sobre la figura del especialista
en neurologia, lo cual supone un beneficio afadido, pues
tiene amplio conocimiento de la enfermedad, la relacion
médico/paciente ya esta establecida, y en definitiva, puede
predecir mejor el prondstico e identificar precozmente cam-
bios en los sintomas o evolucion del paciente’. Sea quien
fuere el encargado de iniciar o ejecutar los CP, se enfatiza la
importancia del abordaje multidisciplinar que incluye otras
especialidades médicas, sanitarias y de enfermeria, claves
para el adecuado engranaje y el funcionamiento del sistema.
En nuestro medio, dadas las caracteristicas organizativas y
siendo el neurdlogo el profesional que acompana al paciente
a lo largo de toda su enfermedad, abogamos por aplicar el
modelo focalizado en la figura del neurélogo como impulsor
y coordinador de los CP.

¢A quiénes van dirigidos los cuidados paliativos?
Poblacion diana

La poblacion diana son tanto los pacientes con EP como
aquellos con otros TM; especialmente PA y EH. Se trata de
enfermos en general complejos y con diferentes necesidades
de atencion, entre ellas la de integrar los esfuerzos palia-
tivos con los sintomaticos y curativos si los hubiere durante
parte de su enfermedad.

El abordaje paliativo en estos pacientes puede aportar
multiples beneficios. Debe basarse de forma prioritaria en
las necesidades de caracter multidimensional del paciente
y la familia, mas que en un plazo concreto de superviven-
cia esperada, como sucede por ejemplo en pacientes con
cancer. Conocer el prondstico del paciente es fundamental
para plantear la toma de decisiones y, sin embargo, es una de
las mayores dificultades a las que se enfrenta el profesional
en estas enfermedades. El modelo centrado en el pronos-
tico que emplea entre otras la pregunta «;me sorprenderia
que mi paciente falleciese antes de un ano?» es amplia-
mente utilizado por médicos paliativistas y podria usarse de
forma complementaria a la valoracion de necesidades no
cubiertas, especialmente si se decide centrar la atencion
paliativa en fases mas terminales. En esta linea, el instru-
mento necesidades paliativas (NECPAL)? es una herramienta
frecuentemente empleada para evaluar y realizar cribado de
necesidades paliativas en enfermedad cronica, incluyendo
las enfermedades neurodegenerativas. Ahade a la pregunta
sorpresa mencionada otras 3 dimensiones de respuesta dico-
tomica (si/no): 1) Eleccion o demanda de los CP; 2) Presencia
o ausencia de indicadores generales de severidad, y 3) Pre-
sencia o ausencia de indicadores especificos. Se considera
NECPAL positivo, es decir, con necesidad de atencion palia-
tiva, a aquel paciente que cumple con la pregunta sorpresa
y un item extra positivo.

Aunque no hay herramientas especificas para determinar
de forma individual el pronostico del paciente con EP/TM,
mas cuando concurren edad avanzada y diversas comorbi-
lidades, si conocemos distintos marcadores especificos de
enfermedad avanzada y mortalidad’ como son: presencia de
demenciay alucinaciones, mayor edad, mayor duracion de la
enfermedad, estadio Hoehn y Yahr mas avanzado, pérdida
de peso, dependencia medida mediante la escala Schawb

719



M. Alvarez Salco, |. Legarda Ramirez, S. Marti Martinez et al.

Tabla 1  Conceptos basicos en cuidados paliativos

Cuidados paliativos (CP): enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y las familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades que amenazan la vida, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento,
por medio de la identificacion temprana y la evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,

psicosociales y espirituales.

Planificacién anticipada o compartida de la asistencia sanitaria (PAAS): proceso deliberativo, relacional y estructurado,
que facilita la reflexion y la comprension de la vivencia de la enfermedad y el cuidado entre las personas implicadas,
centrado en la persona que afronta una trayectoria de enfermedad, para identificar y expresar sus preferencias y
expectativas de atencion. Incluye los siguientes pasos: preparacion, propuesta, dialogo, validacion, registro (en
historia clinica) y reevaluacion. También puede llamarse planificacion de cuidados.

Documento de voluntades anticipadas (DVA) o testamento vital: documento dirigido al médico responsable, en el que
una persona mayor de edad, con capacidad suficiente y de manera libre, expresa las instrucciones a tener en cuenta
cuando se encuentre en una situacion en la que las circunstancias que concurran no le permitan expresar su
voluntad, siempre conforme al ordenamiento juridico. Pueden completarse ante notario o testigos, en los mismos

hospitales o centros de salud.

Enfermeria gestora de casos, de enlace o de prdctica avanzada: figura que facilita al paciente todos los servicios
sanitarios y sociosanitarios que deben cubrir sus necesidades. Evita duplicidades y mejora la calidad y efectividad de
los resultados clinicos. Sus funciones concretas varian segin el modelo y las necesidades de cada centro o sistema,
siendo en cualquier caso pieza clave en la atencion a personas con enfermedades cronicas, con elevado nivel de

demanda de cuidados complejos y uso de recursos.

and England o el indice de Barthel (validado en EP para su
medicion en situacion de ON y OFF'?), frecuentes infeccio-
nes (neumonias principalmente) u hospitalizaciones, ulceras
de decubito, malnutricion y deterioro funcional. Este puede
medirse con escalas como la Palliative Performance Scale
(PPS)"", instrumento disefado inicialmente para oncologia,
que permite medir el declinar progresivo de los pacientes
paliativos, al detectar de forma adecuada la transicion hacia
la muerte, graduando la condicion general del paciente en
11 categorias descendentes desde 100% (normalidad) hasta
0% (muerte).

Los pacientes con EH comparten en general estos marca-
dores de mortalidad- En este caso hay que anadir el suicidio
como causa del fallecimiento en un 6,6% de los casos'?,
debiendo por tanto estar alerta ante tentativas suicidas o
trastornos marcados del animo.

Durante los ultimos afos ha habido un creciente nimero
de estudios dirigidos a identificar aquellos factores que supo-
nen mayor carga para el paciente con EP y sus familias'>. Los
sintomas no motores tienen un gran peso en este sentido,
destacando la depresion, la psicosis y el dolor no controlado,
determinantes en el empeoramiento de la calidad de vida
del paciente'®. La falta de apoyo en el dia a dia, el vivir solo,
la falta de integracion social y las dificultades econdmicas
son aspectos también importantes a que hay que considerar
por la preocupacién que generan en los pacientes avanzados
con EP'>,

Debido en parte a su avanzada edad, la pluripatolo-
gia es comin en la EP y otros TM, lo que aumenta el
riesgo de mortalidad y las necesidades. El indice PROFUND®
es el instrumento mas destacable para valorar el pro-
nostico en pacientes pluripatolégicos, y resulta de ayuda
para seleccionar pacientes con mayores necesidades palia-
tivas. Estratifica la mortalidad a 12 meses en 4 grupos:
baja, media, alta y muy alta, segln la edad del paciente,

caracteristicas clinicas, parametros analiticos y variables
funcionales/sociofamiliares.

Junto con los marcadores clinicos, en los ultimos afos
se han adaptado y validado diversas herramientas previa-
mente utilizadas para pacientes con cancer que nos ayudan
a determinar de manera mas objetiva qué pacientes podrian
requerir los CP. Algunas herramientas no solo identifican
y cuantifican necesidades, sino que nos permiten valorar
cambios en respuesta a intervenciones. Conviene conocer
algunas de sus limitaciones; aunque se han validado en
personas con EP, no se ha hecho en poblacion espafola
y, a veces, pueden sobrecargar la consulta, lo que hace
su implementacion complicada en la practica habitual. Las
herramientas mas apropiadas en cada caso dependeran de
varios factores: el lugar donde se vayan a aplicar los CP, las
caracteristicas del paciente y su entorno, el momento evo-
lutivo de su enfermedad, la configuracion y la organizacion
del servicio, los recursos tanto materiales como personales
y el tiempo disponible'’.

En las tablas 2 y 3 sintetizamos, respectivamente, los
principales aspectos clinicos y herramientas que nos pue-
den ayudar a identificar a los pacientes con TM candidatos a
los CP'®23, Compete a cada clinico y/o centro decidir cuan-
tos items y qué herramientas le son mas adecuadas para
seleccionar su poblacion diana, seglin el momento evolutivo
en que decida aplicar los CP, sus recursos y tiempo dispo-
nible. Asi, si cuenta con pocos recursos tal vez sea mas
operativo centrarse en los pacientes con mas necesidades
y, por tanto, con varios marcadores (tabla 2), mientras que
si se desea implementar a los CP a un rango mas amplio
seria suficiente con que cumpliesen un Unico marcador y/o
instrumento NECPAL positivo.

Al evaluar la necesidad de los CP, conviene siempre
valorar la carga que supone la enfermedad para el cuida-
dor. Una de las escalas mas empleadas es la Zarit Burden
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Tabla 2 Principales marcadores clinicos para implementar
los CP en los TM

Dependencia (indice de Barthel <35)

Deterioro funcional

Caidas de repeticion

Disfagia persistente

Pérdida de peso marcada y/o necesidad de nutricion por
PEG

Ulceras por declbito

Infecciones o ingresos de repeticion en el Gltimo ano
Dolor no controlado

Demencia

Confusion

Depresion y/o alteraciones conductuales no controladas
Aislamiento social y/o claudicacion familiar

CP: cuidados paliativos; PEG: gastrostomia endoscopica percu-
tanea; TM: trastornos del movimiento.

Interview (ZBIl), que ha sido validada para la EP y para la
que se ha establecido un umbral a partir del cual la carga es
significativa?’.

¢:Cuando?

Tradicionalmente el modelo de atencion paliativa se pre-
sentaba como dicotomico, con opciones excluyentes de
tratamiento curativo o sintomatico en fases iniciales y de
cuidados de bienestar solo cuando las medidas anteriores no
eran efectivas, llevando incluso al paciente a tener que ele-
gir entre esta disyuntiva. Este concepto ha evolucionado y
se asume un nuevo modelo de «cuidados simultaneos» foca-
lizado en mejorar la calidad de vida desde fases iniciales
de la enfermedad y no solo en estadios finales?*, abarcando
ademas de las cuestiones estrictamente médicas, las nece-
sidades emocionales y/o espirituales no cubiertas, tanto del
paciente como de su cuidador y entorno.

Existe poca evidencia sobre cual es el mejor momento
para iniciar formalmente los CP en los pacientes con EP
y otros TM. Ademas de las diferencias organizativas entre
paises o regiones, la complejidad y la heterogeneidad de
estas enfermedades podrian explicar las dificultades para
consensuar el abordaje paliativo. Dicho esto, si disponemos
de instrumentos que nos ayudan a identificar precozmente a
los pacientes con mayores necesidades, como se ha tratado
en el apartado anterior, y se trata de organizarse, defi-
nir nuestra poblacion diana y crear la estructura necesaria

Tabla 3 Herramientas para evaluar necesidad de los CP en la EP y otros TM

Herramienta  Validada en Completada por Caracteristicas

POS-S- EPy PA Paciente + cuidador Evalla 20 items (dificultad para mover piernas y

pD!9:20 brazos, fatiga, sialorrea, somnolencia diurna,
HY 3-5 nauseas, dolor, dificultad para comunicarse,
calambres, estrenimiento, insomnio, ansiedad y
depresion, urgencia e incontinencia urinaria,
disfagia y disnea).

ESAS-PD?! EP Paciente % cuidador EvalGia14 items: 10 generales, 4 especificos EP

Estadio no definido (estreiiimiento, disfagia, rigidez y confusion).
Util para medir la respuesta a las intervenciones.
PACA'® EP Paciente Diez sintomas motores y no motores percibidos
como problemas de mayor impacto en la calidad
HY 1-5 de vida (destacan: inmovilidad, dolor, insomnio,
trastornos urinarios, somnolencia y ansiedad).
Corta y facil de administrar.
NAT:PD?? EP Clinico/profesional Evalta 3 dominios que abarcan las necesidades
fisicas, existenciales, psicologicas y espirituales,
HY 1-5 financieras e interpersonales, e informa del grado
de preocupacion que genera cada dominio.
La mas integral.

NECPAL® Enfermedades cronicas Clinico/profesional Como indicadores especificos de severidad en EP
avanzadas, incluyendo EP y se consideran positivos 2 de: deterioro progresivo
demencias.j fisico y/o cognitivo a pesar de tratamiento

optimo; sintomas complejos y dificiles de
controlar; problemas en el habla/aumento de
dificultad para comunicarse; disfagia progresiva;
neumonia por aspiracion recurrente, disnea o
insuficiencia respiratoria.

Zarit?? Cuidador Cuidador Consta de 22 items autoadministrables; cada uno

se puntla segln su frecuencia entre 0 y 4 (rango:
0-88 puntos). A mayor puntuacion, mayor
sobrecarga.

ESAS-PD: Edmonton Symptom Assessment System; NAT-PD: Needs Assessment Tool Progressive Disease; PACA: Palliative Care Assesments;

POS-S-PD: Palliative Outcome Scale For Symptoms in PD.
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en base a las caracteristicas de cada centro. En este sen-
tido, debido a su menor esperanza de vida y a la aparicion
mas temprana y previsible de complicaciones, los pacientes
con PA (atrofia multisistema, paralisis supranuclear progre-
siva y degeneracion corticobasal) y tal vez aquellos con
EH, podrian incluirse desde fases tempranas del diagnos-
tico, mientras que en aquellos con EP podria establecerse un
plan mas tardio, basado en la deteccion de los marcadores
0 signos guia descritos.

De forma genérica podemos establecer una serie de pun-
tos clave en el proceso de los CP de estas enfermedades:

Fases iniciales, cercanas al diagnéstico: informacién sobre
la enfermedad y el pronoéstico, las opciones terapéuticas,
las recomendaciones no farmacologicas, e integrar el pro-
ceso de planificacion compartida de cuidados.

Etapas intermedias: avanzar en la planificacion compartida
de cuidados e informar sobre posibilidad de completar los
documentos de voluntades anticipadas (DVA), antes de que
se afecte la capacidad de toma de decisiones del paciente.
Fase final de la vida o de enfermedad con necesidades
mas complejas: aplicar las VA o medidas consensuadas con
paciente y familia, y definir plan de actuacion en los CP
especializados que se detalla mas adelante.

¢Donde?

Los CP pueden administrarse en un nivel basico (entornos
no especializados en los CP), y un nivel especializado en
los CP*%, Dependiendo de las necesidades, estos cuida-
dos se llevaran a cabo en domicilio, consultas externas u
hospitalizacion:

- En el nivel bdsico de los CP (primarios, generales) se
integran métodos y procedimientos en entornos no espe-
cializados en los mismos. En este nivel se aborda durante
toda la trayectoria de la enfermedad: el control sinto-
matico, la comunicacion con el paciente y su familia,
el proceso de la toma de decisiones y la elaboracion de
objetivos de acuerdo con las necesidades del paciente. Es
decir, se aplica la planificacion compartida de los cuidados
o la toma de decisiones, que implica pasar de un modelo
tradicional paternalista a otro centrado en la autonomia
del paciente y su derecho a la participacion en la toma de
decisiones clinicas.

Las consultas de neurologia debieran proporcionar de
forma habitual este nivel basico de los CP, junto a otros
profesionales y/o servicios que se tratan con mas detalle
en el siguiente apartado. Destacar el papel fundamental
de la atencion primaria (AP) en este tipo de manejo palia-
tivo, pues es un agente esencial en el abordaje precoz de
los sintomas y en el seguimiento en el domicilio.

- Los CP especializados (avanzados), suelen atender a los
pacientes con necesidades complejas, y necesitan prefe-
riblemente de un equipo multidisciplinar de profesionales
que hayan superado un proceso oficial de formacion en los
CP especializados y con dedicacion a tiempo completo en
este ambito. Podran ser proporcionados en las consultas,
la hospitalizacion o el domicilio. En este nivel es mas nece-
saria si cabe la comunicacion fluida entre sus integrantes,
siendo el equipo o la unidad de paliativos hospitalaria y
domiciliaria los ejecutores finales de este manejo. En el

caso de no contar con estos equipos especializados, el
especialista en neurologia junto con enfermeria y los pro-
fesionales que fueran necesarios podrian llevar a cabo de
forma individualizada estos cuidados avanzados.

¢{Como?
Uno de los puntos clave, identificada la poblacion diana y
sus principales necesidades, es como implementar los CP.
En la figura 1 se muestra un diagrama esquematizado y a
continuacion se describen los pasos a seguir. No obstante,
la organizacion de cada centro y/o sistema sanitario es el
punto mas crucial y determinante. El sistema implicado
deberia ser multidisciplinar?®-3°. Es fundamental contar con
medios de comunicacion agiles y efectivos, asi como con
la revision de protocolos por todas las partes implicadas.
El protocolo definido por cada centro con sus criterios de
activacion, seguimiento, integrantes y sistemas de comuni-
cacion, debera registrarse (por escrito y/o digitalmente) y
estar a disposicion de todas las partes.

Los pasos para implementar los CP en esta poblacion son:

1. Definicion e identificacion del paciente en la consulta de
neurologia (paciente diana).

2. Inclusion en el circuito de los CP (basicos o especializa-
dos).

3. ldentificar area de salud/centro de salud/médico de AP
responsable del paciente.

4. ldentificar y definir la figura del cuidador principal o su
ausencia.

5. Valoracion periddica de la situacion del paciente para
identificar los objetivos alcanzados, nuevas incidencias
y la necesidad de los CP especializados.

6. Realizar reuniones periodicas entre los servicios impli-
cados para: valoracion conjunta de los casos, solucionar
problemas de la cadena e impulsar medidas de mejora.

7. Implementacion de indicadores:

e Porcentaje de pacientes incluidos en el sistema.

e Escalas de calidad de vida del paciente y de sobrecarga
del cuidador.

o Indicadores de satisfaccion del sistema implantado
entre pacientes, cuidadores y sanitarios implicados.

o Indicadores de efectividad, por ejemplo:

o NUmero y motivo de asistencias al servicio de urgen-
cias de los pacientes incluidos en el programa,
valorando si hay motivos que pudieran haberse solu-
cionado mejorando la asistencia en el plan de los
CP.

o Numero y motivo de ingresos hospitalarios.

o NUmero de pacientes en los que se ha llevado a cabo
un proceso de planificacion compartida de la aten-
cion, donde el paciente ha participado en la toma
de decisiones.

o NUmero de pacientes del programa que cumplimen-
tan los DVA.

o NUmero de pacientes en que se ha respetado las
decisiones tomadas por él mismo, de acuerdo a sus
valores y preferencias.

Cabe destacar el papel emergente de la telemedicina
para dar continuidad a los CP de nuestros pacientes®', parti-
cularmente para aquellos con problemas de distancia con el
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Protocolo CP definido a
disposicion de todas las partes:
- Criterios de activacion
- Integrantes y funciones
- Flujo de seguimiento
- Indicadores de calidad

NIVEL BASICO de CP:

todas las fases de la
enfermedad

Integrantes:

- Facultativo y enfermeria
especializada Neurologia

- Atencidén Primaria

- Enfermeria gestora de casos

- Otros - opcionales: Trabajo
Social, USM, Rhb, Endocrino-
Nutricidn, etc.

NEUROLOGO/A:
identificacion del
paciente con
necesidades de atencién
paliativa. Inclusion en el
programa.

Equipo
MULTIDISCIPLINAR:
comunicacion fluiday
reuniones periddicas
entre los integrantes

Consulta Neurologia
(facultativo/enfermeria):
evaluacion periddica de
las necesidades del
paciente

Herramientas identificacion: N
NECPAL, marcadores clinicos,
otras escalas a paciente y /o
cuidador

NIVEL AVANZADO de CP:
fases avanzadas/final de
la vida, que requieran
cuidados especializados

Integrantes:

- Unidad/equipo de Paliativos
- Consulta de Neurologia

- Atencion Primaria

- Enfermeria gestora de casos

CP: cuidados paliativos; USM: Unidad de Salud Mental; Rhb: rehabilitacion.

Figura 1

centro médico, para reducir el nimero de visitas, solventar
dudas, etc. Ademas, las tecnologias de comunicacion pue-
den ser de gran ayuda para la coordinacion interprofesional
y la resolucion rapida de cuestiones entre los miembros del
equipo multidisciplinar.

Segun el nivel asistencial de los CP que decidamos mas
adecuado implementar, basico o avanzado, se propone los
siguientes puntos y se definen las principales funciones de
sus integrantes?¢:

A) Cuidados paliativos de primer nivel o basicos en consulta
de neurologia

1. Proporcionar al paciente/cuidador un medio de
contacto (teléfono/correo electrénico) para comuni-
carse de forma temprana y eficiente con el servicio de
neurologia (enfermeria especializada/facultativo).

2. Consulta por el facultativo de neurologia:

o Realizar valoracion periddica de la situacion del
paciente (motora/funcional/psicolégica/social) para
identificar los objetivos alcanzados y nuevas inciden-
cias (necesidad de valoracion por nutricion/logopeda
en caso de disfagia; por rehabilitacion/fisioterapia
en caso de congelacion de la marcha, o
caidas, etc.).

e Es el profesional responsable de la derivacion a
los distintos servicios y/o profesionales segln las
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Diagrama de los CP en la EP y otros TM.

necesidades, entre los que se incluyen: AP, enfermeria
gestora de casos del centro de salud u hospitalaria y los
servicios pertinentes segiin las necesidades: rehabili-
tacion, endocrinologia, unidad de salud mental (USM),
trabajador social, logopedia, etc.

Realizar valoracion periddica de la necesidad de los CP
especializados.

Continuar con el proceso comunicativo/planificacion
compartida de decisiones, explorando los valores y
los deseos del paciente, y avanzando en el tiempo
sobre las decisiones mas concretas en relacion con
los escenarios previsibles de la enfermedad, inclu-
yendo conversaciones tempranas sobre la realizacion
del DVA.

Manejo de los sintomas paliativos, incluyendo la sim-
plificacion terapéuticay la deprescripcion de farmacos
y terapias si fuera preciso, particularmente en lasfa-
ses finales de la enfermedad. En la tabla 4 se describe
el manejo de los principales sintomas mas invalidan-
tes en las fases avanzadas y/o terminales de la EP y
otros TM. Se hace referencia a la denominada sedacion
paliativa, que se englobaria en los CP especializados.

3. Consulta enfermeria especializada:
o Incidir de manera integral en la intervencion, de lo

general a lo especifico, y consensuar los cuidados basi-
cos que reporten al paciente calidad de vida.
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Tabla 4 Manejo de sintomas o situaciones de especial relevancia en los TM

Sintoma Tratamiento
Dolor Debe tratarse siempre, sea cual sea su origen. Optimizacion del tratamiento
La causa mas comun es la musculoesquelética, antiparkinsoniano (distonias, OFF...).
por rigidez, inmovilizacion o posturas Valorar los farmacos para el dolor neuropatico
anomalas. como gabapentina, pregabalina,
Evaluar tipo e intensidad mediante anamnesis antidepresivos, etc.
con cuidador y escalas sencillas como la EVA. Ademas de medidas fisicas/fisioterapia, se
elegiran los farmacos mas convenientes
siguiendo los escalones de la OMS segln la
intensidad del dolor: 1) primer escalén,
analgésicos no opioides; 2) segundo escalon,
opioides débiles, y 3) tercer escalon, opioides
potentes.
Demencia Realizar despistaje de factores intercurrentes Considerar el uso de rivastigmina,
psicosis (farmacologicos, metabdlicos, infecciosos, preferiblemente en parche, si aln no formase

Estrenimiento

Disfagia

etc.).

Revisar adherencia al tratamiento y simplificar
el mismo, mediante la reduccion o retirada de
farmacos siguiendo el orden: anticolinérgicos,
amantadina, agonistas dopaminérgicos e IMAO.
Intentar mantener levodopa en monoterapia
por su perfil mas favorable de efectos adversos
a este nivel.

Se ve agravado por la progresion de la
enfermedad, la inmovilidad y algunos
farmacos, como anticolinérgicos y morficos.
Ademas de recomendar ejercicio, masaje
abdominal y modificaciones dietéticas,
conviene siempre retirar o modificar farmacos
que lo empeoren.

Las principales recomendaciones dietéticas
son: 1) aumentar la hidratacion; 2) asociar
alimentos ricos en fibra; yogures o kéfir, que
contienen pro y prebioticos, y 3) disminuir
alimentos grasos, café, alcohol, harinas y
azlcares refinados.

Se asocia con la pérdida de peso y las
aspiraciones de comida y/o saliva,
aumentando el riesgo de neumonias.

Conforme se inicia y progresa se debe realizar
modificaciones en la dieta: texturas, postura al
comer, uso de espesantes si es preciso.

No existen recomendaciones especificas sobre
el uso de SNG o alimentacion mediante
gastrostomia (PEG) en pacientes con EP y otros
TM.
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parte del tratamiento.

Valorar no retirar anticolinesterasicos (como
rivastigmina) en los pacientes con demencia
hasta las fases finales de la enfermedad, por su
efecto positivo sobre la sintomatologia
psicatica.

En el caso de precisar neurolépticos son de
eleccion la quetiapina y la clozapina, por su
menor potencial de efectos adversos
extrapiramidales. Aunque con menos
evidencia, podrian usarse otros farmacos:
ziprasidona, olanzapina, clometiazol, etc.
Pueden asociarse suplementos alimenticios
como el salvado de trigo o la linaza, que
favorecen el transito intestinal.

En el caso de precisar laxantes, los
recomendados en EP son del tipo osmoticos
orales como el macroglol (en sobres, 1-3 al
dia) y lubripostone (en capsulas, no
comercializado en Espana).

En los casos rebeldes pueden emplearse
osmoticos rectales como microenemas, enemas
de mayor volumen o realizar desimpactacion,
con el paciente en decubito lateral izquierdo,
vigilando las posibles reacciones vagales.

El empleo de toxina botulinica intraesfineriana
o cirugia (miectomia del esfinter anal interno
y/o esfinterotomia) es excepcional,
reservandose para casos graves.

Puede considerarse la PEG en casos terminales,
teniendo presente que esta no mejora la
supervivencia en los pacientes con demencia.
Como norma general no mantener una SNG
mas de 3-4 semanas.

En el caso de ser precisas en fase terminal o
por procesos intercurrentes, es fundamental
informar al paciente y su familia del
pronostico postPEG y las complicaciones del
procedimiento, destacando las infecciones,
neumonias de repeticion e
institucionalizacion®?.
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Tabla 4 (continuacidn)
Sintoma Tratamiento
Inmovilidad Puede provocar dolor, favorecer el Programa de fisioterapia/cambios posturales.

Sedacion paliativa

estrenimiento y las Ulceras por presion.

Consiste en la disminucion deliberada del nivel
de conciencia del enfermo mediante la
administracion de los farmacos apropiados,
con el objetivo de evitar un sufrimiento
intenso causado por sintomas refractarios.
Persigue aliviar el sufrimiento fisico y
psicologico del enfermo evitando
intervenciones futiles, favorecer el
acompanamiento de los seres queridos,
atender a la familia y valorar las necesidades
espirituales del paciente y sus cuidadores.
Puede realizarse en la situacion de «ultimos
dias de la vida», referida al estado que
precede a la muerte en aquellas enfermedades
en las que la vida se extingue gradualmente, o

Colchdn antiescaras y recomendaciones de
enfermeria para prevenir uUlceras.

Valorar toxina botulinica en rigidez extrema
que cause dolor y/o problemas de higiene.
Consensuar la toma de decisiones que haya
que realizar durante el proceso, en base a los
objetivos descritos.

Se primara la simplificacion del tratamiento y
se usara preferentemente la via de
administracion subcutanea, sobre todo si la
venosa no es facilmente canalizable o si el
paciente se encuentra en el domicilio.

Son de eleccidn, por este orden: las
benzodiacepinas (midazolam), los
neurolépticos sedativos (clorpromazina o
levomepromazina), los anticonvulsivantes
(fenobarbital) y los anestésicos (propofol).

En el caso de delirio es de eleccion la
levomepromazina en vez del midazolam.

al estado de dolor, lucha y sufrimiento que

padecen las personas antes de morir.

EP: enfermedad de Parkinson; EVA: escala visual analdgica; IMAO: inhibidores de la monoaminoxidasa; OMS: Organizacion Mundial de la
Salud; PEG: gastrostomia endoscopica percutanea; SNG: sonda nasogastrica; TM: trastornos del movimiento.

e Realizar valoraciones en los distintos estadios de
la enfermedad, y planificar con antelacion el tra-
tamiento, para individualizar los cuidados a las
necesidades por patrones de salud en la evolucion de
la enfermedad.

o Patrones de salud: respiracion, movilidad y prevencion
de caidas, alimentacion y prevencion de aspira-
cion y adecuada hidratacion, eliminacion, higiene e
integridad de la piel, suefo, vestido, comunicacion
emociones y conducta, ocio, autorrealizacion y adap-
tacion a cambios?’.

e La enfermera debe ser wuna referencia de
acompanamiento que involucre a las distintas
disciplinas y participantes del cuidado integral de los
pacientes y sus personas cuidadoras.

4. Implicacion de AP:

o Elneurdlogo contactara con el médico de AP de forma
directa o a través de la enfermeria gestora de casos,
segln el caso. Se facilitara un medio de comunicacion
rapido y efectivo para solucionar y comentar inciden-
tes o necesidades futuras sobre el paciente incluido.

o El médico de AP informara a enfermeria de AP de la
presencia del paciente y su inclusion en el sistema de
los CP, asi como al servicio de trabajo social para eva-
luar la situacion del paciente e iniciar si procede los
tramites correspondientes.

o Destacar el rol clave de la enfermeria gestora de casos,
nexo de unidn entre AP y atencion especializada.

Cada centro valorara la posibilidad de contacto entre
integrantes por interconsulta telematica y/o via telefénica,
por la via mas agil y conveniente.

B) Cuidados paliativos especializados

Los CP a este nivel son proporcionados por un equipo
que cuenta habitualmente con especialistas médicos, en
enfermeria, psicologia y trabajo social, con formacion espe-
cifica en los CP. Dado el escaso tiempo con que suele
contar el clinico y de cara a optimizar recursos, en nues-
tro medio podriamos reservar estos cuidados especializados
para personas con enfermedades mas complejas, mayores
necesidades (EP/EH fase final y PA) y susceptibles de un
enfoque mas intensivo y multidisciplinar.

Su tarea se centra en explorar e intensificar el trata-
miento de los sintomas fisicos que se van produciendo (tabla
4), proporcionar atencion psicologica que ayude al paciente
a vivir con el menor distrés emocional particularmente las
etapas finales de la enfermedad, atender sus necesidades
espirituales y ayudar a que elabore su despedida y su legado.
En definitiva, se trata de acompanar al paciente, respetando
sus valores y adelantandonos a situaciones previsibles para
poder tomar decisiones de forma tranquila, fuera de situa-
ciones de crisis en la medida de lo posible. Se considera
paciente y familia como un «todo» a prestar atencion, traba-
jando los pactos de silencio si los hubiera, la prevencion de
duelo patoldgico y favoreciendo la resolucién de problemas
pendientes. Una vez ha fallecido el paciente, se continla
atendiendo a la familia durante la fase de duelo.

En este escenario de los CP especializados, se propone:

1. Proporcionar al paciente/cuidador un medio de comuni-
cacion (teléfono/correo electrénico) para comunicarse
de forma temprana y eficiente con la unidad de CP y
neurologia (enfermeria/facultativo).
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2. Consulta de neurologia (facultativo y enfermeria):

e Realizar interconsulta al equipo o unidad de paliativos
y actuar como consultor para este equipo.

o Valorar de forma periddica (presencial o teleféonica)
al paciente para identificar los objetivos alcanzados y
nuevas incidencias, asi como continuar con el proceso
comunicativo con el paciente/cuidador.

3. Unidad o equipo de paliativos especializada: realizar el
primer contacto con el paciente de forma conjunta con
el neurdlogo responsable, pues aporta sensacion de con-
tinuidad en los cuidados y mayor confianza al paciente y
su familia:

e Unidad hospitalaria: a) seguimiento en consultas
externas, y b) en la fase hospitalaria: enfermedades
intercurrentes derivadas o no de la enfermedad de
base, y especial atencion al final de vida.

e Unidad de hospitalizacion a domicilio: a) interven-
cion en enfermedades intercurrentes, y b) atencion,
soporte y acompanamiento al final de la vida.

4, Atencion primaria y enfermeria gestora de casos, como
elemento de soporte para paciente y cuidador principal.

Discusion

La atencion integral paliativa en los TM es una necesidad
no cubierta, tal y como han expresado especialistas en los
TM en nuestro medio?, y este documento trata de clarifi-
car conceptos, ayudar a la correcta identificacion de los
pacientes candidatos y asentar las bases para implementar
los CP. La vision moderna de los CP supone la inclusion de
un nimero cada vez mayor de personas con enfermedades
créonicas complejas que se van a beneficiar de un manejo
multidisciplinar. Probablemente no todos los pacientes van
a tener acceso a equipos especializados de los CP, pero si
pueden beneficiarse de un enfoque paliativo en su atencion
a cualquier nivel asistencial, no siendo ético no ofrecer estos
cuidados, especialmente en las fases finales de la enferme-
dad.

Ademas de disefar la estructura y los actores implicados
en estos cuidados, resulta primordial integrar en la prac-
tica clinica la PAAS, que evitaria en gran parte sufrimiento
y consumo de recursos innecesarios, como hospitalizacio-
nes no deseadas. Este proceso de planificacion de cuidados
es particularmente importante en la EP y otros TM, pues
con frecuencia estos pacientes van a ver mermadas con el
tiempo sus funciones superiores, y no hablar y anticiparnos
a ciertas situaciones previsibles a tiempo, hace que se den
situaciones complejas y dificiles de manejar, como decidir
si se alimenta o no artificialmente a un paciente en fase ter-
minal, entre otras. En este sentido uno de los objetivos seria
aumentar el niUmero de pacientes que completan sus DVA.
Aunque ha pasado mas de una década desde la publicacion
de las leyes e inicio de las recomendaciones para comple-
tar estos documentos en nuestro medio, la realidad es que
su implementacion es aln pobre. Segln datos oficiales, en
2021 se registraron en Espana 336.329 documentos, lo que
supone un 7,71 por 1.000 habitantes*:. Existe una tendencia
creciente desde que se cuenta con registros sincronizados
entre comunidades autéonomas, mejorable, y aqui es fun-
damental el papel del neurdlogo como impulsor para su

cumplimentacion por parte del paciente, aclarando las
dudas que puedan surgir en todo momento. No obstante, no
hay que olvidar que completar estos documentos no debe-
ria sustituir el proceso comunicativo entre el paciente y los
profesionales sanitarios. Se trataria de entender las VA como
parte de un proceso, poniendo el foco en la historia de valo-
res del paciente, y no tanto en el documento, para que
en el debido momento seamos capaces, representantes y
profesionales, de interpretarlo correctamente.

Tenemos por delante numerosos retos en este sentido.
Siguiendo la propuesta realizada por el Comité Ad-Hoc de
Humanizacion del Final de la Vida de la SEN sobre los recur-
sos y necesidades para una asistencia humanizada del final
de la vida de los pacientes neuroldgicos:

1. Dar visibilidad y sensibilizarnos como sanitarios de la
importancia del enfoque paliativo, simultaneando los
CP con las medidas sintomaticas y/o curativas desde
fases tempranas, pero especialmente en fases finales o
complejas por la carga de enfermedad o las decisiones
relevantes a tomar.

2. Urge mejorar la formacion de todos los actores impli-
cados desde la neurologia en varios aspectos: trabajo
multidisciplinar, control de sintomas, simplificacion
terapéutica, mejorar la informacion y comunicacion
adecuada, conocer las herramientas para valorar la
autonomia del paciente e incorporar, en definitiva, la
planificacion compartida de decisiones.

3. Dar pasos en la organizacion de la asistencia neuro-
paliativa en los TM, necesariamente multidisciplinar, y
optimizar aspectos organizativos, que nos permitan la
adaptacion a necesidades distintas y con objetivos distin-
tos, a medida que avanza la enfermedad. Reivindicamos
la figura de enfermeria especializada en los TM como
integrante fundamental del modelo, con la que actual-
mente cuentan solo una minoria de las consultas de
neurologia®.

4. Coordinar e integrar de los recursos paliativos ya exis-
tentes, con la adaptacion de protocolos presentes en
otras enfermedades como las oncologicas o la esclerosis
lateral amiotrofica, aprovechando recursos y formacion
disponibles en gran parte de los centros, y:

5. Creacion de conocimiento. Ademas de la difusion
de recomendaciones como las que presentamos, que
pretenden servir de guia, son varias las sociedades cienti-
ficas, incluida la SEN y la Sociedad Espanola de Cuidados
Paliativos (SECPAL), las que en los ultimos afos han
impulsado esfuerzos formativos, sea mediante la publi-
cacion de guias clinicas, la realizacion de cursos on
line/presenciales y la divulgacion en congresos, entre
otras?>2%3>, Destacamos por su relevancia en nuestro
medio, la publicacion, este afo, de un capitulo dedi-
cado a los CP en la EP en las Recomendaciones de
practica clinica elaboradas por el Grupo Andaluz del
TM3¢. Recientemente el Grupo de Estudio de Enfermeda-
des Cerebrovasculares ha sido el primero de los grupos
de estudio de la SEN en editar un Manual de Cuidados
Paliativos®’, orientado al paciente con ictus, y se espera
que otros grupos trabajen en esta linea y publiquen los
manuales correspondientes. Incidiendo en la relevancia
del aprendizaje del abordaje paliativo en los TM y en
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la enfermedad neurologica en general, creemos que la
formacion en los CP deberia formar parte del curriculo
de los residentes de neurologia, dada la elevada preva-
lencia de personas con enfermedades susceptibles a este
tipo de abordaje y los sabidos beneficios que de este se
pueden derivar.

Conclusion

Las recomendaciones de trabajo que proponemos son fruto
de la revision de guias, la bibliografia al respecto y la expe-
riencia de los autores, pero no se trata de un modelo o
protocolo de trabajo validado. Se plantean con la voluntad
de servir de base al clinico para implementar protocolos de
los CP en su entorno, siempre adaptandolo a los recursos y
caracteristicas de cada centro. Urge mejorar la formacion
sobre los CP en los TM y validar modelos de atencion neuro-
paliativa en nuestro entorno, adaptar mejor los circuitos de
asistencia de los pacientes con enfermedades neurologicas
avanzadas a sus necesidades, y analizar la utilidad de estos
protocolos mediante el uso de indicadores de calidad tanto
para el sistema, como para los pacientes y su entorno cer-
cano, lo que nos ayudaria a optimizar recursos y mejorar la
asistencia a este grupo de pacientes.
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