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EDITORIAL

Importancia  de la identificación  precoz  del paciente
paliativo: teoría  del  efecto  mariposa

Importance  of  the  early  identification  of  the  palliative  patient:
Butterfly  effect  theory
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Uno  de  los  grandes  éxitos  de  las  sociedades  desarrolladas  es
el  aumento  de  la  esperanza  de  vida  que  venimos  experimen-
tando  en  las  últimas  décadas.  A  consecuencia  de  este  hecho,
el  75%  de  la  mortalidad  se  debe  a  enfermedades  crónicas1.
Se  calcula  que  antes  del  2020,  las  enfermedades  crónicas
supondrán  el  60%  de  la  carga  global  de  la  enfermedad,  serán
responsables  del  73%  de  las  muertes  en  todo  el  mundo  e,
incluso  en  los  países  en  vías  de  desarrollo,  representarán
más  del  50%  de  la  carga  de  enfermedad2.

Esta  situación,  en  constante  alza,  ha  obligado  a  nuestros
políticos  y  gestores,  a  enfrentarse  a  lo  que  se  ha  venido
llamando,  el  reto  de  la  cronicidad. Es  hora  de  gestionar
el  «éxito» de  nuestra  sociedad,  que  ha  conseguido  que  nos
muramos  más  viejos,  pero  también  con  más  enfermeda-
des,  incapacidad  y  problemas  asociados.  Han  proliferado
multitud  de  programas  y  estrategias  que  se  han  venido
desarrollando,  tanto  en  nuestro  país,  como  a  nivel  inter-
nacional,  para  mejorar  el  abordaje  a  la  cronicidad.  El
sistema  sanitario  necesita  urgentemente,  en  aras  de  su
sostenibilidad,  cambiar  su  modelo  orientado  únicamente
hacia  la  curación  de  procesos  agudos.

A  pesar  de  la  ingente  bibliografía  que  se  ha  generado  al
respecto,  la  realidad  sigue  inexorable.  Continuamos  siendo
muy  eficaces  en  la  atención  de  los  procesos  agudos,  pero
tremendamente  lentos,  complicados  y  escandalosamente
ineficientes  en  la  atención  al  paciente  crónico,  que  presenta
varias  enfermedades,  que  consume  multitud  de  fármacos,
que  tiene  importantes  problemas  de  autonomía  y  que,  en
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muchos  casos,  no  dispone  del  suficiente  apoyo  familiar  o
social.  Irremediablemente,  no  deja  de  aumentar  el  número
de  personas  ancianas,  las  más  susceptibles  de  sufrir  enfer-
medades  crónicas  (aunque  no  debemos  olvidar  la  cronicidad
en  niños  y  personas  jóvenes).

Dentro  de  los  pacientes  crónicos,  encontramos  un  colec-
tivo  especialmente  vulnerable:  el  formado  por  aquellas
personas  que  presentan  una  cronicidad  tan  avanzada  que
requieren  atención  paliativa.  No  nos  referimos  solo  al
paciente  en  situación  terminal,  sino  a  quienes  presentan  un
proceso  crónico  avanzado  irreversible  con  un  pronóstico  de
vida  limitado  a  uno  o  2  años.

Desde  esta  visión  ampliada  de  las  personas  susceptibles
de  recibir  atención  paliativa,  que  viene  refrendada  por  la
definición  de  la  Organización  Mundial  de  la  Salud3;  encon-
tramos  un  número  mucho  mayor  que  cuando  nos  ceñíamos
exclusivamente  al  paciente  en  situación  de  últimos  días.
Concretamente,  en  nuestro  entorno  inmediato,  sabemos  a
partir  de  un  estudio  realizado  en  Cataluña,  que  el  1,5%
de  la  población  general,  presentaba  necesidad  de  atención
paliativa4.  En  cuanto  a  pacientes  hospitalizados,  conocemos
también  la  experiencia  realizada  en  un  hospital  comarcal
de  Mallorca  que,  mediante  un  corte  de  prevalencia  rea-
lizado  a  todos  los  pacientes  ingresados,  evidenciaron  que
más  del  23%  presentaban  criterios  de  atención  paliativa5.
En  la  actualidad,  disponemos  de  suficiente  evidencia  que
demuestra  que  el  inicio  precoz  de  intervenciones  paliativas
en  los  pacientes  crónicos  avanzados,  no  solo  mejora  su  cali-
dad  de  vida  y  sintomatología6---8,  sino  que  también  alarga  su
supervivencia6,9 y,  en  cualquier  caso,  disminuye  significati-
vamente  la  presencia  de  indicadores  de  práctica  sanitaria
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agresiva  al  final  de  la  vida,  según  el  concepto  acuñado  por
Earle  et  al.10.  Aun  así,  la  identificación  temprana  de  esta
situación  paliativa,  sigue  siendo  una  asignatura  pendiente.
Gracias  a  un  estudio  reciente  llevado  a  cabo  por  la  Sociedad
Española  de  Cuidados  Paliativos,  sabemos  que  en  España,  el
promedio  de  pacientes  atendidos  al  año  por  recursos  espe-
cíficos  de  cuidados  paliativos  es  de  51.800  personas11,  cifra
muy  inferior  al  número  de  personas  que  son  susceptibles
de  recibir  cuidados  paliativos  (105.268  personas)  según  esti-
maciones  de  McNamara  et  al.12.  No  todos  los  pacientes  con
necesidades  de  atención  paliativa  requieren  ser  atendidos
en  recursos  específicos.  En  función  de  su  complejidad  clí-
nica  y  social  podrán  recibir  atención  por  parte  de  su  equipo
asistencial  habitual.  A  pesar  de  ello,  destaca  la  baja  cifra
de  pacientes  atendidos,  que  representa  tan  solo  el  49,2%  de
los  casos  previstos.

Estas  dificultades  se  agudizan  en  los  casos  de  pacien-
tes  no  oncológicos.  Probablemente  debido  a  2 factores:  por
un  lado,  la  tradición  de  relacionar  el  proceso  oncológico
avanzado  con  la  atención  paliativa  y,  por  otro,  la  dificultad
añadida  de  la  identificación  de  un  proceso  de  final  de  vida  en
pacientes  no  oncológicos.  Se  han  identificado  3  patrones  clá-
sicos  de  trayectorias  de  final  de  vida13---15,  el  del  paciente  con
cáncer,  que  se  caracteriza  por  una  fase  en  la  que  se  mantiene
la  autonomía  seguida  de  una  etapa  de  declive  rápido  y  pre-
decible;  la  trayectoria  que  sigue  el  fallo  orgánico  en  la  que  se
produce  un  largo  periodo  de  limitaciones  funcionales  (entre
2  y  5  años),  durante  el  cual  pueden  producirse  reagudiza-
ciones  y  crisis;  y,  por  último,  la  trayectoria  de  demencia  y
fragilidad,  mucho  menos  predecible,  caracterizada  por  una
larga  fase  de  declive  funcional  irreversible  y  progresiva,  con
una  etapa  final  de  muy  baja  capacidad  física  y  cognitiva,  que
puede  alargarse  durante  años.

Es  necesario  mejorar  la  identificación  de  las  personas  que
se  encuentran  en  situación  de  enfermedad  crónica  avan-
zada.  La  mayoría  de  estrategias  y  programas  apuestan  por
la  estratificación  como  requisito  necesario  para  la  atención
integral.  Es  preciso  estratificar  a  la  población  en  función  de
la  situación  de  cada  persona  y  de  sus  necesidades  sanitarias
y  sociales,  con  el  fin  de  poder  diseñar intervenciones  coste-
efectivas  específicas  para  los  distintos  grupos  de  pacientes
adaptadas  a  las  referidas  necesidades16.  Pero  ningún  sistema
de  estratificación  sistemática  es  suficiente  en  sí  mismo,  y
requiere  siempre  de  la  colaboración  del  profesional  clínico.
Como  advierte  Joan  Carles  Contel,  la  estratificación  puede
ser  un  elemento  de  soporte  en  la  identificación  de  personas
con  alta  probabilidad  de  estar  en  esta  condición,  pero  se
requiere  valoración  y  validación  clínica17.

¿Y  qué  profesional  asistencial  reúne  las  mejores  condi-
ciones  para  convertirse  en  un  «buscador  activo» de  nuevos
casos  de  cronicidad  avanzada?  Efectivamente  querido  lector,
la  enfermera.  Las  enfermeras  deben  implicarse  activamente
en  la  identificación  precoz  de  los  pacientes  paliativos.  Pero
tras  esta  afirmación  seguro  que  nos  surgen  una  serie  de
cuestiones.  Preguntas  que  si  quedan  sin  contestar,  podrían
convertirse  en  argumentos  contrarios  a  esta  tesis.  Así  que
intentaré  responderlas  a  continuación:

¿Disponemos  de  herramientas  válidas  para  identificar  a
estas  personas  de  una  manera  objetiva?

Sí.  En  la  bibliografía,  encontramos  más  de  150
herramientas  de  evaluación  de  necesidades  paliativas18.

Concretamente  en  nuestro  entorno  las  más  conocidas  y  tes-
tadas  son  el  NECPAL  CCOMS-ICO©19 y  el  SPICT20.

¿Forma  parte  de  nuestras  competencias  la  identifica-
ción  de  estos  pacientes?  ¿Podemos  «diagnosticarlos» como
pacientes  paliativos?

La  Ley  de  ordenación  de  las  profesiones  sanitarias21 dice
textualmente  que,  los  profesionales  de  la  salud,  tendrán
como  guía  de  actuación  el  servicio  a  la  sociedad,  el  inte-
rés  y  la  salud  del  ciudadano  a  quien  se  le  presta  el  servicio,
el  cumplimiento  riguroso  de  las  obligaciones  deontológi-
cas,  determinadas  por  las  propias  profesiones  conforme  a
la  legislación  vigente,  y  de  los  criterios  de  normo-praxis  o,
en  su  caso,  los  usos  generales  propios  de  su  profesión.  Esta
misma  ley  recoge  que,  los  profesionales  de  la  salud,  tienen
el  deber  de  prestar  una  atención  sanitaria  adecuada  a  las
necesidades  de  salud,  así  como  hacer  un  uso  racional  de  los
recursos  diagnósticos  y  terapéuticos,  evitando  la  sobreutili-
zación,  la  infrautilización  y  la  inadecuada  utilización.

Trabajamos  con  la  valoración  integral  de  la  persona  y
su  familia,  especialmente  la  enfermera  de  atención  prima-
ria,  que  conoce  su  situación  familiar,  las  condiciones  de  su
domicilio  e  incluso  sus  deseos,  preferencias  y  valores.

Sabemos  que  cuando  se  ha  estudiado  el  nivel  de  con-
cordancia  entre  evaluadores  que  han  valorado  la  necesidad
de  atención  paliativa  con  la  herramienta  NECPAL  CCOMS-
ICO©  se  ha  observado  un  nivel  mayor  entre  las  enfermeras
que  entre  las  médicas  del  estudio5. Aunque  sería  preferi-
ble  la  decisión  conjunta  y  consensuada  por  los  miembros  del
equipo,  la  enfermera  es  el  profesional  idóneo  para  identi-
ficar  la  situación  que,  siempre  que  sea  posible,  debe  ser
refrendada  por  el  resto  del  equipo.

La  capacidad  para  que  la  enfermera  pueda  etiquetar
de  manera  autónoma  al  paciente  como  paliativo,  depende
de  cómo  se  desarrolle  en  cada  comunidad  autónoma  el
programa  de  cronicidad  y/o  de  cuidados  paliativos.  Estos
mismos  argumentos  que  estamos  desarrollando  podrían  ser
utilizados  en  aquellos  territorios  en  los  que  esta  competen-
cia  no  esté  contemplada.

¿No  estaremos  de  alguna  manera  acortando  el  tiempo  de
vida  de  aquellas  personas  a  las  que  identifiquemos  como
candidatas  a  cuidados  paliativos?

Este  es  un  temor  que  presentan  muchas  de  las  personas
atendidas  pero  que,  en  ningún  caso,  debería  compartir  un
profesional  formado.  La  propia  definición  de  cuidados  palia-
tivos  ya  recoge  entre  sus  principios  fundamentales  que  no
intentan  acelerar  ni  retrasar  la  muerte.  La  evidencia  nos
dice  que  no  la  acortan  e  incluso,  en  algunos  estudios  se  ha
constatado  un  aumento  de  la  supervivencia6,7.  Así  que  per-
damos  el  miedo.  Más  temerosos  deberíamos  estar  del  riesgo
que  corren,  en  caso  de  no  identificarlos  como  crónicos  avan-
zados,  de  recibir  tratamientos  fútiles  e  innecesarios  que
además  de  no  aportar  nada  positivo  a su  situación,  pueden
ser  una  fuente  injustificable  de  derroche  sanitario  y,  sobre
todo,  de  sufrimiento.  La  aplicación  de  una  atención  palia-
tiva  a  un  paciente  identificado  como  tal  no  es  más  que  la
aplicación  de  la  atención  sanitaria  basada  en  la  evidencia,
es  decir,  el  ejercicio  de  una  buena  praxis.

¿La  identificación  de  estos  pacientes  no  es  competencia
de  la  enfermera  gestora  de  casos?

Muchas  comunidades  disponen  ya  de  una  figura  clave
en  esta  mejora  de  la  atención  a  la  cronicidad  que  es  la
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