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PROLOGO >

En los ultimos tiempos estamos viviendo un cambio de paradigma en la
medicina especializada, 0 mas que un cambio, la recuperacion de mu-
chos de los valores que nos enseflaron nuestros maestros y que los avan-
ces tecnologicos han hecho peligrar. Uno de ellos es el enfoque holis-
tico con una atencion centrada en el paciente, mas que en sus 6rganos
y aparatos. La definicion de cuidados paliativos nos acerca precisamen-
te a esa vision poliédrica e integradora en la asistencia del paciente con
una enfermedad grave, con el objetivo primordial de mejorar su calidad
de vida y la de sus familiares. Son diversos los motivos para este cambio:
la pandemia de coronavirus ha hecho que en hospitales de todo el mun-
do multiples especialidades unieran sus esfuerzos y trabajaran en equi-
po con dicha vision; en nuestro pais, la aprobacion de la Ley de Eutana-
sia generd un debate acerca de la precariedad para el acceso de muchos
procesos medicos graves a unos cuidados paliativos dignos, sin perder
de vista que son conceptos independientes; desde hace unos afios, se
esta desarrollando un movimiento humanizador que ha llegado a inspi-
rar la creacion de distintos Planes de Humanizacion en los Servicios Sa-
nitarios.

El neurdlogo es responsable de la provision de cuidados paliativos en
sus pacientes, segun declarara la Academia Americana de Neurologia en
1996, pero no ha sido hasta bien entrado este siglo cuando ha empeza-
do a desarrollarse el neuropaliativismo en el mundo como una incipien-
te subespecialidad. La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) también ha
tomado conciencia de esta necesidad, a través de distintas iniciativas, pe-
ro ha sido el GEECV el primero de los grupos de estudio de la SEN en edi-
tar un Manual de Cuidados Paliativos, orientado al paciente con ictus y
que consideramos muy oportuno y necesario.

El “Manual de Cuidados Paliativos en el Paciente con Ictus” repasa como
es una atencion modélica, y quienes lo han redactado lo hacen desde la
experiencia, pero es un auténtico manual de practica clinica con reco-
mendaciones basadas en la evidencia cientifica mas solida, que sin per-
der de vista que “tiempo es cerebro”, va a permitir a los profesionales im-
plicados en la atencion al ictus mejorar su competencia y por ende la
toma de decisiones basadas en una comunicacion efectiva en un tiempo
la mayoria de las veces limitado.

Tras las dos recomendaciones iniciales: 1) Todos los pacientes con ic-
tus deben tener acceso a cuidados paliativos, y 2) la atencion debe es-
tar centrada en el paciente y la familia, el Manual revisa de una manera
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clara y concisa como debe desarrollarse el proceso asistencial y cuales
son las herramientas necesarias. Todo ello con las particularidades pro-
pias en el manejo del ictus grave como son la premura de tiempos, la di-
ficultad o imposibilidad para comunicarnos en numerosas ocasiones con
el paciente, el estrés del acontecimiento y la concatenacion de decisio-
nes, muy seguidas sobre tratamientos curativos (trombdlisis intravenosa
y trombectomia) y eminentemente paliativos. Desde el primer momento,
la herramienta fundamental es la comunicacion, una competencia que
necesariamente todos debemos trabajar o entrenar, como afirman los
autores: “El conocimiento y el uso efectivo de las técnicas de comuni-
cacion es una competencia decisiva para mejorar la calidad de la toma
de decisiones y la satisfaccion del paciente y la familia.” La comunica-
cion implica transmitir un prondstico sincero y para ello es fundamental
la experiencia del neurdlogo, con el apoyo o no de los mejores algorit-
mos de prediccion; tambien implica establecer unos objetivos, y los au-
tores abordan como lograrlo en un proceso dinamico como el ictus. Fi-
nalmente, tras repasar conceptos como el de “ensayo terapéutico inicial”
y “adecuacion del esfuerzo terapéutico”, se revisa el manejo de los sin-
tomas habituales generales y especificos, incluidos los relacionados con
el final de la vida, sin que se pierda nunca de vista la multidisciplinariedad
de las actuaciones.

Cogemos el guante sobre llevar a cabo actividades formativas y de in-
vestigacion sobre Cuidados Neuropaliativos y efectivamente subrayamos
la necesidad de desarrollar “vias de atencion integradas” en cada una de
las etapas.

Concluyo felicitando a los autores y editores por haberse adelantado con
esta iniciativa y por este formidable Manual que sin duda sera muy util en
la asistencia del paciente con ictus y sus familiares, desde los primeros
momentos de asistencia hasta el final de la vida.

Francisco Escamilla Sevilla

Coordinador del Comité ad hoc de Humanizacion del Final de la Vida.
Vocal del Area de Atencién al Socio de la Junta Directiva de la Sociedad
Espafiola de Neurologia.
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1. INTRODUCCION >

Elictus es una patologia compleja y heterogénea que, a pesar de los des-
tacados avances terapéuticos logrados durante las ultimas décadas, si-
gue siendo uno de los principales generadores de dependencia y mor-
talidad en nuestra sociedad.? El alivio del sufrimiento y el manejo de los
pacientes con ictus en el final de la vida supone un reto y una oportuni-
dad de mejora para nuestra practica clinica habitual.

El presente manual aborda por primera vez las recomendaciones en el
ambito de los cuidados paliativos en el ictus agudo por parte del Grupo
de Estudio de Enfermedades Cerebrovasculares (GEECV) de la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN) con el objetivo de ayudar a desarrollar las
habilidades necesarias en comunicacion, definicion de objetivos, toma
de decisiones, manejo de sintomas y cuidados especificos en el final de
la vida de los pacientes con ictus grave. Para su elaboracion se ha consti-
tuido un comité de redaccion y revision a propuesta del GEECV de la SEN
que ha realizado una revision bibliografica sistematica sobre el tema, in-
cluyendo las guias internacionales disponibles en la actualidad, y se han
elaborado unas recomendaciones a partir de los resultados basadas en
niveles de evidencia y grados de recomendacion segun la clasificacion de
2016 de la American College of Cardiology (ACC) y American Heart Asso-
ciation (AHA) Task Force®.

Los cuidados paliativos (CP) se definen como una practica clinica y una
especialidad médica interdisciplinar centrada en el paciente y la familia,
enfocada en anticipar, prevenir y aliviar el sufrimiento en todas las eta-
pas de la enfermedad, incluidas las que acontecen en el final de la vida.*
El cancer es el paradigma de los CP donde su aplicacion ha demostra-
do mejorar la calidad de vida, el control de los sintomas, la satisfaccion
del paciente y los cuidadores, asi como un uso mas eficiente de los re-
cursos sanitarios e incluso una mejora en la supervivencia; >° sin embar-
go, el cancer no es el unico tipo de enfermedad con una fase terminal
identificable y predecible. Los CP estan dirigidos a cualquier enfermedad
grave que interfiere con la calidad de vida del paciente, incluidos los pa-
cientes con ictus.” Su aplicacion implica conocer las preferencias y valo-
res del paciente y familiares, ademas de abordar las necesidades fisicas,
intelectuales, emocionales, sociales y espirituales de los mismos, con el
objetivo de facilitar la autonomia del paciente, el acceso a la informacion,
y la eleccion de las distintas opciones de tratamiento disponibles duran-
te el proceso.®
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2. CUIDADOS PALIATIVOS EN EL PACIENTE CON
ICTUS >

La importancia de la incorporacion de los CP como parte de los cuida-
dos generales en el manejo de los pacientes criticos y graves, represen-
ta una demanda asistencial no suficientemente cubierta y viene avalada
por las recomendaciones de multiples sociedades médicas profesionales
y guias internacionales al respecto.!? La atencion en CP debe ser prestada
de forma integral y multidisciplinar incluyendo a todos los profesionales
implicados durante el proceso y fomentando la comunicacion y el tra-
bajo en equipo de manera coordinada.’ La adquisicion de habilidades en
esta disciplina facilitara al médico responsable del paciente integrar los
CP como parte de su trabajo diario y de forma complementaria a la con-
sulta de los especialistas en CP y del asesoramiento del comité de ética
de nuestro centro, que seran de especial ayuda en los casos mas com-
plejos, por ejemplo, asesorando en aspectos ético-legales, en el manejo
de sintomas de dificil control, asi como en la definicion de objetivos o la
toma de decisiones complejas para el paciente, la familia o los especia-
listas implicados en el caso.’? Este modelo de trabajo multidisciplinar es
de especial utilidad en el ictus agudo, una patologia que tradicionalmente
ha supuesto una barrera para el acceso a los especialistas en CP debido
a la complejidad para la estimacion del prondstico, las consideraciones
especiales relacionadas con las opciones de tratamiento y la necesidad
de actuacion inmediata en la fase aguda, en la cual puede ocurrir que, los
tratamientos agresivos iniciados con el objetivo de recuperar al pacien-
te se sucedan rapidamente de la necesidad de adecuacion del esfuerzo
terapéutico y del inicio de cuidados en el final de la vida.®* Este esquema
de trabajo multidisciplinar, tiene el potencial de mejorar la satisfaccion, la
seguridad y los resultados en nuestros pacientes.**

Los CP pueden aplicarse a todos los pacientes con ictus pero seran parti-
cularmente relevantes para aquellos con ictus grave. La toma de decisio-
nes en estos casos puede ser compleja dado que con frecuencia tienen
limitada la capacidad de comunicacion, a lo que pueden afadirse la pre-
sencia de otras discapacidades cognitivas adquiridas que también menos-
caben su autonomia para la toma de decisiones. Por este motivo, sera fre-
cuentemente necesaria la participacion de los familiares o representantes
legales que suelen experimentar un gran estrés durante este proceso tan
agudo y devastador. Este impacto perjudicial sobre la salud y sobre la pro-
pia toma de decisiones, puede reducirse mediante la adecuada comunica-
ciony las habilidades del médico para manejar esta situacion.’ La comuni-
cacion deberia estar centrada en el paciente enfatizando la transparencia,
individualizando en cada caso y manteniendo hacia el paciente el respeto,
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la dignidad y capacidad de eleccion en todos los asuntos, sin excepcion.
En la atencion del ictus agudo el primer contacto con paciente y su fa-
milia sucede de forma habitual en un contexto de crisis, con un tiempo
reducido para la toma de decisiones, lo que genera una situacion muy
estresante. Ademas de exponer adecuadamente las opciones de trata-
miento tales como la trombolisis intravenosa, trombectomia mecani-
ca, ventilacion mecanica (VM) o craniectomia descompresiva, el médico
responsable del caso debe de fomentar el establecimiento de una re-
lacion de confianza donde la mejor opcion de tratamiento esté basada
en la comprension por parte del paciente y su familia de los potenciales
beneficios, riesgos y consecuencias asociadas a las diferentes opciones
terapéuticas. La comunicacion de esta informacion de forma correcta
requiere una primera evaluacion de las preferencias del paciente y los fa-
miliares sobre la forma de recibir la informacion y de tomar las decisio-
nes. Algunos desearan una participacion activa en la toma de decisiones
mientras que otros delegaran en el equipo médico la responsabilidad de
las decisiones mas complejas.t® Esta situacion estresante también la ex-
perimentan los profesionales implicados, no sélo por el desafio médico
que se les presenta sino por la carga emocional y la sobrecarga habitual
de la asistencia que impide destinar el tiempo deseado en la mayoria de
los casos. Es por tanto de gran relevancia que los residentes en forma-
cion y los especialistas adquieran las habilidades necesarias para evaluar
estas preferencias y proporcionar una comunicacion empatica, centra-
da en el paciente y la familia y que se adhiera a los principios éticos me-
dicos.’

Para lograr el objetivo de proporcionar los CP a nuestros pacientes y sus
familias debemos incorporar a nuestra rutina de trabajo los principios
y practicas recomendadas por las guias internacionales al respecto °y
que, adaptadas a nuestro medio, serviran de hoja de ruta para el desarro-
llo de nuestro manual de recomendaciones:

Promover y practicar la atencion centrada en el paciente y la familia.
. Estimar eficazmente el prondstico.

Establecer los objetivos de cuidado.

. Evaluar y manejar eficazmente los sintomas del ictus.

Estar familiarizado con la adecuacion del esfuerzo terapéutico.

o wN P

. Poseer experiencia en los cuidados al final de la vida.

La aplicacion y puesta en marcha de estos principios implica una serie de
acciones concatenadas que se ilustran en la Figura 1.

_11_
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Asistencia centrada en el paciente y la familia

PRONOSTICO
Experiencia médica
Herramientas
Opciones
Expectativas

COMUNICACION MEDIDAS ESPECIALES
Conocer al interlocutor Control de sintomas

Relacion de confianza Adecuacion del esfuerzo

Escucha activa Manejo del final de la vida

Manejo del duelo

(

ESTABLECIMIENTO DE A
OBJETIVOS DE CUIDADO J

Figura 1. Principios basicos y practicas recomendadas en Cuidados Paliativos
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La atencion centrada en el paciente y la familia tiene como objetivo cono-
cer la dinamica psicosocial, las preferencias en cuanto a la cantidad como
la calidad de vida esperable analizando el impacto de las posibles secue-
las del ictus sobre la calidad de vida, asi como las necesidades y los valo-
res individuales de los pacientes y familiares. Estos valores se han de res-
petar en la toma de decisiones clinicas, que deberia tener lugar de manera
conjunta.’®

Todas estas practicas se deben realizar en el marco de la mejora continua de
la calidad y la investigacion, fomentando el trabajo multidisciplinar, la coor-
dinacion con los especialistas en CP y facilitando la derivacion a centros es-
pecializados si fuese necesario. Ademas, si se anticipa la muerte debemos
proporcionar al paciente y la familia los recursos necesarios para el duelo.

CUIDADOS PALIATIVOS EN EL PACIENTE CON ICTUS:

1. Todos los pacientes con un ictus que reduzca previsiblemente la es-
peranza o la calidad de vida y sus familiares deben tener acceso y re-
cibir cuidados paliativos adecuados a sus necesidades (Clase [; Nivel
de evidencia C).

2. Todos los responsables implicados en el proceso asistencial al ictus,
incluyendo investigadores, profesionales sanitarios, formadores y ad-
ministradores sanitarios deben promover la atencion centrada en el

paciente y la familia tanto como su propia calidad, que requiere medi-
cion y mejora (Recomendacion Clase [; Nivel de evidencia C).
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3. ESTIMACION Y COMUNICACION DEL
PRONOSTICO >

La estimacion, lo mas precisa posible, del pronostico y su comunicacion al
resto de profesionales implicados, al paciente y la familia es fundamental
en la toma de decisiones de calidad que permitan proporcionar los cuida-
dos paliativos necesarios a los pacientes con ictus grave.**?° A pesar de que
la incertidumbre en la estimacion del pronodstico es frecuente, la informa-
cidn a este respecto es muy valorada en la toma de decisiones.?! El neuro-
logo debe de ser capaz de proporcionar una orientacion anticipada sobre
la evolucion clinica previsible, las complicaciones esperables, y los diversos
escenarios a los que se va a enfrentar el paciente y la familia.?

La estimacion del prondstico se puede basar en la experiencia de los pro-
fesionales o en modelos predictivos, y en este sentido son muchas las va-
riables clinicas y estudios complementarios que se han correlacionado
con la mortalidad y la discapacidad.?*?* Por otra parte también debemos
tomar en consideracion que hay determinados subtipos de ictus como el
infarto maligno de la arteria cerebral media o el infarto de la arteria ba-
silar asociado a coma que se correlacionan con mas frecuencia con mal
prondstico.?® Por lo tanto, debemos conocer en profundidad la fisiopa-
tologia e historia natural del tipo de ictus concreto que afecta a nuestro
paciente, incorporando las caracteristicas propias de cada caso y tratan-
do de obtener la mayor cantidad de informacion objetiva sobre la evolu-
cion que nos pueden ofrecer los mas recientes avances a este respecto.

En el ictus isquémico, el uso generalizado en los ultimos afios de los es-
tudios de imagen multimodal que aportan informacion sobre la perfusion
del tejido cerebral en riesgo y la posible lesion establecida,?*-?® asi como la
evaluacion del sistema circulatorio colateral de forma directa o indirec-
ta,?>*% son una fuente objetiva a tener en cuenta, junto con otros factores,
para la estimacion del pronostico. Podemos ademas apoyarnos en mo-
delos predictivos que integren la informacion de diversos factores pre-
dictores demostrados, no tanto en la fase aguda sino a largo plazo, ta-
les como la edad, la gravedad del ictus valorada por la escala NIHSS, asi
como la presencia de diversas comorbilidades o resultados obtenidos de
las pruebas complementarias.®* Un ejemplo de modelo predictivo pa-
ra elictus isquémico es el iScore propuesto a este fin por diferentes guias
internacionales dada su demostrada eficacia en la practica clinica.>*** Se
han desarrollado ademas otros modelos predictivos similares y también
se han realizado multiples estudios sobre marcadores moleculares o ge-
néticos sin lograr una herramienta definitiva o de facil acceso,***¢ pero
en los ultimos anos, cabe destacar el importante desarrollo de los siste-
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mas clinicos informatizados que pueden facilitar la integracion y el ra-
pido procesamiento de esta informacion, asi como la aplicacion de no-
vedosas técnicas de inteligencia artificial y machine learning que estan
empezando a mostrarse como una fuente rapida y fiable para la estima-
cién prondstica. >+

En el caso de los ictus hemorragicos disponemos también de escalas de
gravedad y modelos predictivos que integran variables como la edad, el
nivel de conciencia, la localizacion o el volumen de la hemorragia co-
mo por ejemplo ICH score.**4* En los ultimos afios también se han valo-
rado posibles signos predictores de la expansion del hematoma y de mal
prondstico en estudios de imagen con y sin contraste.**% Uno de los
mas popularizados como posible indicador de expansion precoz del he-
matoma y por tanto de mal prondstico es el signo del punto de sangra-
do activo o spot sign, que se propone como indicador independiente o
combinado con modelos predictivos ya validados como el previamente
mencionado ICH score.>-5?

Por ultimo en la hemorragia subaracnoidea aneurismatica se identifican
como factores de mal pronostico: la gravedad clinica inicial que se pue-
de categorizar mediante el uso de escalas simples validadas, como las es-
calas Hunt y Hess y WENSS (World Federation of Neurological Surgeons
Scale), el resangrado del aneurisma, la edad avanzada y la presencia de:
comorbilidades previas, edema cerebral, hemorragia intraventricular o
intracerebral, vasoespasmo sintomatico, isquemia cerebral diferida, hi-
perglucemia, fiebre, anemia y otras complicaciones sistémicas como
neumonia y sepsis.>®

Es importante reconocer los beneficios y limitaciones de los modelos pre-
dictivos para evitar sobretratamiento o limitacion inadecuada del esfuerzo
terapéutico, lo que ocurre especialmente en los pacientes con ictus he-
morragicos.?? Otra alternativa es intentar establecer el prondstico en base a
la experiencia del médico aunque la capacidad predictiva con este proce-
der es limitada y depende de los individuos;***> una opcién complementa-
ria puede ser obtener una segunda opinion de un médico mas experimen-
tado, lo que permitiria minimizar los sesgos individuales.*® No es objeto de
este manual detallar todas las herramientas pronosticas que existen para
los diversos subtipos de ictus en los multiples escenarios posibles, pero si
promover su desarrollo, aprendizaje y uso sistematizado como parte fun-
damental de la practica clinica diaria e integrarlas con la experiencia clinica
acumulada con el objetivo de profesionalizar la estimacion del prondstico.
En la Tabla 2 y en los Anexos | y Il se resumen algunas de las herramientas
prondsticas mas reconocidas en la literatura.
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iScore (ver Anexo |)
Ictus isquémico Infarto maligno de la arteria cerebral media
Infarto de la arteria basilar asociado a coma

Ictus hemorragico ICH score (ver Anexo )
Signos de sangrado activo: spot sign

Gravedad clinica inicial: escalas HyH y
WENSS

Resangrado

Edad avanzada

HSA Comorbilidades previas

Complicaciones: edema cerebral,
hemorragia intraventricular o intracerebral,
vasoespasmo sintomatico, isquemia cere-
bral diferida, hiperglucemia, fiebre, anemia,

neumonia, sepsis

Tabla 2: Escalas prondsticas habituales y signos de mal pronéstico.
HSA: Hemorragia subaracnoidea, HyH: escala Hunt y Hess, WFNSS: World Federation
of Neurological Surgeons Scale.

Para la comunicacion del pronostico puede ser de gran ayuda plantear
el mejor y el peor escenario esperable para enmarcar el posible desenla-
ce de la situacion actual y facilitar de esta forma la interiorizacion, la pla-
nificacion y la futura toma de decisiones. Ofrecer la informacion de for-
ma realista y objetiva pero sin cerrar la puerta a la esperanza se considera
un principio basico de los CP, que prepara al interlocutor para la toma de
decisiones y que se define clasicamente con la frase: "Esperar lo mejor y
prepararse para lo peor”.* La comunicacion debe ser directa y empati-
ca procurando emplear un lenguaje asequible pero no simplista, hacien-
do pausas en las que se dosifica la informacion suministrada y se da pie a
que se puedan transmitir dudas, acerca del proceso o del pronostico. En
este sentido es crucial establecer tanto la calidad de vida esperable como
la duracion estimada del proceso, ademas de las posibles complicacio-
nes y el ritmo estimado de la posible recuperacion. En la comunicacion
hay que estar atento a las respuestas emocionales de las familias, inten-
tar anticiparlas y canalizarlas desde la legitimidad de las mismas; fomen-
tar esta practica disminuye la ansiedad, la depresion y mejora la satisfac-
cién percibida.®®
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Asi mismo, es recomendable evaluar la comprension de nuestro inter-
locutor fomentando su participacion activa. Esto nos proporciona una
valiosa informacion sobre los temas en los que debemos incidir, y per-
mite recoger las preferencias y los valores personales del paciente y la
familia sobre las decisiones que se plantean. En este sentido, la estrategia
“ask-tell-ask” de comunicacion que consiste en preguntar qué entiende
el paciente o el miembro de la familia antes de dar la informacion y lue-
go evaluar lo que el paciente o la familia entendio a partir de la informa-
cion proporcionada puede ser de gran ayuda.>® Esta interaccién y apren-
dizaje mutuo va a facilitar la elaboracion de los objetivos de cuidado y es
especialmente relevante en el paciente con ictus dado que la definicion
de buen prondstico supone un desafio segun las preferencias individua-
les de cada paciente y puede ser muy evidente para la mortalidad a cor-
to plazo, pero no tan facil de definir para la discapacidad y la calidad de
vida a largo plazo?®

En el proceso de comunicacion, ademas, hay que considerar la frecuen-
te incertidumbre asociada a esta patologia. Exponer abiertamente la falta
de certeza de determinadas situaciones y ayudar al manejo de los senti-
mientos asociados es una practica que en general se valora por parte de
los pacientes y las familias.®%%! Se debe asimismo manifestar el compro-
miso del vinculo con el paciente a todo lo largo del proceso. Los médi-
cos deben dar las sefiales claves para que sean capaces de detectar si se
produce un empeoramiento o una mejoria. La asistencia en este senti-
do debe ser continua con una transmision eficaz de la informacion en-
tre los distintos profesionales que puedan intervenir, especialmente en
los cambios de turno o servicio. Tanto la familia como el paciente deben
estar preparados para una buena o mala evolucion, y estar familiarizados
con las intervenciones disponibles para paliar el dolor o cualquier forma
de sufrimiento.

En conclusion, la estimacion precisa y profesional del pronostico que se
persigue se puede lograr basandose en el uso combinado del estudio de-
tallado de la fisiopatologia delictus y de la terapéeutica actual, sumado a la
objetividad que aporta el uso de modelos predictivos con los que se es-
té familiarizado en cada caso concreto, conociendo las limitaciones de
los mismos, y completandolo finalmente con la experiencia personal de
los profesionales implicados, especialmente valiosa si se realiza de forma
multidisciplinar.6> Obtendremos, de esta forma, una informacion cualifi-
cada, veraz y objetiva que, aunque contemple la incertidumbre, es muy
valorada y que debemos de aprender a comunicar al paciente, la fami-
lia y resto de profesionales implicados de la forma mas eficaz posible. La
adecuada comunicacion, comprendiendo y haciendo participe a nuestro
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interlocutor, ayudara a la toma de decisiones que fomentara el estableci-
miento de los objetivos de cuidado y en definitiva, la conveniente aplica-
cion de los CP que logre anticipar, prevenir y aliviar el sufrimiento a nues-
tros pacientes.®®

ESTIMACION Y COMUNICACION DEL PRONOSTICO.
RECOMENDACIONES:

1. Antes de hacer una estimacion prondstica los médicos deben hacer
una evaluacion exhaustiva acerca de qué aspectos de la recupera-
cion (p. ej., capacidad de caminar, comunicarse, tolerancia a la dis-
capacidad) son los mas importantes para el paciente de forma in-
dividual y para la familia y conseguir que esta informacion guie la
discusion posterior del prondstico en esos términos (Clase |; Nivel de
evidencia C).

2. Los médicos deben ser conscientes de la incertidumbre, las limita-
ciones y de los potenciales sesgos, inherentes al proceso de estima-
cion prondstica, ya sea basada en la experiencia clinica o en modelos
predictivos (Clase I; Nivel de evidencia C).

3. Al formular una prediccion de la supervivencia y posible capacidad
funcional tras un ictus, los médicos utilizaran la mejor evidencia dis-
ponible que proporcione la literatura, incluyendo resultados relevan-
tes basados en modelos predictivos, junto con la impresion clinica
basada en la experiencia personal (Clase lla; Nivel de Evidencia C).

4. Los médicos pueden considerar pedir una segunda opinion de un
colega experimentado sobre el prondstico cuando la incertidumbre
afecte a la toma de decisiones de tratamientos relevantes (Clase Ilb;
Nivel de Evidencia B).

5. El conocimiento y el uso efectivo de las técnicas de comunicacion es
una competencia decisiva para mejorar la calidad de la toma de deci-
siones y la satisfaccion del paciente y la familia (Recomendacion Clase |;
Nivel de evidencia B).
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4. ESTABLECIMIENTO DE OBJETIVOS DE
CUIDADO >

La atencion en CP en el paciente con ictus se debe plantear de mane-
ra global y compartida para establecer unos objetivos de cuidado con-
sensuados que integren las multiples variables a tener en cuenta, como
por ejemplo: la edad y situacion funcional previa, la valoracion de las co-
morbilidades, el balance riesgo-beneficio de los posibles tratamientos, el
pronostico estimado en o relativo al riesgo potencial de muerte o disca-
pacidad procurando evitar posibles sesgos, la recuperacion esperable y el
tiempo estimado para conseguirlo, las posibles complicaciones intercu-
rrentes, y todo ello sumado a un aspecto crucial como conocer los valo-
resy preferencias del paciente y familiares incluyendo posibles necesida-
des de auxilio emocional o espiritual .#4%

La conversacion debe tener lugar en un lugar tranquilo y neutral, comen-
zar con las presentaciones y la puesta en comun de los temas a tratar,
ademas debe de estar abierta a la participacion de todos los profesiona-
les implicados que actuaran de forma coordinada. La primera toma de
contacto suele suceder tras la valoracion inicial del ictus, uno de los mo-
mentos de mayor incertidumbre acerca del riesgo de muerte o discapa-
cidad. Antes de compartir informacion, debemos consultar al paciente y
familiares, qué saben del proceso, y qué o cuanto quieren saber.® La can-
tidad, el tipo y el ritmo de la informacion compartida debe ser suficien-
te pero no excesiva, sera proporcionada en un lenguaje llano adaptado al
nivel sociocultural y dependera de la etapa de la enfermedad, la etapa de
la vida del paciente, el nivel de comprension y los aspectos emociona-
les.®? Tras la reunion inicial deben plantearse nuevas discusiones a lo largo
del proceso conforme cambien las circunstancias del paciente y se abran
nuevas opciones en la toma de decisiones.

En circunstancias en las que no esta bien establecida la mejor opcion de
tratamiento existe ademas la posibilidad de recurrir a ensayos terapéuti-
cos por tiempo limitado, que consisten en un acuerdo para utilizar ciertas
terapias durante un periodo acotado para evaluar la respuesta del pacien-
te de acuerdo con los resultados clinicos que definen los éxitos o fraca-
sos relativos de los objetivos para el paciente.®® Este ensayo proporciona
un margen de tiempo para la reflexion del paciente y los familiares, facili-
ta la adaptacion al proceso ademas de abrir una puerta a la posible mejo-
ria clinica, lo que ayuda a generar confianza. En los pacientes con ictus los
ensayos por tiempo limitado pueden realizarse durante un plazo corto de
dias o0 semanas y se pueden orientar en base a un resultado definido pre-
viamente como la apertura de ojos, seguridad al tragar alimentos, nivel de
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independencia, aparicion precoz de edema cerebral o la necesidad de so-
porte ventilatorio o nutricional.

Es fundamental el conocimiento y uso de técnicas efectivas de comunica-
cion lo que requiere empatia para conectar con las emociones del pacien-
te y la familia, flexibilidad, paciencia, entrenamiento en técnicas de facili-
tacion grupal y habilidades de asesoramiento.®”¢® En la Tabla 3 se resumen
algunas las recomendaciones para lograr una adecuada comunicacion
que se describen con detalle a lo largo de nuestro manual.

e Elegir un lugar tranquilo y con privacidad

e Comenzar con las presentaciones y temas a tratar

e Participacion abierta a otros especialistas implicados

e Consultar por las preferencias previas del paciente

o Definir la jerarquia en la toma de decisiones si fuera necesario

e Conocer lo que saben y lo que han comprendido: técnica “ask-
tell-ask”

e Aportar informacion suficiente pero no excesiva, clara, realista y
adaptada al nivel de compresion, a la etapa de la enfermedad y al
estado emocional

e Mostrar los estudios de imagen puede ayudar a comprender el
proceso

e Proponer ensayos terapéuticos por tiempo limitado en casos
complejos

» Evitar los sesgos cognitivos

e Fomentar la escucha activa y la empatia en la resolucion de con-
flictos

Tabla 3: Estrategias para la adecuada comunicacion en la toma de decisiones y en el
establecimiento de los objetivos de cuidado en el paciente con ictus.

El objetivo de la comunicacion es establecer una buena relacion de con-
fianzay un correcto manejo de los conflictos, teniendo en cuenta que los
bloqueos emocionales pueden inducir a errores en la interpretacion de
las expectativas y valores del paciente o sus familiares.®® También se de-
be revisar si se han establecido voluntades anticipadas por parte del pa-
ciente, ademas de obtener toda la informacion social relevante, conocer
la dinamica familiar y cualquier preferencia para compartir la informacion
médica. Las decisiones de tratamiento cuando el paciente no esté capa-
citado, se tomaran teniendo en cuenta el pronodstico estimado, las vo-
luntades anticipadas y el criterio del familiar o el representante legal res-
ponsable.
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Podemos enumerar como ejemplos de objetivos de cuidado: busqueda
de confort y bienestar, compartir tiempo de calidad con la familia, me-
jorar la calidad de vida, controlar los sintomas, morir en casa, no ser una
carga para la familia, mantener la dignidad, fomentar la comunicacion,
abordar preocupaciones religiosas y prolongar la vida.®®

ESTABLECIMIENTO DE OBJETIVOS DE CUIDADO:
RECOMENDACIONES

1. Los responsables del proceso asistencial deben integrar las mejo-
res evidencias cientificas disponibles y los valores y preferencias
del paciente al establecer los objetivos de cuidado (Clase I; Nivel de
evidencia C).

2. Los objetivos y preferencias de tratamiento se revisaran periodicamen-
te dados los posibles cambios con el tiempo en la situacion clinicay en
las preferencias del paciente y familiares (Clase I; Nivel de evidencia B)

3. Los responsables del proceso asistencial pueden considerar el uso de
ensayos terapéuticos por tiempo limitado con unos objetivos defini-
dos, para mejorar la comprension del prondstico o permitir mas tiem-
po para optimizar aspectos adicionales de la toma de decisiones (Re-
comendacion Clase IIb; Nivel de evidencia C).

ABORDAJE DE DECISIONES COMPLEJAS

La toma de decisiones en un paciente con ictus grave puede depender de
un tercero que ha de sobrellevar una intensa carga emocional que deben
poder compartir con otros en caso necesario y que se puede prolongar
aun después de la toma de la decision definitiva.”® En estas circunstancias
son fundamentales las habilidades del médico responsable del paciente
para trabajar con los encargados de la toma de decisiones; es necesario
definir la jerarquia en lo relativo a la toma de decisiones, incluir los de-
seos conocidos del paciente, el juicio de los terceros y los mejores inte-
reses para el paciente.” El establecimiento de una jerarquia debe realizar-
se de forma consensuada y respetando las preferencias de los implicados
pero en ocasiones se pueden presentar situaciones de conflicto que si no
se llegan a solucionar nos obliguen a consultar la legislacion vigente en
nuestra region para establecer la jerarquia y el responsable legal en ese
caso concreto en la toma de decisiones. Sera de especial ayuda en es-
te contexto la participacion y el asesoramiento de los especialistas en CP
y del comité de ética de nuestro centro para ayudarnos en los aspectos
meédico-legales y en el manejo de estos casos.
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Los representantes en la toma de decisiones no predicen perfectamen-
te las hipotéticas preferencias del paciente, aunque proporcionan infor-
macion relevante sobre los valores previos del paciente ante un eventual
proceso discapacitante.”>”®* Hay que tener en cuenta también que la to-
ma de decisiones puede verse influenciada por diversos sesgos cogniti-
vos (ver Tabla 4) que debemos aprender a reconocer y evitar.??

e Errores de prondstico afectivo: sobrestimar el impacto emocional
que un estado de salud futuro tendra en un individuo.

o Efectos de enfoque: centrarse en exceso en un aspecto de la salud
(generalmente la discapacidad) sin apreciar las habilidades restantes.

e Optimismo: es omnipresente hasta el punto de ser probablemente
ventajoso desde el punto de vista evolutivo y, a menudo, se encuen-
tra en profesionales, pacientes y familiares.

Tabla 4: Sesgos cognitivos en la toma de decisiones

Estos prejuicios influyen en la toma de decisiones individuales y se de-
be tomar conciencia de ellos para intentar minimizar sus posibles efectos
negativos. Las estrategias destinadas a soslayar los sesgos implican el re-
conocimiento explicito del propio potencial de sesgo en el prondstico (p.
ej., demasiado optimista o pesimista) asi como el impacto probable de los
mismos en la toma de decisiones de pacientes y familiares.®?

La conciencia de las preferencias y practicas culturales y religiosas del pa-
ciente y los familiares puede facilitar la comprension de las decisiones
cuando se barajan las distintas opciones, particularmente cuando las fa-
milias solicitan o rechazan una terapia basada en la evidencia.®® Los profe-
sionales sanitarios deben ser respetuosos y sensibles a estas preferencias
y conscientes de la influencia que pueden tener en la toma de decisiones.

La resolucion de conflictos es una pieza clave en la comunicaciony la toma
de decisiones, estos conflictos pueden ser el resultado de la falta de infor-
macion, confusion acerca del objetivo del tratamiento, las emociones sus-
citadas, la desconfianza o las diferencias de valores que se han de conside-
rar como genuinas y respetables.®’ La aparicion de conflictos puede ocurrir
dentro de las familias, entre el personal y las familias y entre los equipos de
profesionales. La mayoria de los conflictos giran en torno a las diferencias
de opinion e interpretacion de los hechos y emociones entre las que esta el
deseo de hacer todo lo posible y la dificultad para afrontar la muerte como
inevitable,” y en algunos casos la intervencion deseada por un representan-
te puede parecer discordante con los objetivos establecidos por el paciente
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o las realidades médicas. En esos casos la escucha activa, dando pie a que
los implicados expresen sus dudas y opiniones, es un estilo de negociacion
mas util que intentar convencer. Los meédicos deben trabajar con la cola-
boracion de los pacientes y sus familias, quienes no deben volverse adver-
sarios sino participes de un objetivo comun, explicar por qué creemos que
el tratamiento no va a lograr los objetivos del paciente, explicar por qué un
tratamiento particular es inconsistente con los objetivos generales de aten-
cion, utilizando las preferencias de los pacientes como una rubrica para es-
tablecer lo que no es apropiado.

ABORDAJE DE DECISIONES COMPLEJAS: RECOMENDACIONES

1. Puede ser de utilidad que los responsables del proceso asistencial sean
conscientes, y que formen a los pacientes y los representantes en la to-
ma de decisiones, de los posibles sesgos cognitivos (errores de prondsti-
co afectivo, efectos de enfoque y sesgo de optimismo) que puedan existir
cuando se discuten las opciones de tratamiento y se establezcan los obje-
tivos de cuidado (Clase lIb; Nivel de evidencia C).

2. Si hay conflictos entre los objetivos del paciente y los del representante
sustituto en la toma de decisiones, los responsables del proceso asistencial
pueden considerar implementar estrategias para ayudar a los miembros
de la familia a resolver estas diferencias (Clase llb; Nivel de evidencia C).

ADECUACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

La adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET) se define como el ajuste de
las medidas terapéuticas a la situacion clinica del paciente en los casos en
los que existe una escasa expectativa de eficacia y un pronostico ominoso,
e implica la valoracion de un cambio en la estrategia terapéutica que su-
pone la retirada o no instauracion de algun tratamiento, algo especialmen-
te relevante en el caso de las medidas de soporte vital avanzado (SVA).”

Dentro de los objetivos de cuidado y de la toma de decisiones complejas
en el paciente con ictus, hay situaciones de especial trascendencia que
podemos agrupar dentro de la AET y que comparten como caracteristica
comun, que no tienen una respuesta simple y certera, y que van a afec-
tar de forma relevante a la calidad o la duracion de la vida del paciente.

- Orden de no reanimar (ONR): Durante el ingreso es importante reco-
pilar los deseos y voluntades previas del paciente a este respecto. De-
bemos revisar la presencia de voluntades anticipadas y cualquier or-
den existente que restrinja la reanimacion cardiopulmonar (RCP), la
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intubacion orotraqueal (IOT) u otras intervenciones de SVA, especial-
mente en circunstancias en las que los tratamientos tendrian una gran
carga y pocas posibilidades de éxito. En la fase aguda del ictus abordar
esta cuestion puede suponer un gran desafio e incluso puede resultar
contraproducente en los momentos iniciales dada la probable incerti-
dumbre sobre el prondstico en ese momento y la posible interferencia
de los sesgos cognitivos previamente descritos. Debemos evitar el uso
precoz de ONR, especialmente en pacientes en los que el pronostico
y los objetivos de cuidado no estén bien establecidos para minimizar
el posible efecto pesimista que puede ejercer esta orden sobre el ma-
nejo del paciente, lo que se define como el efecto de “profecia auto-
cumplida”.’¢”” La orden de no reanimar no debe implicar limitaciones
de la atencion del paciente en otros aspectos del cuidado basico, ni en
el tratamiento y manejo de los procesos activos que requieren nuestra
atencion y seguimiento.”®

Ventilacion mecanica invasiva: se deben establecer asi mismo, los ob-
jetivos de atencion y preferencias en torno al uso de IOT y VM que
en nuestro medio implicaran la valoracion de ingreso en Unidades de
Cuidados Intensivos. Los especialistas en Medicina Intensiva aportaran
desde su punto de vista la probabilidad de supervivencia y la calidad de
vida esperable asociada a las medidas invasivas planteadas, asi como
las posibles complicaciones esperables y la carga de tratamiento para
el paciente en comparacion con enfoques de tratamiento no invasivos
en cada caso concreto.” Es recomendable la valoracion multidiscipli-
nar anticipada de cada caso con potencial necesidad de medidas de
SVA para establecer unos objetivos de cuidado consensuados entre los
diferentes equipos asi como con el paciente y la familia de cara a evi-
tar la toma de decisiones precipitadas en una situacion de emergencia
sobrevenida tras el empeoramiento del paciente.®®

Inicio de nutricion artificial: La nutricion artificial (NA) que se realiza
por una sonda nasogastrica (SNG) o a través de una gastrostomia per-
cutanea (GP) es considerada desde un punto de vista ético y legal co-
mo un tratamiento, y como cualquier otro, puede ser iniciado o sus-
pendido en funcion de la evolucion clinica.!® Sin embargo, la decision
de iniciar NA esta cargada de un gran impacto emocional para las fa-
milias por lo que se deben de obtener las preferencias de los pacientes
respecto al uso de sondas de alimentacion y exponer y valorar bien los
objetivos y los riesgos de las diferentes opciones. El desarrollo de un
enfoque sistematico para evaluar a los pacientes, las reuniones con las
familias y los ensayos por tiempo limitado pueden favorecer el manejo
y potenciar la atencion centrada en el paciente y la familia.
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La disfagia es un sintoma frecuente tras el ictus, puede estar presen-
te hasta en 2/3 de nuestros pacientes y se asocia a graves compli-
caciones cComo neumonia por aspiracion, desnutricion, rehabilitacion
deficiente, ingresos prolongados y aumento de la mortalidad.t8? Se
ha demostrado que la deteccion precoz mediante pruebas de cribado
sistematicas para la disfagia y la adecuacion de la via y tipo de alimen-
tacion reducen las tasas de neumonia, pero lo mas importante de cara
a la toma de decisiones en este apartado es que, aproximadamente la
mitad de los pacientes se recuperara en el plazo de 2 semanas, aunque
en el 15% de los pacientes persistird al mes.®* Por este motivo, se sue-
le comenzar con un ensayo por tiempo limitado de NA, con evaluacion
de la recuperacion dentro de las primeras semanas después del ictus. Se
deben establecer con el paciente y la familia unos objetivos posibles de
evaluar como por ejemplo la recuperacion de la deglucion, la recupera-
cion del nivel de conciencia, la prolongacion de la vida o la reduccion de
las cargas de tratamiento. Si se estima la necesidad de NA a largo plazo,
se ha demostrado una mejor tolerancia y una reduccion de las compli-
caciones con el uso de GP8* En aquellos pacientes que eligen NA, de-
pendiendo de los objetivos establecidos, se deben continuar los esfuer-
zos para restaurar la deglucion mediante la rehabilitacion, logopedia y
reevaluacion periodica.

Candidato a cirugia o terapias invasivas: Los beneficios y riesgos de es-
tos tratamientos invasivos, aunque generalmente exigen decisiones ur-
gentes, deben discutirse con los pacientes, cuando sea posible, y con las
familias antes de proceder con la intervencion. Deben de exponerse los
riesgos y beneficios de cada uno de ellos en base las guias de recomen-
dacion con evidencia cientifica al respecto en cada caso concreto (in-
farto maligno, craniectomia descompresiva, hemorragia intracerebral,
hemorragia subaracnoidea), y exponer de forma comprensible la posi-
bilidad de supervivencia con una discapacidad grave. Hay que tener en
cuenta que realizar cirugias o terapias invasivas puede ser inapropiado
para pacientes que previamente habian expresado claros deseos de evi-
tar tratamientos agresivos si se enfrentaban a la perspectiva de afrontar
la supervivencia con una discapacidad significativa.’?
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ADECUACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO:
RECOMENDACIONES

1. La decision de recibir terapias o procedimientos de soporte vital, que
incluyen reanimacion cardiopulmonar, intubacion orotraqueal y ven-
tilacion mecanica, nutricion artificial u otros procedimientos invasivos,
debe basarse en los objetivos generales de la atencion, teniendo en
cuenta una estimacion individualizada del beneficio general y riesgo
de cada tratamiento y las preferencias y valores del paciente (Clase I;
Nivel de evidencia B).

2. Los pacientes con orden de no reanimar en vigor deben recibir todas las
demas intervenciones meédicas y quirurgicas apropiadas a menos que se
indique explicitamente lo contrario (Clase I; Nivel de evidencia C).

3. Los pacientes que no pueden tomar alimentos solidos y liquidos por via
oral deben recibir la propuesta de ensayo terapéutico inicial por tiem-
po limitado con nutricion artificial por sonda nasogastrica o gastros-
tomia percutanea para mantener la hidratacion y la nutricion mientras
se realizan esfuerzos para restaurar la deglucion (Clase I; Nivel de evi-
dencia B)

4. Alseleccionar entre las vias de alimentacion sonda nasogastrica o gas-
trostomia percutanea en pacientes que no pueden tomar alimentos
solidos o liquidos por via oral, es razonable preferir la alimentacion por
sonda nasogastrica hasta 2 o 3 semanas después del inicio del ictus
(Clase lla; Nivel de evidencia B).

5. Para mantener la nutricion a mas largo plazo, es recomendable la ali-
mentacion por gastrostomia percutanea sobre las vias de alimentacion
nasogastricas (Clase Ila; Nivel de evidencia B).

6. Los pacientes que eligen no tener nutricion artificial basandose en la
discusion de los objetivos de cuidado, o en los que sus representantes
legales o familiares asi lo deciden, deben recibir el método mas seguro
de nutricion natural asi como formacion sobre los riesgos y beneficios
potenciales de este enfoque (Clase I; Nivel de evidencia B).

7. Un enfoque estructurado para establecer los objetivos de cuidado del
paciente con ictus potencialmente candidato a procedimientos inva-
sivos en base a la evidencia cientifica y las preferencias del paciente y
la familia es recomendable para mejorar la calidad de la atencion meé-
dica (Clase lIb; Nivel de evidencia C).
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EUTANASIA

Se puede definir como el acto deliberado de dar fin a la vida de una per-
sona, producido por voluntad expresa de la propia persona y con el obje-
tivo de evitar un sufrimiento. Existe un amplio consenso en limitar el em-
pleo del término «eutanasia» a aquella que se produce de manera activa
y directa, con una relacion entre causa y efecto de manera unica e in-
mediata. No obstante, su definicion, aplicacion y regulacion ha sido un
tema muy debatido, tanto desde el punto de vista de la bioética como
del Derecho, con un marco regulatorio diferente en los diversos paises
de nuestro entorno. En este sentido, en nuestro pais se ha producido un
cambio legislativo muy relevante desde la entrada en vigor el 5 de junio
de 2021, de la Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacién de
la eutanasia.®® La ley tiene como objeto definir el marco regulatorio pa-
ra respetar la autonomia y voluntad de poner fin a la vida de quien esta
en una situacion de “padecimiento grave, cronico e imposibilitante” o de
“enfermedad grave e incurable”, que genere un sufrimiento insoportable
que no pueda ser aliviado en unos términos aceptables.

La eutanasia la puede solicitar toda persona mayor de edad y en plena
capacidad de obrar y decidir, siempre que lo haga de forma autonoma,
consciente e informada. Se articula también la posibilidad de solicitar es-
ta ayuda mediante el documento de instrucciones previas o equivalente,
legalmente reconocido. El texto exige haber formulado dos solicitudes
de manera voluntaria y por escrito, o por otro medio que permita dejar
constancia, y que no sea el resultado de ninguna presion externa, dejan-
do una separacion de al menos quince dias naturales entre ambas. La
ley establece que el médico responsable tiene a su cargo coordinar toda
la informacion y el proceso asistencial, de manera que se constituye en
el interlocutor principal en todo lo referente a la atencion e informacion
durante todo el proceso, sin perjuicio de las intervenciones de otros pro-
fesionales que puedan participar en las diversas actuaciones. Es su mision
facilitar al paciente por escrito toda la informacion sobre su proceso par-
ticipando activamente en el proceso deliberativo dejando constancia por
escrito que asi ha sido, sopesando las diferentes alternativas y posibilida-
des de actuacion. Entre éstas ultimas, la posibilidad de acceder a cuida-
dos paliativos integrales y a las prestaciones de atencion y ayuda a la de-
pendencia a las que tuviera derecho. El paciente debe ser consciente de
la posibilidad de revocar la decision en cualquier momento.

El procedimiento requiere la valoracion de una segunda opinion por par-
te de un médico consultor, que corroborara que los requisitos se es-
tan cumpliendo, emitiendo un informe. El médico consultor debera tener
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formacion en el ambito de las patologias que padece el paciente pero no
pertenecer al mismo equipo del médico responsable. La ley contempla la
creacion de Comisiones de Garantia y Evaluacion en cada una de las Co-
munidades Autonomas, asi como en las Ciudades de Ceuta y Melilla, con
caracter multidisciplinar y compuestas con un numero minimo de sie-
te miembros entre los que se incluiran personal médico, de enfermeria 'y
juristas, que deberan verificar de forma previa y controlar a posteriori el
respeto a la Ley y los procedimientos que se establecen.

La muerte como consecuencia de la prestacion de ayuda para morir tendra
la consideracion legal de muerte natural a todos los efectos. Esta actua-
cion en respuesta a la solicitud informada en los supuestos que contempla
la ley se podra realizar de dos modos: bien mediante la “administracion di-
recta al paciente de una sustancia por parte del profesional sanitario com-
petente”’, o mediante “la prescripcion o suministro al paciente por parte del
profesional sanitario de una sustancia, de manera que esta se la pueda au-
to-administrar, para causar su propia muerte”. De manera independiente,
el médico responsable debera coordinar la realizacion de la prestacion de
ayuda para morir con el resto del equipo asistencial, ademas de acompa-
far y dar apoyo al paciente y a su familia a lo largo del proceso y certificar
el fallecimiento. En el proceso no podran participar ninguno de los profe-
sionales que puedan incurrir en conflicto de intereses ni quienes resulten
beneficiados de la practica de la eutanasia.

La ley también reconoce el derecho a la objecion de conciencia del per-
sonal sanitario, que debera manifestarse anticipadamente y por escrito.

En el marco de la atencion al paciente con ictus, es imprescindible co-
nocer bien esta regulacion para resolver adecuadamente las dudas que
pueden surgir al paciente o sus familiares respecto a su solicitud durante
el manejo del paciente. En primer lugar, es muy importante exponer las
diferencias que existen entre la actuacion en la fase aguda del ictus, que
puede precisar de la adecuacion del esfuerzo terapéutico, y la eutana-
sia, que es un procedimiento orientado a una situacion clinica muy dis-
tinta, en una fase cronica de secuelas establecidas que requiere un pro-
cedimiento especial para su tramitacion.

Elictus por definicion se trata de una patologia aguda donde la mayor gra-
vedad clinica tiene lugar en las fases iniciales del proceso, tras lo cual tie-
ne lugar con frecuencia una estabilidad y una mejoria gradual con adap-
tacion al mismo por lo que no es el escenario habitual donde se espera
recibir la demanda de este nuevo derecho. No obstante si que podemos
imaginar algunos supuestos clinicos, como por ejemplo el sindrome he-
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misférico izquierdo completo, el de cautiverio o el coma irreversible don-
de el dafno cerebral grave y establecido se contempla ya de forma cronica
por lo que podria ser un motivo para iniciar la valoracion de este proce-
so. La dificultad fundamental afladida que nos encontraremos en estos
supuestos clinicos deriva de la imposibilidad para la comunicacion ade-
cuada con el paciente que es imprescindible para la adecuada solicitud y
participacion activa en el procedimiento. A este respecto cabe contem-
plar la posibilidad de facilitar la comunicacion por medio de tecnologia,
por ejemplo en el sindrome de cautiverio, pero nos enfrentaremos en se-
gundo lugar a la dificultad de valorar que las capacidades cognitivas no
estén afectadas para interferir en la adecuada capacidad para el razona-
miento que se exige en el proceso de tramitacion. En este sentido las re-
comendaciones del Ministerio de Sanidad contemplan la posibilidad de
emplear instrumentos para valorar la capacidad como el Aid to Capacity
Evaluation (ACE) o el MacArthur de Evaluacion de la Capacidad para Tra-
tamiento (MacCAT-T).8¢ Si el médico responsable considera que la pérdi-
da de la capacidad del solicitante para otorgar el consentimiento infor-
mado es inminente, podra aceptar un periodo de reevaluacion inferior a
los 15 dias que debe mediar entre las dos solicitudes del paciente, que re-
sulte adecuado en funcion de las circunstancias y dejando constancia en
su historia clinica.

La ley contempla, no obstante, la solicitud por el representante legal de-
signado en las instrucciones previas, testamento vital, voluntades anti-
cipadas o documentos equivalentes donde el paciente haya expresado
y dejado constancia de su deseo de optar a este procedimiento en ca-
so de cumplir los requisitos pertinentes y es, en ese contexto, donde en
el caso del paciente con ictus, podria generarse esta demanda de forma
mas plausible. Si el paciente no tiene ningun representante legal, el meé-
dico que lo trata estara legitimado para solicitar y obtener acceso al do-
cumento de instrucciones previas del paciente y podra presentar la soli-
citud de eutanasia en su nombre.

La Sociedad Espafiola de Neurologia, a través de su informe de posicio-
namiento sobre la Ley Organica de Regulacion de la Eutanasia del 25 de
junio de 2021,*” analiza y expone una serie de recomendaciones sobre la
aplicacion de esta nueva ley en nuestro medio. Se recomienda la parti-
cipacion del neurologo como especialista en la valoracion del grado de
sufrimiento, siendo ademas el garante de administrar la informacion ade-
cuada al paciente sobre su enfermedad neuroldgica, su pronostico y sus
opciones terapéuticas. Se recomienda que todos los solicitantes tengan
una valoracion neurologica y psiquiatrica obligatoria que asegure la ca-
pacidad para otorgar el consentimiento informado de forma voluntaria 'y
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libre tras su adecuada comprension y juicio. Se solicita la presencia de al
menos un médico especialista en Neurologia con formacion adecuada
y acreditada por una Sociedad Cientifica como la SEN, entre los miem-
bros de la Comision de Garantia y Evaluacion. Se propone que el neuro-
logo responsable de la asistencia del paciente no sea el responsable de
las evaluaciones relacionadas con la idoneidad del procedimiento euta-
nasico, es decir, desvincular la asistencia médica del proceso eutanasico.

Y, ademas de estas recomendaciones generales, consideramos de espe-
cial interés en relacion con el presente manual as siguientes:

- Seinsta a la Administracion a que lleve a cabo una revision del proceso de
realizacion de voluntades anticipadas, instrucciones previas o documen-
tos similares, especialmente en caso de personas aquejadas de trastornos
neurologicos, de forma que, si incluye una solicitud de eutanasia, quede
acreditada la capacidad del paciente cuando realizo el documento.

- Se propone que se desarrolle e implemente una “Planificacion Antici-
pada de los Cuidados del final de la vida" en enfermedades neuroldgi-
cas y que quede recogida en la Historia Clinica digital de los Servicios
Sanitarios.

- Se reclama una mayor accesibilidad a los CP en las enfermedades
neurologicas.

Por lo tanto, se considera prioritario dar impulso a los CP como princi-
pal herramienta para evitar llegar a esta situacion. La formacion adecuada
del personal y la puesta en marcha de los CP en nuestros pacientes son
la principal linea de defensa que nos va a permitir aliviar el sufrimiento y
otorgar la calidad de vida satisfactoria que evite al paciente y su familia te-
ner que llegar a solicitar este ultimo recurso. Desde el Comité ad-hoc de
humanizacion del final de la vida de la SEN se proponen 5 lineas de ac-
tuacion para potenciar los CP que coinciden con los objetivos que espe-
ramos lograr con este manual y que se centran en mejorar la visibilidad,
la formacion, la organizacion de la asistencia neuropaliativa, la coordina-
cion con los recursos paliativos existentes y la creacion de conocimiento.
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EUTANASIA: RECOMENDACIONES

1. Conocer la nueva legislacion vigente y estar familiarizado con el pro-
cedimiento de solicitud y realizacion de la eutanasia en nuestro medio
para aclarar las dudas y evitar la confusion en la aplicacion de medidas
de adecuacion del esfuerzo terapéutico durante la atencion aguda del
ictus. (Clase I; Nivel de evidencia C).

2. Fomentar y facilitar el acceso a cuidados paliativos integrales y a las
prestaciones de atencion y ayuda a la dependencia a las que tuviera
derecho el paciente con el objetivo de aliviar su sufrimiento y prevenir
la necesidad de recurrir a la eutanasia. (Clase I; Nivel de evidencia C).

5. DETECCION Y MANEJO DE SINTOMAS
INVALIDANTES >

En los siguientes apartados desglosamos los principales sintomas inva-
lidantes asociados al ictus, su relevancia y las posibilidades de interven-
cion en cada uno de ellos conforme a la evidencia. Se dividen estos sin-
tomas en dolor, sintomas fisicos no dolorosos y sintomas psicologicos,
todos ellos sintomas que merman sustancialmente la calidad de vida del
paciente con ictus y a los que debemos prestar atencion.

MANEJO DEL DOLOR

La percepcion del dolor y de la carga global de la enfermedad es una expe-
riencia individualizada y compleja en la que influyen muchas variables co-
mo la percepcion de la propia imagen corporal, el significado que tiene el
paciente de su enfermedad, y los deseos, relaciones y valores del mismo.&®
Los profesionales implicados en la asistencia al ictus deben ser capaces de
detectar los sintomas asociados a este proceso y evaluar la necesidad de
instaurar CP, lo que adquiere especial complejidad sobre todo por las difi-
cultades en la comunicacion que suelen presentar estos pacientes.®®

El dolor aparece en casi la mitad de los supervivientes de un ictus y se ha
relacionado con multiples variables clinicas entre las que destaca una ma-
yor gravedad del evento vascular.’°! El primero de los sindromes es el do-
lor central postictus (DCPI) que aparece entre el 1- 12% de los pacientes,
y en el que participan mecanismos complejos con un papel relevante en
su aparicion del tdlamo.?>** Para el manejo del DCPI se han empleado di-
versos antidepresivos y antiepilépticos, aunque unicamente la amitriptili-
na94,95 y lamotrigina han demostrado resultados positivos con eviden-
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cia cientifica en el alivio del dolor,’**” y se consideran de primera eleccion
al haber demostrado beneficio en diversos estudios realizados en series
cortas de pacientes. Se han ensayado ademas levetiracetam (n = 42),%8%°
pregabalina (n = 219),'°° carbamazepina (n = 14), y gabapentina, pero no
se ha encontrado que produzcan un alivio significativo, al igual como su-
cede con los opioides.’?*1%2 | g venlafaxina ha demostrado ser eficaz pa-
ra una variedad de sindromes de dolor neuropatico aunque su beneficio
en el DCPI es desconocido.'%® En un metaanalisis que evalud amitriptilina,
anticonvulsivos, opioides, estimulacion cerebral no invasiva y acupuntura
han encontrado un bajo nivel de evidencia en el beneficio sobre la mejoria
del DCPI.194-1%6 También se ha encontrado alivio del dolor con el empleo de
duloxetina en series cortas.’?”1%¢ Para dolores paroxisticos se puede reco-
mendar carbamacepina en base a lo recomendado en diversos consensos
aunque su empleo esta limitado por los efectos adversos, no obstante se
puede valorar una aproximacion basada en una prueba de ensayo y error
con diversos farmacos como antiepilépticos, clonazepam o baclofeno

Otro de los sindromes caracteristicos es el Dolor de hombro hemipléji-
co (DHH) que ocurre en aproximadamente la mitad de los pacientes con
una hemiparesia aunque hay diferencias en la prevalencia del mismo que
dependen del estudio y de las definiciones de dolor correspondientes.'®
El DHH se ha relacionado con la gravedad del ictus, déficits sensoriales,
O con causas locales como capsulitis adhesiva, trastornos del manguito
rotador, subluxacion de la articulacion glenohumeral y tendinitis; o tam-
bién secundario a radiculopatias cervicales o como parte del dolor visce-
ral referido, y por ello el tratamiento debe individualizarse en funcion de
la patogenia.’***'? | a evidencia del beneficio de la fisioterapia en el DHH
es escasa y es algo mayor para el entrenamiento propioceptivo.!**4 El
empleo de hielo, calor y masaje de tejidos blandos, asi como analgésicos
orales (AINE), pueden producir alivio temporal del dolor. La inyeccidn in-
traarticular de esteroides es de uso frecuente pero los estudios que eva-
luan esta intervencion son escasos, y los resultados son contradictorios
aunque puede ser beneficiosa en pacientes seleccionados.!>*¢ | a inyec-
cion intramuscular de Toxina botulinica A podria resultar beneficiosa en
base las conclusiones de una revision sistematica aunque con un redu-
cido tamafilo muestral y un riesgo alto de sesgo en cada uno de los en-
sayos controlados aleatorios.’**?° También se han utilizado un cabestrillo
de hombro y la estimulacion eléctrica intramuscular que podrian reducir
el dolor aunque no hay evidencia suficiente para establecer su recomen-
dacion.’?"12* En general, el prondstico de DHH es bueno, con un 80% de
mejoria de los pacientes a los 6 meses con el tratamiento habitual, inclu-
yendo fisioterapia y analgésicos simples en todos los pacientes, y la in-
yeccion intraarticular de esteroides o amitriptilina en algunos de ellos.**

-31_



MANUAL DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EL PACIENTE CON ICTUS:

RECOMENDACIONES DEL GRUPO DE ESTUDIO DE ENFERMEDADES
CEREBROVASCULARES DE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE NEUROLOGIA

_32_

La espasticidad posterior al ictus es comun y sintomatica hasta en un tercio
de los supervivientes,*** por ello se han empleado diversos antiespasticos
por via oral, aunque la aparicion de efectos secundarios como sedacion,
confusion (tizanidina) y hepatotoxicidad (dantroleno y tizanidina) pueden
limitar su uso. Por otra parte la administracion de baclofeno intratecal ha
demostrado beneficio en la mejora de la espasticidad y de la calidad de vi-
da'® También las inyecciones locales de toxina botulinica pueden mejorar
la destreza del miembro superior, beneficio que se ha demostrado en va-
rios metaandlisis.’?¢128 E| tratamiento no farmacoldgico de la espasticidad
incluye la fisioterapia, férulas y ortesis, ademas puede ser Util la estimula-
cion eléctrica que se puede usar en combinacion con farmacos.**® Final-
mente diversos documentos de consenso muestran que las intervenciones
psicoldgicas son seguras y efectivas en el manejo del dolor en pacientes
con ictus.’*?

MANEJO DEL DOLOR: RECOMENDACIONES:

1. Para el tratamiento de DCPI el tratamiento farmacoldgico con amitrip-
tilina o lamotrigina es razonable, aunque los estudios han sido peque-
fos. En adultos mayores, dados los efectos secundarios asociados con
la amitriptilina, la nortriptilina puede ser un sustituto razonable (Reco-
mendacion clase lla; Nivel de evidencia B). Venlafaxina y gabapentina
puede considerarse sobre la base de su eficacia en otros sindromes de
dolor neuropatico (Recomendacion Clase Ilb; Nivel de evidencia C).
Tratamientos con pregabalina, carbamazepina, levetiracetam u opioi-
des no son efectivos (Recomendacion Clase lll; Nivel de evidencia B)

2. Para pacientes con DHH posterior al ictus emplear hielo, calor, ma-
saje de tejidos blandos y AINE antes o después del ejercicio son razo-
nables para el alivio del temporal del dolor (Recomendacion Clase lla;
Nivel de evidencia C). Para pacientes con persistencia del DHH las in-
tervenciones que pueden ser razonables incluyen inyecciones de es-
teroides intraarticulares (Recomendacion Clase llb; Nivel de evidencia
C), inyecciones de toxina botulinica intramuscular en caso de espasti-
cidad local. (Recomendacion Clase Ilb; Nivel de evidencia A), estimu-
lacion eléctrica intramuscular (Recomendacion clase IIb; nivel de evi-
dencia B), y masaje lento de espalda (Recomendacion Clase Ilb; Nivel
de Evidencia B).
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SINTOMAS FiSICOS NO DOLOROSOS:

- Fatigabilidad: la fatiga es un sintoma que aparece en mas del 50% de
los pacientes con ictus al cabo de 1 afio, siendo mas comun en ic-
tus de localizacion troncoencefdlica o talamicos, y que, en ausencia
de oftras patologias médicas intercurrentes que puedan contribuir a
la misma, ha llevado al concepto de fatiga primaria postictus (FPI);*?*132
aunqgue hay poca evidencia en lo relativo a las recomendaciones pa-
ra el manejo de la FPL.1B3134 El modafinilo en series cortas ha mostrado
beneficio en mejorar la fatiga y la calidad de vida de los supervivien-
tes.135,136 La amantadina y el metilfenidato se han utilizado también
para tratar la fatiga en pacientes con ictus aunque con evidencias limi-
tadas acerca de su beneficio.’*"1%¢

- Incontinencia y trastornos esfinterianos: la incontinencia aparece en
el 50% de los pacientes durante la hospitalizacion inicial asociando-
se a un peor pronostico, pero se reduce la prevalencia de la misma
a los 6 meses al 20% para la urinaria y al 10% para la fecal.t**'%° La in-
continencia se ha relacionado con edad avanzada, diabetes mellitus y
una mayor gravedad del ictus.**° El cuidado preventivo incluye la ex-
traccion temprana de los catéteres permanentes para evitar infeccio-
nes, programas de entrenamiento de la vejiga y programas de evacua-
cion, aunque no hay pruebas suficientes sobre su beneficio; en casos
de hiperreflexia del detrusor se puede emplear técnicas de miccion
programada, restriccion hidrica o anticolinérgicos aunque hay falta de
consenso al respecto.!*! El estrefiimiento también es comun, particu-
larmente cuando la movilidad se reduce aunque existe poca evidencia
para guiar el enfoque y se requiere supervisar periodicamente el ritmo
de deposiciones. Un régimen intestinal razonable en pacientes pos-
trados incluye un laxante estimulante, como bisacodilo o sendsidos,
junto con un agente osmolar, como leche de magnesia, lactulosa, o
polietilenglicol; suavizantes de heces, como docusato, tienen eficacia
clinica limitada.**?

- Epilepsia: entre el 5% y el 12% de los pacientes experimentaran al menos
1 ataque epiléptico después de un ictus isquémico, y la incidencia au-
menta con la localizacion cortical del ictus y su gravedad.*****En el ic-
tus se distingue desde el punto de vista temporal entre crisis precoces, si
aparecen en las primeras dos semanas que se asocian con menor riesgo
de desarrollar epilepsia y las tardias. De forma general no se recomien-
da el empleo de anticonvulsivantes como prevencion primaria, %% pe-
ro los pacientes con crisis tardias tienen un mayor riesgo de desarro-
llar epilepsia, y en ese escenario se deben administrar anticonvulsivos.
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La eleccion del farmaco depende del tipo de crisis, las comorbilidades,
medicamentos concomitantes, preferencias y costes.*“¢ El estudio elec-
troencefalografico se puede considerar indicado en pacientes que ex-
perimenten un cambio en el nivel de conciencia, o en aquellos con un
nivel de conciencia disminuido de forma desproporcionada respecto al
grado de lesion cerebral, pero no de forma rutinaria.**®

- Disfuncion sexual: esta ocurre después del ataque cerebrovascular,

incluso en pacientes con déficit residual leve o nulo, asociados con
una variedad de factores psicosociales, por efectos secundarios de los
medicamentos y las comorbilidades asociadas.**® Los inhibidores de
la fosfodiesterasa (p. ej., sildenafilo) son farmacos vasoactivos y de-
ben usarse con precaucion ya que los datos de seguridad y eficacia en
estos pacientes son limitados.’***>! En una revision sistematica no hay
evidencia del beneficio de la sertralina, fisioterapia del suelo pélvico o
de la rehabilitacion individualizada.*>®

- Trastornos respiratorios del sueiio (TRS): los TRS se definen como la

presencia de un numero >10 pausas respiratorias (apneas) por hora,
si cada una dura mas de 10 segundos (indice de apnea-hipopnea de
>10/h), y ocurren en mas de la mitad de los sobrevivientes, siendo mas
frecuentes en hombres y en pacientes con ictus recurrentes.’®*5 Los
mas comunes son los sindromes de apnea obstructiva de suefio que
se relacionan con la obstruccion de la via respiratoria superior, que in-
crementa el riesgo de hipertension y por contra el empleo de sistemas
de presion continua positiva en la via aérea lo reducen,**** no obstan-
te su beneficio sobre el riesgo vascular no esta claro,’ pero metaana-
lisis en pacientes con buena adherencia al sistema de soporte ventila-
torio si han demostrado beneficio en el descenso de riesgo de eventos
vasculares.*

SINTOMAS FiSICOS NO DOLOROSOS: RECOMENDACIONES;

. En pacientes con FPI, la utilidad del tratamiento farmacoldgico como

modafinilo, amantadina, o metilfenidato no esta bien establecida (Re-
comendacion Clase Ilb; Nivel de Evidencia C).

. Elempleo de antiepilépticos en la prevencion primaria de crisis no esta

recomendado (Recomendacion Clase Ill; Nivel de Evidencia C). La epi-
lepsia postictus debe ser tratada de forma similar a la originada por otras
etiologias (Recomendacion Clase [; Nivel de Evidencia B).

. La disfuncion sexual postictus debe ser buscada y evaluada, ademas

de proporcionar los recursos necesarios para paliarla (Recomendacion
Clase [; Nivel de Evidencia C).
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4. Los pacientes con ictus y excesiva somnolencia diurna deben recibir
una evaluacion en una consulta especializada en Trastornos de suefio
(Recomendacién Clase I; Nivel de Evidencia B).

SINTOMAS PSICOLOGICOS

Elictus, ademas del impacto fisico, conlleva unas repercusiones psicolo-
gicas para las que ni el paciente ni sus familiares estan preparados.’*° Des-
glosaremos algunos de los sintomas mas relevantes y las recomendacio-
nes para su manejo:

- Depresion: esta presente en al menos un tercio de los pacientes, pero
a menudo no se detecta ni se trata adecuadamente y se han descrito
diversos predictores entre los cuales esta fundamentalmente la grave-
dad delictus.'®! La aproximacion al diagnostico de este problema pue-
de ser en forma de preguntas informales, valorando la posible interfe-
rencia en las actividades diarias o con cuestionarios estructurados. Es
recomendable ademas educar al paciente y a la familia sobre como
tratar el dolor cronico u otros sintomas fisicos y asi reducir su contri-
bucion al desarrollo de sintomas depresivos.'®? Varios ensayos contro-
lados con citalopram, fluoxetina y sertralina han demostrado los efec-
tos beneficiosos del tratamiento antidepresivo, como los inhibidores
selectivos de la recaptacion de serotonina (ISRS), en el tratamiento de
la depresidn posterior al evento cerebrovascular®*-1%5; aunque no hay
consenso sobre el farmaco de eleccion.'®51%” El beneficio de los ISRS
también se ha demostrado en metaanalisis en los que su administra-
cion precoz demuestra ser util para prevenir los sintomas depresivos
pero sin beneficio sobre la independencia funcional.168 Las interven-
ciones psicosociales han demostrado también beneficio en la preven-
cion y control de los sintomas depresivos en pacientes y cuidadores
aunque la evidencia disponible es limitada.’*® La Psicoterapia sola no
ha demostrado que sea eficaz ni en la prevencion ni en el tratamiento
de la depresion después del ictus.?®

- Ansiedad: hasta el 20% de los supervivientes experimentan un trastorno de
ansiedad generalizada que interfiere con las relaciones sociales, y empeo-
ra el resultado funcional por lo que se recomienda su valoracion;**2y por
otra parte la ansiedad se puede acompafiar de depresion en dos tercios de
los pacientes.””*74 Los medicamentos antidepresivos pueden tratar eficaz-
mente los sintomas de ansiedad después del ictus en pacientes con de-
presion comorbida aunque pueden ser de eleccion las benzodiacepinas,
no obstante las evidencias son insuficientes.’>1¢
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- Delirio: su prevalencia en el ictus oscila entre el 10% a 48% de los ca-

sos y esta asociada a edad avanzada, déficits cognitivos preexistentes,
mayor puntuacion en la escala NIHSS y lesion hemisférica derecha. Su
aparicion obliga a identificar y excluir una patogénesis infecciosa, me-
tabodlica o toxica.'”’-77? Se han postulado como medidas preventivas de
delirio: evitar medicamentos con efectos sedantes o neuroactivos, asi
como prevenir la deshidratacion y la pérdida de la regulacion del ciclo
de sueno/vigilia. En este sentido se ha de procurar mantener un am-
biente sensorial estable y relajante, favorecer la orientacion de la fe-
chay la hora, fomentar la estimulacion cognitiva asi como promover
la movilizacion precoz.’®® Los agentes antipsicoticos se pueden em-
plear a corto plazo para el tratamiento del delirio, aunque faltan estu-
dios especificos sobre su empleo en el ictus;*®* ademas estos farmacos
empleados de forma cronica se han asociado con un mayor riesgo de
sufrir eventos vasculares graves particularmente en los pacientes de
edad avanzada.'®>'®* Las benzodiacepinas no pueden recomendarse
para tratamiento del delirio a menos que el paciente esté bajo seda-
cion o abstinencia de alcohol.!® La dexmedetomidina puede ser bene-
ficiosa pero faltan estudios especificos para el ictus.*®

Labilidad emocional: la presencia de un sindrome pseudobulbar con
llanto o risa exagerada, puede ser angustiosa para los pacientes y sus
familias, y se ha descrito en alguna serie hasta en una quinta parte de
los supervivientes en los primeros 6 meses tras el ictus.'®” La medica-
cion antidepresiva puede reducir la frecuencia de episodios de llanto
0 accesos de risa, aunque es dificil recomendar su uso por esta clinica
aislada.’®” Dextrometorfano/quinidina en estudios abiertos ha demos-
trado beneficio en pacientes con ictus.'s®

Sufrimiento espiritual: los pacientes con una discapacidad adquirida y
sus familiares deben hacer frente a esta nueva realidad en lo fisico y lo
emocional; debemos identificar y manejar el dolor espiritual que se ha
de abordar de manera empatica, reconociendo el sufrimiento y facili-
tar los medios espirituales que se demanden.'®-1%° En caso de muerte
es necesario establecer una adecuada comunicacion con los familiares,
procurando minimizar el sufrimiento y el desamparo, ayudando a cana-
lizar el duelo que puede ser mas grave cuando la muerte es repentina.
Los responsables de la atencion meédica deben ademas recordar la ne-
cesidad del autocuidado personal y establecer un equilibrio adecuado
entre la vida laboral y personal. Por ello se recomienda fomentar el de-
sarrollo de actividades de tiempo libre, espirituales o, si fuese necesa-
rio, una valoracion formal con Salud Mental dada la complejidad de las
transferencias después de un duelo.**
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SINTOMAS PSICOLOGICOS: RECOMENDACIONES:

1. Los supervivientes de ictus deben ser examinados peridodicamente y
evaluar la presencia de depresion, si esta presente, se recomienda te-
rapia antidepresiva, especialmente inhibidores selectivos de la recap-
tacion de serotonina (Recomendacion Clase I; Nivel de evidencia B).

2. En pacientes con ictus y ansiedad generalizada, los medicamentos an-
tidepresivos pueden ser utiles (Recomendacion Clase lla; Nivel de evi-
dencia B). Se recomiendan las benzodiacepinas solo para tratamien-
to a corto plazo, particularmente en pacientes que reciben medidas al
final de la vida, o si los sintomas son graves (Recomendacion Clase |;
Nivel de evidencia C).

3. Todos los pacientes con delirio asociado al ictus deben ser evaluados
para descartar causas y tratar de forma especifica las causas reversibles
como toxicas y metabolicas (Recomendacion Clase I; Nivel de eviden-
cia C). Los agentes antipsicoticos pueden considerarse a corto plazo
evaluando los riesgos del tratamiento (Recomendacion Clase llb; Nivel
de evidencia B), pero no se recomiendan las benzodiacepinas. (Reco-
mendacion clase IlI; Nivel de evidencia B).

4. En pacientes con ictus y labilidad emocional se pueden considerar el
uso de los antidepresivos si hay coexistencia con depresion (Clase Ilb;
Nivel de evidencia B).

5. Las intervenciones en educacion de los cuidadores son recomenda-
bles para evitar el agotamiento, y se debe proporcionar informacion
sobre la naturaleza del evento cerebrovascular y su manejo, incluyen-
do los resultados posibles y los roles del cuidador, y los recursos de
apoyo (Recomendacion Clase [; Nivel de evidencia C). Se puede con-
siderar la capacitacion del cuidador (Recomendacion Clase llb; Nivel
de evidencia C).

6. Los proveedores de salud deben desarrollar estrategias de autocuida-
do para controlar las posibles transferencias especialmente en ictus
graves (Clase I; Nivel de evidencia C).
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6. CUIDADOS EN EL FINAL DE LA VIDA >

No existe una forma unica y buena de afrontar una enfermedad grave;
asimismo, no existe una definicion unica de lo que constituye una "bue-
na muerte” aunque los CP de vanguardia incluyen responder adecuada-
mente a los pacientes que estan en la fase final de la vida , procurando
mantener el foco en los valores del paciente y enfatizando en la incerti-
dumbre que rodea al proceso, asi como su duracién variable.'*® Los pa-
cientes que sufren un ictus pueden haber expresado unas voluntades an-
ticipadas y renunciado a las terapias que sostienen la vida que incluyen
RCP, IOT y VM, cirugia craneal, tratamiento de soporte y antibiotico o la
nutricion artificial (NA), estas decisiones deberian hacerse después de un
proceso sistematico de establecimiento de los objetivos de cuidado.*?6-1%8
La atencion al paciente que muere debe ser estructurada y se propugna
el uso de “Vias de atencion integradas” que son un méetodo para imple-
mentar y monitorizar las mejores practicas e incorporar pautas y proto-
colos aceptados en los entornos de atencion médica.'?%2%

- Adecuacion del soporte vital: La mayoria de los pacientes recibe mul-
tiples tratamientos y se plantea suspenderlos (especialmente los no
esenciales) para reducir la carga, los efectos adversos e interaccio-
nes; por ello se puede retirar de forma brusca a la mayoria.?®* No obs-
tante, se plantea la retirada gradual en algunos farmacos como beta-
bloqueantes, clonidina, benzodiacepinas y antidepresivos. En relacion
con los hipotensores estos se pueden retirar ya que la hipertension no
suele ser un problema dado que hay una disminucion de la ingesta de
liquidos. En lo relativo a los antianginosos la decision sera individuali-
zada en la medida que pueda reagudizarse la cardiopatia isquémica y
afectar a la calidad de vida. En lo que respecta al control de la diabetes
la actitud debe adaptarse a las necesidades individuales del paciente y
la gravedad de la enfermedad, y debemos considerar si es imprescin-
dible en pacientes terminales realizar pinchazos dolorosos para admi-
nistrar insulina y monitorizar las glucemias, ademas los riesgos de hi-
poglucemia se minimizan al disminuir la intensidad del tratamiento,
planteando la retirada a medida que se acerca la muerte.?®? Los far-
macos antiepilépticos se mantienen en principio; sin embargo, debe
examinarse la necesidad de mantener la pauta inicial, retirandolos si la
indicacion fue el dolor neuropatico. Si el paciente tiene un trastorno
convulsivo documentado, es imperativo que se instaure una via alter-
nativa si se pierde la via oral para prevenir la recurrencia de convulsio-
nes como intravenosa (IV) o subcutanea (SC) para valproato, fenitoina
o levetiracetam valorando la via rectal si precisa diazepam.
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La retirada de medidas de SVA tales como la VM debe de ir acompa-
fiada de la reafirmacion en el compromiso con el paciente y la fami-
lia de continuar la atencion durante el proceso de la muerte. En la ex-
tubacion paliativa se debe asesorar a los miembros de la familia sobre
los signos y sintomas previstos después de la extubacion (cambios en
la respiracion, el color y la produccion de orina; agitacion; ruidos res-
piratorios «estertores de muerte»), asi como los tratamientos disponi-
bles, y prepararlos para el hecho de que la muerte puede ocurrir o no
poco después de la extubacion.®®

- Tratamiento de sintomas terminales graves: los pacientes que han so-
brevivido a la etapa aguda del ictus y que no estan en coma, pero han
tomado la decision de mantener o retirar las terapias de soporte vital
como VM o NA estan en riesgo de desarrollar sintomas graves como
dolor, disnea o agitacion, y por ello se les debe ofrecer asesoramiento
de cara a la deteccion precoz y manejo de los mismos.*¢*%” Debemos
anticiparnos para preparar, abordar y discutir los siguientes problemas
que pueden experimentar los pacientes:

1. Disminucion de la ingesta oral y dificultad para deglutir que suelen
ocurrir en la fase terminal; debemos considerar que no se recomien-
da ni la nutricion parenteral ni la alimentacion por sonda para el apo-
yo nutricional ya que no hay evidencia de que la mejora de la inges-
ta mejore la fuerza, la energia o el estado funcional, ni prolongue la
supervivencia.’®®* No obstante se aconseja el cuidado bucal o que les
ofrezcan sorbos de agua, ya que pueden mejorar los sintomas de sed
e irritacion bucal del paciente y ademas son intervenciones utiles para
los cuidadores. Tampoco hay evidencia en lo relativo a la hidratacion
que se debe plantear de manera individualizada a pesar de que la des-
hidratacion pueda contribuir al sufrimiento y acelerar la muerte.2%4

2. Disnea. El uso de oxigeno suplementario deberia restringirse a pa-
cientes hipoxémicos ya que su administracion rutinaria en estos pa-
cientes no esta respaldada por la evidencia clinica, aunque puede tener
un efecto placebo y mitigar el sufrimiento, en tal caso serian preferibles
las gafas nasales sobre las mascarillas?®® Para pacientes con disnea in-
capacitante se recomiendan en las Guias el empleo de opiaceos sope-
sando siempre los riesgos de depresidn respiratoria.?°®?%” Inicialmente
se puede empezar con dosis de 2 mg SC, si la disnea es moderada se
puede emplear morfina oral 5 mg cada cuatro horas con regularidad,
con 2.5 mg cada dos horas segun sea necesario. Los pacientes que
no pueden tomar una medicacion oral pueden ser tratados con mor-
fina 3 mg por via SC cada cuatro horas de forma regular, con 1,5 mg
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cada hora segun sea necesario. Si la disnea no se controla, las dosis IV
se pueden repetir cada 15 a 30 minutos si es necesario y se tolera bien.
Las dosis SC se pueden repetir cada 30 a 60 minutos en caso preciso
y supeditado también a la tolerancia. Para pacientes con disnea gra-
ve usamos morfina en forma de bolo SC o IV de 2.5 mg. En funcion de
la evolucion hacia fases casi terminales o en sedacion paliativa se pue-
den emplear sistemas de infusion para la administracion continua.?°®

. Acumulacion de secreciones de las vias respiratorias superiores que

pueden provocar crepitantes o estertores que resulten angustiosos
para la familia. El aumento de las secreciones de las vias respirato-
rias puede interferir con la capacidad del paciente para dormir, em-
peorar la disnea, precipitar ataques de tos y predisponer a infecciones.
La interrupcion de los liquidos intravenosos no esenciales o la ali-
mentacion enteral, combinada con colocar al paciente de lado, pue-
de ayudar al igual que puede ser util la aspiracion de las secreciones.
La evidencia que demuestra el beneficio de las intervenciones farma-
coldgicas para secar las secreciones es escasa. Una revision Cochra-
ne de 2008, un ensayo posterior de atropina sublingual versus place-
bo y dos revisiones sistematicas concluyeron que no hay evidencia de
gue ninguna intervencion sea superior al placebo para el tratamiento
de los estertores.?-?! En nuestro medio se emplea la escopolamina,
aunque no hay evidencias suficientes para recomendarla, pero es ra-
zonable considerar una prueba de tratamiento mientras se observa la
eventual aparicion de efectos secundarios.?2%

Infecciones y procesos febriles, los cuales son frecuentes en las fa-
ses terminales y a menudo se prescriben antibioticos aunque los da-
tos son limitados acerca de su beneficio,?* y por otra parte estos no
estan exentos de efectos adversos. Su uso debe formar parte del es-
tablecimiento de los objetivos de cuidado y alinearse con las volun-
tades anticipadas, sopesando los riesgos y los posibles beneficios, al
tiempo que se reconoce la falta de datos de resultados de alta cali-
dad. Pueden ser utiles el acetaminofeno o los medios fisicos para ali-
viar la fiebre y los escalofrios.

- Muerte encefalicay donacion de érganos: el ictus representa una gran

proporcion de los pacientes declarados en situacion de muerte ence-
falica que se convierten en potenciales donantes de 6rganos, lo que se
consigue en mas del 50% de los casos.?*® No obstante las tasas de do-
nacion indican que ésta solo ocurre en un tercio de los casos adecua-
dos, por lo que es necesario optimizar la identificacion de los posibles
donantes y establecer precozmente el diagnostico de muerte ence-
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falica, cuya comunicacion ha de separarse de la posible donacion, en
este sentido hay que asegurar la comunicacion oportuna con la Orga-
nizacion Nacional de Trasplantes.?6-224

CUIDADOS EN EL FINAL DE VIDA: RECOMENDACIONES

1. En pacientes con lesion cerebral grave, la retirada de tratamientos de
soporte vital y la institucion de medidas de confort es un plan apro-
piado de tratamiento que debe hacerse en colaboracion con los fami-
liares responsables de la toma de decisiones. La decision deberia ser
individualizada, centrada en el paciente y la familia (Recomendacioén
Clase I; Nivel de evidencia C).

2. Los pacientes sometidos a extubacion paliativa deben ser monitori-
zados de manera estrecha para detectar sintomas de incomodidad
como la disnea que debe ser tratada adecuadamente con opioides o
benzodiacepinas (Recomendacion Clase [; Nivel de evidencia C).

3. En los pacientes que tienen sintomas fisicos intratables (p. Ej., disnea y
dolor) al final de la vida se debe proporcionar con la cantidad minima-
mente efectiva de sedacion necesaria para aliviar los sintomas refrac-
tarios (proporcional sedacion paliativa). Solo en raras ocasiones los pa-
cientes requieren aumentos progresivos en la sedacion hasta el punto
de inconsciencia para lograr este objetivo (Recomendacion Clase |;
Nivel de evidencia B).

4. Los médicos deben trabajar en estrecha colaboracion con los repre-
sentantes de la Organizacion Nacional de Trasplantes para asegurar
que la opcion de donacion de organos se ofrece a la familia de cada
paciente declarado con muerte cerebral (Recomendacion Clase I; Ni-
vel de evidencia C).
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7. FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS >

La formacion en el proceso de CP en pacientes con ictus y sus familias
presenta multiples carencias y es un aspecto que puede beneficiar a es-
te proceso asistencial.?® Las intervenciones formativas de cara a pacien-
tesy familiares pasan por reconocer las necesidades de informacion a los
mismos, y de cara a los profesionales, este proceso ofrece oportunida-
des de capacitacion con el objetivo de mejorar eficazmente las habilida-
des de comunicacion centradas en el paciente, incluido el conocimien-
to y manejo de los sintomas, establecer un prondstico clinico funcional 'y
vital, asi como transmitirlo de forma clara, ademas de informar de las op-
ciones de cuidados mas adecuadas para cada situacion.??6-22¢ | 3 adqui-
sicion de habilidades en los CP para el manejo del paciente neurologico
y con ictus en particular es una necesidad y se plantea que la formacion
especifica en CP pueda incorporarse a los programas docentes de la es-
pecialidad y a las actividades de formacion continuada.??°2%°

Los profesionales y las familias también deben practicar técnicas de au-
tocuidado para minimizar el riesgo de agotamiento que conlleva el pro-
ceso, lo que alivia las cargas emocionales para todas las partes, y ayuda
mejorar los sintomas y a asumir el duelo.?942%1252

FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS: RECOMENDACIONES

1. La ensefianza de competencias basicas criticas en paliativos y la aten-
cion al final de la vida debe integrarse en los programas de capacitacion
y en las ofertas educativas continuadas para todos los profesionales que
atienden a pacientes con ictus y sus familias, incluyendo intervenciones
para prevenir el agotamiento (Clase I; Nivel de evidencia C).
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8. MEJORA DE LA CALIDAD E INVESTIGACION >

Los pacientes que reciben cuidados paliativos en ictus precisan de un tra-
tamiento seguro y homogéneo independiente del lugar donde reciban la
atencion, en el seno de una organizacion eficiente que garantice la ca-
lidad del proceso para maximizar los resultados para el paciente y su fa-
milia.?*>2%* La calidad de la asistencia alude a la capacidad del sistema pa-
ra satisfacer las necesidades del paciente desde varias perspectivas. En
la actualidad la evidencia disponible para la evaluacion de la calidad del
proceso de CP en ictus es limitada, toda vez que los indicadores no estan
bien definidos, y hay carencias en la planificacion de los cuidados avan-
zados y de los CP 6ptimos.?*>?% | as vias integradas de cuidado han mos-
trado beneficio en la calidad de los cuidados paliativos en ictus tanto al
final de la vida como para los supervivientes que permanecen con disca-
pacidad,?’ no obstante su implantacion es limitada,?*® y en este sentido
se abren vias de mejora de la calidad.?*

Las vias de investigacion que se abren en cuidados paliativos en ictus in-
cluyen técnicas de comunicacion y valoracion de la situacion emocio-
nal de pacientes y familiares, sistemas de ayuda a la toma de decisiones,
manejo optimo de los sintomas, indicadores pronosticos a medio y largo
plazo para los sintomas y los resultados esperables en términos de capa-
cidad funcional y mortalidad, indicadores de calidad especificos de ictus
y evaluacion del papel de los ensayos terapéuticos por tiempo limitado y
de la adecuacion de cuidados.??>2%¢ Necesitamos mas investigacion para
mejorar la calidad de la toma de decisiones y reducir el conflicto decisivo
y el arrepentimiento, incluidos los meétodos para formular una prediccion
lo mas precisa posible, comunicar el prondstico y establecer los objetivos
de atencion tanto con los pacientes como con los responsables de la de-
cision subrogada. Sabemos relativamente poco acerca de la presencia y
magnitud de los sesgos cognitivos que pueden influir en el final de la vida
y las decisiones de retirada del tratamiento. La investigacion deberia eva-
luar ademas el verdadero riesgo de la profecia autocumplida y los posi-
bles enfoques para mitigar ese riesgo, las causas de las variaciones en las
practicas de la retirada del tratamiento, incluida una mejor comprension
de las influencias sociales y culturales, y la precision en el diagnostico de
las preferencias del paciente.
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MEJORA DE LA CALIDAD E INVESTIGACION:
RECOMENDACIONES
1. Los responsables implicados en mejorar la calidad de la atencion y la
calidad de vida para pacientes y familiares con enfermedad cerebro-
vascular deben desarrollar e implementar una investigacion activa y de

calidad en actividades paliativas y de fin de vida con una agenda de me-
jora para esta poblacion (Recomendacion Clase I; Nivel de evidencia C).

9. RESUMEN Y CONCLUSIONES >

La asistencia en cuidados paliativos intenta prevenir o aliviar el sufrimien-
to del paciente y familiares en todas sus facetas con un objetivo centrado
en el paciente. Este objetivo adquiere relevancia en diversas enfermeda-
des neurologicas y el ictus en particular, y de esta manera debemos es-
tar en disposicion de prestar la mejor atencion posible en cada caso ali-
viando los sintomas y mejorando la calidad de vida tanto al final de la vida
como en la fase de secuela.

El cuidado de los pacientes con ictus estd dominado por desafios clini-
cos, elecciones médicas emocionalmente intensas y éticamente com-
plejas. La mayoria de los pacientes que presentan una enfermedad o
muerte agudas requieren alivio del sufrimiento y ayuda para minimizar la
carga sobre las familias, y los cuidados paliativos tienen mucho que ofre-
cer a estos pacientes.
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ANEXO I: ISCORE >

Modificado de: Saposnik G, et al; Investigators of the Registry of the Cana-
dian Stroke Network, Stroke Outcomes Research Canada (SORCan) Working
Group. IScore: a risk score to predict death early after hospitalization for an
acute ischemic stroke. Circulation. 2011 Feb 22;123(7):739-49. doi: 10.1161/

CIRCULATIONAHA.110.983353

ISCORE: riesgo de mortalidad por ictus
isquémico a 30 dias
Variables Puntuacién
Edad, en afios +edad (afios)
Sexo
Femenino 0
Masculino +10
Gravedad del ictus:
Escala Neurologica Canadiese 6 equivalente NIHSS
0 NIHSS > 22 o paciente en coma +105
<4 NIHSS 14 a 22 +65
5-7 NIHSS 9 a 13 +40
>8 NIHSS <8 0
Subtipo de ictus
Lacunar 0
No lacunar +30
Etiologia indeterminada +35
Factores de riesgo
Fibrilacion auricular +10
Insuficiencia cardiaca congestiva +10
Comorbilidades:
Cancer +10
Dialisis renal 85
Discapacidad previa:
Independendiente 0
Dependiente +35
Glucosa al ingreso:
<7.5 mmol/L (<135 mg/dL) 0
>7.5 mmol/L (>135 mg/dL) +15
Resumen de la estimacion pronéstica de mortalidad a los 30 dias
iScore <105 106-120 121-145 146-175 >175
Tasa de
mortalidad 1% 2,5% 5% 14% 39%
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ANEXO Il: ICH SCORE >

Moadificado de: Hemphill JC 3rd, Bonovich DC, Besmertis L, Manley GT, Johnston
SC. The ICH score: a simple, reliable grading scale for intracerebral hemorrhage.
Stroke. 2001 Apr;32(4):891-7. doi: 10.1161/01.s5tr.324.891. PMID: 11283388.

ICH SCORE

Componentes Puntuacion

Escala de coma de Glasgow (GCS):

3-4 2

5-12 1

13-15 0
Volumen de hemorragia, en cm:

>30 1

<30 0

Hemorragia intraventricular:

Si 1
No 0

Origen del sangrado infratentorial:

Si 1
No 0

Edad, en aflos:

>80 1
<80 0
Total ICH Score 0-6

La puntuacién GCS indica la puntuacion GCS en la presentacion inicial (o
después de la reanimacion); Volumen de hemorragia, volumen en TC ini-
cial calculado usando el método ABC / 2; y hemorragia intraventricular,
presencia de cualquier hemorragia intraventricular en la TC inicial.

Resumen de la estimacion prondstica de mortalidad a los 30 dias

ICH score 0 1 2 3 4 5 6

Tasa de
0% 13% 26% 72% 97% 100% *

mortalidad

*: Sin datos: ninguin paciente puntud 6 pero se estima una mortalidad muy alta.
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