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RESUMEN

Los cambios demograficos mundiales han producido nuevos retos en el sistema de salud. La atencion de pacientes de
mayor edad y con problemas de salud mas complejos se ha incrementado de manera importante y sobrepasan nuestra
capacidad de respuesta; el Per( no escapa a esta realidad. Estos pacientes necesitan cada vez mayores cuidados y la
enfermedad crénica en fase avanzada requiere un cambio de enfoque; de los tratamientos agresivos con fines curativos
hacia un enfoque paliativo, de mejora de la calidad de vida, asociado a un importante contenido social. La enfermedad
en fase terminal se sitla en la etapa final de la vida, en la que existe dano irreversible y multiples sintomas somaticos,
psicologicos y espirituales, con gran impacto en el paciente y su familia. Se ha estudiado con relativa frecuencia la
enfermedad oncoldgica en fase terminal, sin embargo, las no oncoldgicas tienen mayor frecuencia y sobrevida. El objetivo
de la presente revision es hacer un compendio de las definiciones operacionales de esta condicion, describir criterios
diagnosticos especificos de terminalidad, resumir instrumentos para identificar necesidad de cuidados paliativos y escalas
de pronoéstico publicadas en la literatura cientifica.

Palabras clave: Enfermedad cronica; Cuidado terminal; Cuidados paliativos; Prondstico (Fuente: DeCS BIREME).

Definitions, diagnostic criteria and terminality assessment of cancer and non-
cancer chronic diseases

ABSTRACT

Global demographic changes have generated new challenges in the health system. Treating increasingly older patients with
more complex health problems has significantly raised and exceeded our response capacity, and Peru is not indifferent to
this situation. These patients need more and more care, and late-stage chronic diseases require an approach change: from
aggressive healing treatments to palliative ones which improve quality of life and are associated with an important social
content. Late-stage diseases occur in the final stage of life, where irreversible damage; multiple somatic, psychological and
spiritual symptoms; as well as great impact in the patients and their families take place. Late-stage cancer diseases have
been studied on a relatively frequent basis; however, non-cancer diseases occur more often and result in better survival rates.
This review article aims at gathering the operational definitions of this condition, describing the specific diagnostic criteria of
terminality, and summarizing the instruments to identify the need of palliative care and the prognostic scales published in the
scientific literature.
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INTRODUCCION

La mayor esperanza de vida, el avance cientifico-
tecnoldgico y los cambios socioculturales han producido
un incremento significativo de enfermedades cronicas
degenerativas y neoplasicas, muchas personas viven mas,
pero con mayores comorbilidades. El envejecimiento de la
poblacion representa un reto importante para los servicios
de salud en el mundo. Muchos de estos enfermos, al final
de su vida, padecen un sufrimiento intenso y precisan una
atencion sanitaria y social que implica a todos los ambitos
asistenciales (2.

En Europa se estima que mas de la mitad de personas que
fallecen han pasado un dificil proceso de deterioro en el
Ultimo afno de su vida. Se estima que entre 8 % y 22 % de
las hospitalizaciones pueden corresponder a enfermos en
este periodo. En Latinoamérica y nuestro pais esta realidad
es muy frecuente y es poco lo que se ha avanzado en este
contexto (37,

La tendencia mundial en salud es la atencion centrada en la
persona, de calidad y a costes razonables, que permita una
vida digna hasta el momento de la muerte; con la posibilidad
de escoger donde pasar este ultimo momento, por ejemplo,
rodeado de la familia, lo que significa el retorno al domicilio
como lugar de fallecimiento, en lugar del hospital. Esta
realidad revela la necesidad de replantearnos los objetivos
de la medicina actual que, hasta ahora, se ha centrado de
manera excesiva en un enfoque curativo. Callahan, desde el
aho 2000, abogaba por reconocer a la muerte natural en paz
como un objetivo del mismo valor e importancia que la lucha
contra las enfermedades y la prolongacion de la vida &9,

La realizacion de estudios relacionados a las fases finales
de enfermedad croénica, oncolégica y no oncologica,
requiere definiciones operacionales claras (criterios de
terminalidad), por lo que es de suma importancia conocer
instrumentos o escalas para determinar necesidades
de cuidado y valoracion pronostica, los cuales a su vez
serviran para una intervencion adecuada e informada,
evitar medidas de dudosa eficacia y disminuir los costos
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relacionados (economicos y sociales) 1112,

Estrategia de busqueda

Para la presente revision se realizd bUsqueda en bases de
datos bibliograficas como Pubmed, CINAHL, SciELO, LILACS
y Google académico, entre estudios primarios, revisiones,
consensos Y guias clinicas, desde 1998 hasta noviembre de
2018, enidioma inglés y espanol. Se utilizd como términos de
bUsqueda: enfermedad croénica avanzada, cancer avanzado,
enfermedad terminal, estado final de vida, cuidados
terminales, etapa final de enfermedad, definiciones,
criterios, instrumento de valoracion y escala de prondstico.

Enfermedad en fase terminal

Identificar al paciente con enfermedad en fase terminal
es un problema para el personal de salud. Muchos de estos
enfermos, al final de su vida, padecen intenso sufrimiento y
precisan atencion sanitaria y social que implica a todos los
ambitos asistenciales; pero a la vez el paciente y la familia
tienen miedo de ser abandonados o discriminados®'3).

La frase “paciente terminal” estigmatiza a la persona y
no deberia utilizarse, sin embargo, la evolucion de las
enfermedades cronicas (oncoldgicas y no oncoldgicas)
produce situaciones complejas en quienes las padecen, y es
cuando términos como fase terminal y situacion de Gltimos
dias son necesarios. Mas que como una clasificacion, estos
términos son Utiles para identificar las necesidades y
cuidados especiales que ayuden al paciente y a su familia.
Varias publicaciones se refieren a esta etapa del paciente
como final de la vida (end of life).

La tabla 1 presenta definiciones operacionales
relacionadas a enfermedad en fase terminal. Destacan
los consensos de la Organizacion Mundial de la Salud y
otras entidades internacionales como la International
Association for Hospice & Palliative Care (IAHPC),
Sociedad Espafola de cuidados paliativos (SECPAL) y
la Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos
(ALCP) que buscan poner en agenda este tema en las
distintas regiones del mundo para mejorar la atencion
integral y humanizada 3 %1314,

Tabla 1. Definiciones operacionales relacionadas a enfermedad en fase terminal

Enfermedad en fase terminal

Etapa final de una enfermedad avanzada y progresiva, donde existe dafo irreversible y no

hay tratamiento curativo posible.

Multiples e intensos sintomas,

cambiantes y

multifactoriales. Pérdida de la autonomia o fragilidad progresiva. Pronédstico de vida
limitado, gran impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo terapéutico.
Asociada a alta demanda y uso de recursos (17:19:26:27),

Enfermedad oncologica en fase terminal

Cancer con diagnostico histologico demostrado en estadio clinico IV, metastasis cerebral,
medular, hepatica o pulmonar multiple; que ha recibido terapéutica estandar eficaz y/o se
encuentra en situacion de escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo

especifico 3.
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Enfermedad no oncolégica en fase terminal

Enfermedad o insuficiencia cronica de o6rgano no reversibles, independientemente de la
causa primigenia que las origind, en el estadio mas avanzado y sin respuesta al mejor

tratamiento disponible 3.

Situacion de ultimos dias o agonia

Periodo final del ciclo vital de las personas con marcado declinar funcional, alteracion de
signos vitales, prevision de muerte en horas o dias e irreversibilidad de la situacion. Es uno
de los momentos mas delicados de la enfermedad del paciente 320,

Las causas o enfermedades que pueden llevar al paciente
a esta condicion son tan diversas como la medicina misma;
ademas, por la evolucion epidemioloégicay por el avance de
la ciencia, con frecuencia son mas de una. En la tabla 2 se
resume los criterios especificos por etiologia, propuestos
en la literatura revisada. Estos criterios son numerosos y

comprenden a muchas especialidades médicas, pero el
principal objetivo seria detectar al paciente que esta en
la fase avanzada y derivarlo para un cuidado mas adecuado
para sus necesidades, ya existiendo en el mundo la
especialidad y la unidad de cuidados paliativos.

Tabla 2. Criterios diagndstico especificos de enfermedad crénica en fase terminal, oncoldgica y no oncoldgica

Criterios de terminalidad en el paciente oncolégico: *7:13,28,29)

Presencia de una enfermedad oncoldgica avanzada, progresiva e incurable; con diagnostico

histologico demostrado (estadio clinico V).

Metastasis cerebral, medular, hepatica o pulmonar multiple.

Haber recibido terapéutica estandar eficaz y/o encontrarse en situacion de escasa o nula

posibilidad de respuesta al tratamiento activo especifico para su patologia oncologica.

Criterios de terminalidad en el paciente no oncolégico: ©-6:11-13.21,30)

Insuficiencia cardiaca con disnea basal > Ill de la NYHA (New York Health Association) o fraccion

de eyeccion del ventriculo izquierdo < 20 % o persistencia de sintomas a pesar de tratamiento

optimo. NO CANDIDATOS trasplante de drgano.

Insuficiencia respiratoria cronica con disnea basal > Ill de la MRC (Medical Research Council) y/o

saturacion de oxigeno basal < 90 % y/o oxigenoterapia domiciliaria continua. NO CANDIDATOS

trasplante de o6rgano.

Insuficiencia renal cronica en estadio 5 segin NKF (National Kidney Foundation), tasa de filtrado

glomerular < 15 ml/min segln la formula de Crockoft-Gault, o creatina sérica basal > 3 mg/dl en

pacientes NO CANDIDATOS a tratamiento sustitutivo (dialisis) o trasplante.

Hepatopatia cronica con datos clinicos, analiticos y/o ecograficos de hipertension portal y/o

insuficiencia hepatocelular grave : estadio C (segun escala Child-Pugh) o MELD >30 (Model for
End-stage Liver Disease). NO CANDIDATOS trasplante de 6rgano.
Demencia en estadio 7 seglin las escalas GDS (Global Deterioration Scale de Reisberg) y FAST

(Functional Assesment Staging).

Enfermedad neurolégica crénica avanzada (enfermedad cerebrovascular, esclerosis lateral

amiotrofica, esclerosis multiple o enfermedad de Parkinson) con deterioro cognitivo establecido

(Escala de Pfeiffer con mas de 7 errores) y/o deterioro funcional para las ABVD (Actividades

basicas de la vida diaria) establecido (Dependencia total segln test de Katz).
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Enfermedad de Parkinson: la clasificacion de Hoen y Yahr en el estadio 5.

Infeccion por virus de la inmunodeficiencia humana en estadio SIDA (sindrome de

inmunodeficiencia adquirida) refractaria a tratamiento antirretroviral de gran actividad.

Tuberculosis extensamente resistente (resistente a isoniacida, rifampicina, una fluorquinolona y

un inyectable de segunda linea) con evolucion desfavorable

Otros criterios: (13:31

Dependencia funcional total persistente: indice de Katz con 6 items positivos de dependencia

para ABVD.

Deterioro cognitivo importante persistente: 8-10 errores en el cuestionario mental de Pfeiffer.

Ulceras por declbito persistentes (estadio IlI-IV).

Con la finalidad de hacer mas objetiva la deteccion de la
fase final de la enfermedad se han creado instrumentos
para identificar esta situacion (tabla 3), pero la tendencia
actual es mas que detectar la enfermedad, implica
también detectar la necesidad de cuidados del paciente.
Para nuestro medio, la Escala de Necesidad Paliativa

(NECPAL) de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos
es la mas entendible y util, sobre todo para el nivel de
atencion primario; sin embargo, cabe mencionar que la
The Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT-TM)
también tiene una version en espanol que es facil de aplicar.

Tabla 3. Instrumentos para identificar enfermedad en fase terminal y necesidad de cuidados paliativos

Instrumento i Criterios Idioma Organismo Referencias
publicacion
Hospice EE. UU.* 1996 - Clinico Inglés National (19,20)
Care Ultima - Asistencial Hospice and
and version - Preferencias Palliative Care
Palliative 2018 del paciente Organization
Care - Criterios especificos (NHPCO)
NECPAL Espafna 2010 - Enfermedad Espanol Sociedad espanola (13,24,32)
CCOMS-ICOoC Gltima avanzada de cuidados
3.1 version - Sintomas paliativos
2017 intensos (SECPAL)
Prognostic Reino Unido 2011 - Impacto emocional Inglés Royal College (25,26)
Indicator Ultima - Pronostico de vida of General
Guidance version - Impacto emocional Practitioners
(PIG). Gold 2016 - necesidades de cuidado
Standards - Indicadores clinicos
Framework especificos
The Supportive Escocia 2015 - Deterioro de salud Inglés, University of (27)
& Palliative Gltima - Condiciones limites espanol Edinburgh
Care Indicators version de vida y otros
Tool 2018 - Tratamiento y planes 7 idiomas

(SPICT-TM)
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Instrumento Pais Criterios Idioma Organismo Referencias
publicacion

Australian Australia 2015 - Deterioro de salud Inglés Australian (17,28)

Commission - Condiciones limites Commission

on Safety and de vida on Safety

Quality in and Quality

Health Care in Health

(ACSQHC) Care (ACSQHC)

* EE. UU. : Estados Unidos de Norteamérica

Actualmente, se prefiere utilizar el término “enfermedad
avanzada” en vez de “enfermedad terminal”, y se habla de
cuidados paliativos como una filosofia de vida, en la que un
equipo humano multidisciplinario (conformado por médico,
enfermera, psicologa, trabajadora social, terapistas, guia
espiritual y otros) brinda acompafamiento y soporte a
una persona y su familia que lo necesita, sin adelantar ni
retrasar el proceso natural de su muerte. No solamente se
lucha contra una enfermedad, sino que se tratan todos los
padecimientos del paciente %415,

Los cuidados paliativos en enfermedades oncoldgicas
avanzadas han tenido logros importantes en
mejorar la calidad de vida de estos pacientes. Sin
embargo, los fallecimientos por enfermedades no
oncoldgicas (insuficiencias organicas y enfermedades
neurodegenerativas) son mas numerosos; y las necesidades
de estos pacientes y sus familias son similares, incluso
mas prolongadas y reciben peores cuidados. De acuerdo al
principio de justicia, es una obligacion ética potenciar esta
atencion (12.16),

Cabe mencionar que existe enfermedad no recuperable
en cuadros agudos, relacionada a evolucion de infecciones
sistémicas con falla multiorganica, hemorragias cerebrales
masivas o consecuencias de eventos traumaticos graves,
como se reporta en Reino Unido y Australia. Estos casos
tienen sus propios criterios y requieren un enfoque especial
en los servicios de emergencias o cuidados criticos, pero no
seran considerados en esta revision (718,

Escalas e instrumentos de valoraciéon en enfermedad
en fase terminal

La medicina cientifica es, fundamentalmente, una
ciencia probabilistica, pero dar pronodsticos exactos
en esta etapa final de la vida podria ser un error. Sin
embargo, conocer la magnitud del problema de salud y
determinar un pronostico del paciente es fundamental
para plantear la toma de decisiones al final de la vida.

Esta es una de las mayores dificultades a las que se va a
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enfrentar el profesional de salud (%20, Comunicar a la
familia o al paciente la situacion de salud es indispensable,
pero los médicos no fuimos preparados adecuadamente en
la formacion profesional de pregrado, e incluso, de posgrado
para dar malas noticias. El momento mas adecuado para
hablar de esto es cuando el paciente se encuentra estable
clinicamente.

En muchos paises se puede establecer voluntades
anticipadas y planes avanzados para el final de la vida; en
Per(, la ley todavia no lo contempla. Informar sobre fechas
o plazos exactos en la mayoria de veces es un error, sin
embargo podemos dar tiempos aproximados de sobrevida
(entre semanas-meses, dias-semanas u horas-dias) lo cual
es muy importante para preparar a la familia y enfrentar
el evento final de la vida (la muerte) que ocurrira de todos
mOdOS (11,12,21).

La evolucion de la enfermedad cronica es variable. En el
cancer el deterioro es lento y progresivo, y, la mayoria
de veces, finaliza por cuadros infecciosos agudos en
menos de seis meses de diagnosticada la fase terminal.
La enfermedad no oncoldgica es mas lenta, con varios
episodios de descompensacion aguda que mejoran y
vuelve al estado basal. Esto también varia segln el tipo
o etiologia de la enfermedad y los cuidados que reciba el
paciente (121,22,

Actualmente, existen multiples herramientas diagnosticas
y de pronostico disponibles (http://eprognosis.ucsf.edu),
que se crearon inicialmente para pacientes con cancer,
pero que, posteriormente, fueron adaptadas también para
las enfermedades no oncologicas (Tabla 4).

Las escalas mas antiguas y conocidas son la de Karnofski y
el indice de Zubrod o performance status ECOG (Eastern
Cooperative Oncology Group). Sin embargo, en los Ultimos
anos la mas utilizada es la escala funcional paliativa
(Palliative Performance Scale, PPS) que ha acumulado
mayor evidencia y cuyo empleo se recomienda @),
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Tabla 4. Escalas prondsticas para pacientes con enfermedad en fase terminal oncolégica y no oncoldgica

Escala

Criterios

Tipo de

pacientes

Interpretacion

Referencias

Escala
prondstica
de Karnofski

Escala de
Zubrod o
performance
status ECOG
(Eastern
Cooperative
Oncology
Group)

Escala Funcional
Paliativa
(Palliative
Performance
Scale, PPS)

PaP Score
(Palliative
Prognostic Score)
D-PaP Score

PPI (Palliative
Prognostic Index)

Chuang
Predictor Score

PiPs (Prognosis
in Palliative
Care Study)

FAST (Functional
Assessment
Staging Test)

indice BODE
(Body mass
index, Degree
of obstruction,
Dyspnoea and
capacity)

EE. UU.*
Australia

EE. UU.

Canada
version 2

Italia

Japon

Taiwan

Reino
Unido
Version 2

EE. UU.

EE. UU.,
Espana,
Venezuela

1948
2011

1982

1996
2001

1998
2011

1999

2004

2011
2018

1982

2004

indice
funcional
Subjetivo

Calidad
de vida

Deambulacion,
actividad,
autocuidado,
ingesta, nivel
de conciencia

Sintomas,
Karnoski,
laboratorio,
severidad,
agrega delirio

PPS, edema,
disnea, delirio,
ingesta

Metastasis,
severidad de
signos y sintomas

Diagnostico,
metastasis, sintomas,
valoracion mental,
funcional y general

Condicion general,
deterioro funcional,
expectativa de vida

IMC, FEV1,
disnea, test
marcha

Oncologicos

Oncologicos

Oncoldgicos,
no oncologicos,
paliativos agudos

Oncologicos

Oncoldgicos y
no oncologicos

Oncologicos

Oncologicos

Demencia

EPOC***

Menor puntuacion,
peor pronostico

Validado por
OMS**

Sobrevida a
6 meses

Sobrevida a
30 dias

Sobrevida a

3 semanas

Sobrevida a
2 semanas

Sobrevida dias,
semanas, meses

Pronostico a
6 meses

Sobrevida a
4 anos

(28)

(32)

(29,30)

(33)

(21)

(23,34)

(35,36)

(37)

(38,39)
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Escala ARo Criterios

Tipo de Interpretacion Referencias

indice PALIAR Espafia 2010  Edad,
caracteristica
clinicas,
analiticas,

ECOG

pacientes

Mortalidad a
6 meses

No oncolégicos (21,40)

*EE. UU.: Estados Unidos de Norteamérica, ** OMS: Organizacion Mundial de la Salud, ***EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica

Finalmente, podemos concluir que la enfermedad croénica
en fase terminal se presenta en un nimero importante
de personas, asociada a sintomas multifactoriales que
involucran a la familia y la sociedad. Las enfermedades de
causa no oncologica en este estado son mas frecuentes y de
mayor duracion que las oncologicas, y estan relacionadas,
muchas veces, a mas de una causa. En la literatura cientifica
existen diversas definiciones y se investiga mucho sobre
instrumentos de deteccion y escalas de pronostico, con
el objetivo de mejorar la calidad de atencion y de vida
del paciente y su entorno, por lo que es necesario que el
sistema de salud se adapte a estos importantes cambios.
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