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Resumen

Introduccion: Los pacientes con tumores hematoldgicos (TH) suelen acceder mds tarde y en menor proporcion a los
cuidados paliativos (CP) que aquellos con tumores sdlidos (TS), a pesar de presentar necesidades similares. Objetivo: Este
estudio analiza y compara la utilizacion de los CP entre ambos grupos en un hospital publico de la Comunidad de Madrid.
Material y método: Estudio observacional retrospectivo de 5188 pacientes (184 con TH, 5004 con TS) atendidos por la
unidad de CP entre 2002 y 2023. Se recogieron datos clinicos, asistenciales y demogréficos, incluyendo sintomas, tiempo
en programa, uso de sedacion y lugar de fallecimiento. Resultados: Los pacientes con TH eran de mayor edad (774 vs.
72,2 afios; p < 0,001), con ingreso mas tardio (1206 vs. 773 dias desde el diagndstico; p < 0,001) y menor permanencia en
el programa (82,6 vs. 129,2 dias; p < 0,001). Aunque la frecuencia de sintomas fue similar (TH: 95,1%; TS: 977%), la
astenia-anorexia-caquexia fue mds prevalente en TH (19,6% vs. 5,2%; p < 0,001), mientras que el dolor lo fue en TS. El ingreso
por urgencias fue menos frecuente en TH (46,2% vs. 71,8%; p < 0,001). La mayoria fallecieron en el hospital (TH: 679%;
TS: 58,5%; p = 0,012), sin diferencias en la necesidad de sedacion. Conclusiones: Los pacientes con TH acceden mas
tarde y menos frecuentemente a los CP, permaneciendo menos tiempo en el programa, pese a presentar una carga
sintomatica comparable. Es prioritario promover una integracion temprana y adaptada de los CP en hematologia para
mejorar la calidad de vida en fases avanzadas.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Tumores hematologicos. Tumores sdlidos. Sintomas. Calidad de vida. Sedacion.

Abstract

Introduction: Patients with hematological malignancies (HM) tend to access palliative care (PC) services later and less
frequently than those with solid tumors (ST), despite having similar needs. Objectives: This study compares PC utilization
between both groups in a public hospital in the Community of Madrid. Material and method: A retrospective observational
study was conducted including 5,188 patients (184 with HM and 5,004 with ST) managed by the PC unit between 2002 and
2023. Demographic, clinical, and care-related variables were analyzed, including symptoms, time in the PC program, sedation,
and place of death. Results: HM patients were older (774 vs. 72.2 years; p < 0.001), entered PC later (1,206 vs. 773 days
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from diagnosis; p < 0.001), and stayed for a shorter period (82.6 vs. 129.2 days; p < 0.001). Symptom burden at referral was
similar (HM: 95.1%; ST: 97.7%), but fatigue-anorexia-cachexia was more frequent in HM (19.6% vs. 5.2%; p < 0.001), while
pain was more common in ST. Emergency admission was less frequent in HM (46.2% vs. 71.8%; p < 0.001). Most patients
died in hospital (HM: 679%, ST: 58.5%; p = 0.012), with no significant differences in the need for palliative sedation. HV
patients are referred to PC later and less often, remaining for shorter durations despite comparable symptom burden. Early
and tailored integration of PC into hematologic care is essential to improve quality of life in advanced stages.

Keywords: Palliative care. Hematological malignancies. Solid tumors. Symptoms. Quality of life. Sedation.

Introduccion

La utilizacién de los cuidados paliativos es una prac-
tica habitual en el seguimiento de los pacientes onco-
l6gicos. Los cuidados paliativos han pasado de ser
introducidos Unicamente al final de la vida a convertirse
en una parte integral de la atencién durante el curso
de su enfermedad'2. Sin embargo, es conocido que los
pacientes con tumores hematoldgicos (TH) parecen
tener un menor acceso y mas tardio a los servicios de
cuidados paliativos que aquellos con tumores sélidos
(TS)'2, a pesar de presentar sintomas comparables®.

Los pacientes con TS, aunque se deriven por pato-
logias diferentes, tienden a tener unas caracteristicas
comunes a lo largo de su enfermedad*. Los pacientes
con TH presentan diferentes factores que crean barre-
ras especificas que dificultan su atencién temprana en
las unidades de cuidados paliativos, como la dificultad
para establecer un prondstico que caracterice la enfer-
medad como «avanzada o refractaria»®, los resultados
dispares ante las terapias, los ingresos hospitalarios
por complicaciones en ocasiones mortales, el curso de
la enfermedad imprevisible®, el vinculo creado entre
paciente y hematdlogo utilizando en ocasiones terapias
agresivas hasta los Ultimos dias de la vida, y los pro-
blemas de organizacion institucional que dificultan el
desarrollo de terapias extrahospitalarias®. Todo esto
complica la utilizacién temprana e integral de los cui-
dados paliativos en los pacientes con TH, dificultando
satisfacer los verdaderos deseos de los pacientes en
esta etapa final y conseguir una mejor calidad de vida®.

En los ultimos afos, diferentes paises y organizacio-
nes internacionales han reconocido y promovido la
utilizacion temprana de los cuidados paliativos, con el
fin de mejorar significativamente la calidad de vida de
los pacientes con cancer avanzado®.

En Espafa, en las comunidades auténomas se han
puesto en marcha diferentes programas de cuidados
paliativos, especialmente fomentado por el Ministerio
de Sanidad y Consumo mediante el Plan Nacional de
Cuidados Paliativos’. Al igual que ocurre en otros
paises, en nuestro entorno el interés por los cuidados

paliativos en pacientes con TH parece ser menor que
en aquellos con TS, aunque en los Ultimos anos se
estd evidenciando un aumento®. El conocimiento sobre
su utilizacién parece estar poco estudiado y documen-
tado. Alrededor del 9,5% de todas las muertes por
cancer son causadas por TH en los Estados Unidos de
América, mientras que solo representan el 0,4% de los
estudios publicados?.

En los pacientes con TS se conocen mejor las nece-
sidades sintomaticas por las que son derivados inicial-
mente a estas unidades; sin embargo, hay pocos
estudios que aborden las causas por las que los
pacientes con TH son remitidos*.

Por estas razones, pensamos que era importante
tomar conciencia de nuestra propia realidad y realizar
un estudio en una unidad de cuidados paliativos de un
area sanitaria de la Comunidad de Madrid sobre la
utilizacion de los cuidados paliativos en pacientes con
TH comparandolos con pacientes con TS. El objetivo
principal fue comparar la frecuencia y las caracteristi-
cas de la utilizacién de la unidad de cuidados paliativos
del servicio de medicina interna de nuestro hospital
entre pacientes con TS y con TH. Los objetivos secun-
darios incluyeron el andlisis de las caracteristicas
demograficas, el tiempo de permanencia en el pro-
grama, la necesidad y las causas de sedacion, y lugar
del fallecimiento de los pacientes, asi como detalles de
los episodios asistenciales, como el promedio de ingre-
sos, la duracion de la estancia, el tipo de ingreso o de
asistencia, y las caracteristicas de los sintomas tanto
de los TS como de los TH.

Método

Se realizd un estudio descriptivo observacional
retrospectivo a partir de la base de datos de la unidad
de cuidados paliativos del servicio de medicina interna
del Hospital Severo Ochoa en Leganés, un hospital de
segundo nivel asistencial del Area 9 Sanitaria de la
Comunidad de Madrid, de la Red Publica de Espaha.
Para el estudio se excluyeron los pacientes que no
tenian un diagndstico oncoldgico.
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Tabla 1. Caracteristicas demograficas de los pacientes, episodios asistenciales segin el tipo de tumor y tiempo de
demora hasta la inclusién en el programa de cuidados paliativos

Pacientes, n (%)

Edad al primer ingreso, afios, media (DE)
Sexo masculino, n (%)

Episodios, n (%)

Promedio ingresos, media (R1Q)

Estancia, dias, mediana (RIQ)
Estancia, dias, media (DE)

Tiempo en el programa, mediana (RIQ)
Tiempo en el programa, media (DE)

Tiempo entre diagndstico y entrada en el programa, media, dias (DE)

*Prueba t de Student.
"Prueba 2.
DE: desviacion estandar; RIQ: rango intercuartilico.

Se incluyeron las variables demogréficas y clinicas
de 5188 pacientes de los servicios de oncologia médica
y hematologia, de los cuales 184 tenian diagndstico de
TH y 5004 de TS, que habian sido ingresados o fueron
valorados mediante interconsulta por la unidad de cui-
dados paliativos, desde el 1 de febrero de 2002 hasta
el 31 de diciembre de 2023. Analizamos los episodios
asistenciales de los pacientes (las veces que fueron
atendidos en la unidad de cuidados paliativos) durante
el periodo registrado: 8466 para los pacientes con TS
y 225 para los pacientes con TH. Los pacientes per-
manecen en la base de datos desde su ingreso o con-
tacto con la unidad de cuidados paliativos hasta su
fallecimiento o pérdida de seguimiento.

Definimos a los pacientes con TH como aquellos que
tienen una enfermedad oncoldgica hematoldgica de
base, y como pacientes con TS aquellos con procesos
oncoldgicos sin origen hematoldgico como enfermedad
de base.

Los datos incluyen informacién sobre caracteristicas
de los pacientes (datos demograficos, permanencia en
el programa de cuidados paliativos, necesidad de
sedacion y su causa, fallecimiento y lugar de este) y
caracteristicas de los episodios asistenciales (prome-
dio de ingresos, dias de estancia, tipo de ingreso,
servicio que lo solicita, caracteristicas de los sintomas
y enfermedad de base), tanto para TS como para TH.

Para el procesamiento de los datos se utilizd el
software SPSS V24. Las variables cuantitativas se
expresan como media y desviacion estandar (DE),

5004 (96,5) 184 (3,5)

72,23 (12,38) 77,4 (11,28) <0,001*
3193 (63,8) 94 (51,1) 0,001
8466 (94,4) 225 (2,6)

1,70 (1-13) 1,2 (1-4)
5(3-9) 6 (2-11) 0,9079*
7,54 (8.92) 8 (DE 9.34) 0,467*
33 (92) (DE: 325) 18 (35) <0,001%
129,17 (320,33) 82,62 (366,61) 0,091*
773,24 1206,85 0,004*
(1274,24) (1698,66)

aplicando como test de contraste de hipdtesis la prueba
t de Student o la prueba de Mann-Whitney segun
correspondiera a variables paramétricas o0 no paramé-
tricas. Las variables cualitativas se expresan como
valores absolutos y sus valores relativos en porcentaje,
utilizando como test de contraste de hipétesis la prueba
¥? 0 la prueba exacta de Fisher, segun correspondiera.

Resultados

Se incluyeron 184 (3,5%) pacientes con TH y
5004 (96,5%) con TS. La edad media de los pacientes
atendidos en cuidados paliativos fue mayor en los que
tenian TH (77,4 afios; DE: 11,28) que en aquellos con
TS (72,23 ahos; DE: 12,38) (p < 0,001). En ambos gru-
pos, la mayoria de los pacientes eran varones (el
63,8% en TH y el 51,1% en TS) (p = 0,001) (Tabla 1).

Se registraron 8466 episodios asistenciales en la
unidad de cuidados paliativos en los pacientes con TS
y 225 en los pacientes con TH; fueron mas frecuentes
en los pacientes con TS (promedio de 1,7) que en los
pacientes con TH (promedio de 1,2). El tiempo en el
programa de cuidados paliativos fue significativamente
menor (p < 0,001) en los pacientes con TH en compa-
racion con los pacientes con TS (82.62 frente a 129.17
dias) (Tabla 1).

El tiempo desde el diagndstico hasta la entrada en el
programa de cuidados paliativos en los pacientes con
TH fue significativamente mayor (1206,85 dias) que en
los pacientes con TS (773,24 dias) (p = 0,004) (Tabla 1).
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Tabla 2. Ingreso o asistencia en la unidad de cuidados
paliativos en los episodios asistenciales segin el tipo de
tumor

Tumores Tumores
solidos hematolégicos

Episodios, n (%) 8466 (94.4) 225 (2.6)
Tipo de ingreso o
asistencia, n (%):

Urgente 6081 (71,8) 104 (46,2) < 0,001
Traslado 593 (7) 21 (9,3) 0,186
Programado 603 (7,1) 6(2,7) 0,007*
Servicio que 8466 (100) 225 (100) <0,001*
solicita ingreso o
consulta, total
general, n (%):

Hematologia 2(0,1) 75 (33,3) <0,001"

Urgencias 80 (0,9) 1(0,4) 0,725

Medicina interna 612 (7,2) 25 (11,2) 0,037*

Paliativos/ESAD 201 (2,4) 3(1,3) 0,498"

Oncologia 849 (10) 1(0,4) <0,001°

Resto de servicios 646 (7,6) 16 (7,2) 0,899*

No recogido 6076 (71,8) 104 (46,2) < 0,001*

*Prueba 2

"Prueba de Fisher.
ESAD: equipo de soporte de atencion domiciliaria.

Los pacientes fueron incluidos en el programa de
cuidados paliativos a través de ingreso hospitalario (via
urgente, programada o traslado) y mediante asistencia
por interconsulta (desde hospitalizacién o consulta
externa). El nimero de episodios de pacientes con TH
que precisaron ser incluidos en el programa de cuida-
dos paliativos a través del servicio de urgencias fue
menor que el de los episodios de pacientes con TS
(46.2% frente a 71,8%; p < 0,001). Las diferencias no
fueron significativas entre ambos grupos cuando se
trataba de ingresos programados o mediante traslado.
El servicio de hematologia fue el que mas solicitudes
de ingreso en cuidados paliativos formuléd mediante
interconsulta (Tabla 2).

Las causas por las cuales se solicit6 interconsulta o
ingreso en el programa de cuidados paliativos fueron
el control de sintomas y la organizacién de los cuida-
dos en ambos grupos. Al analizar los episodios asis-
tenciales se observa un porcentaje de sintomas similar
(TH 95,1% y TS 97,7%), sin diferencias significativas.
El dolor fue el sintoma predominante en los TS, con el
29,1%, mientras que en los TH correspondié al 17,8%
(p < 0,001). La disnea se evidencio en el 20,6% de los
pacientes con TS y en el 17,3% de los pacientes con
TH, sin diferencias significativas.

Tabla 3. Caracteristicas de los sintomas de los episodios
de hospitalizacion segln el tipo de tumor

Tumores Tumores
solidos hematolégicos

Episodios, n (%) 8466 (94,4) 225 (2,6)

Sintomas, n (%): 8274 (97,7) 214 (95,1) 0,021*
Dolor 2465 (29,1) 40 (17,80) <0,001*
Disnea 1747 (20,60) 39 (17,30) 0,243*
Fiebre 908 (10,70) 38 (16,9) 0,006*
Delirio 574 (6,80) 20 (8,9) < 0,226*
Anorexia, 440 (5,20) 44 (19,60) < 0,001*
astenia,
caquexia
Nauseas, 374 (4,40) 0(0) <0,001"
vomitos
Asintomaticos 192 (2,30) 11 (4,9) 0,021*
Otros 1766 (20,9) 33 (14,7) 0,024*

*Prueba 2

"Prueba de Fisher.

En los pacientes con TH destaca la existencia de
astenia, anorexia y caquexia en el 19,6%, un porcen-
taje clinicamente significativo en comparacién con el
5,2% de los pacientes con TS que las presentaron
(p < 0,001) (Tabla 3).

No se encontraron diferencias significativas entre los
TH y los TS en relacion con los fallecimientos hospita-
larios y extrahospitalarios. La mayoria de los pacientes
fallecieron en el ambito hospitalario: 2925 (58,5%) de
los que tenian TS y 125 (67,9%) de los que tenian TH;
en menor medida, en sus domicilios o residencias:
506 (10,1%) de los TS y 14 de los TH (10%) (Tabla 4).

Necesitaron medidas de sedacion el 17,3% de los
pacientes con TH, sin diferencias significativas respecto
a los pacientes con TS, principalmente por agonia
(7,6%) y delirio/sindrome confusional (6,2%) (p < 0.01).
De los pacientes con TS precisaron sedacion el 12,7%,
sobre todo por delirio/sindrome confusional (4,8%) y
disnea (3,2%) (Tabla 5).

Analizamos la enfermedad de base de los episodios
asistenciales de los pacientes con THy TS que fueron
remitidos a la unidad de cuidados paliativos, asi como
las causas de la derivacion. Los episodios asistencia-
les de pacientes con TH que se derivaron en mayor
porcentaje fueron leucemias agudas (37,8%), linfomas
(24%) y mielomas (23,5%). Las principales causas de
derivacion fueron mdltiples en los distintos grupos;
entre ellas, el control de los sintomas (infecciones en
todos los grupos; astenia, anorexia y agonia en leuce-
mias y linfomas; y dolor mal controlado en el grupo de
los mielomas) y la organizaciéon de los cuidados
(Tabla 6). Entre los pacientes con TS, el mayor
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Tabla 4. Fallecimientos de los pacientes y lugar donde
se produjeron

Tumores Tumores
solidos hematoldgicos

Fallecimientos, n (%) 4913 (98,2) 181 (98,49) 1,000*
Lugar, n (%):
Domicilio o 506 (10,1) 14 (10) 0,317*
residencia habitual
Centro hospitalario 2925 (58,5) 125 (67,9) 0,012*
Desconocido 1573 (31,4) 45 (24,5) 0,051*

*Prueba %2

Tabla 5. Causas de sedacion de los pacientes

Tumores Tumores
solidos hematolégicos

Sedacion, n (%) 1077 (12.7) 39 (17,3) 0,054*
Causa de la 73,85 (87,2) 187 (87,1) 0,085*
sedacion, n (%):
Agonia 236 (2,8) 17 (7,6) < 0,001*
Delirio o sindrome 405 (4,8) 14 (6,2) 0,341*
confusional
Disnea 274 (3,2) 6(2,7) 0,847*
Distrés psicolagico 73 (0,9) 0(0) 0,266"
Hemorragia 34 (0,4) 0(0) 1t
Crisis comicial 10 (0,1) 0(0) 1"
Obstruccion 1(0,01) 0 (0) ifi
intestinal
Dolor 48 (0,6) 0 (0) ifi
*Prueba y2

"Prueba de Fisher.

porcentaje de los episodios asistenciales fueron los
tumores gastrointestinales (37.99%) y pulmonares
(24.43%) (Tabla 7).

Se evidencia a lo largo de los afios una mayor utili-
zacion, en nimeros absolutos, de los servicios de cui-
dados paliativos por los pacientes con TH de manera
progresiva, desde 2014 hasta finales de 2023. La utili-
zacion, en nuimeros absolutos, de la unidad de cuida-
dos paliativos por pacientes con TS se ha mantenido
en cifras relativamente similares desde 2009.

Discusién

En nuestro estudio hemos comparado las caracteris-
ticas y las frecuencias en numeros absolutos de la
utilizacion de la unidad de cuidados paliativos del ser-

vicio de medicina interna de nuestro hospital por
pacientes con TH y TS. En nuestra serie, destaca la

edad avanzada de los pacientes con TH en el momento
de su derivacién a cuidados paliativos, evidenciando
diferencias significativas. Esto puede deberse a que
los TH tienen un aumento de su incidencia entre la
sexta y la séptima décadas de la vida®'"°, con una
mediana de 70 afios al diagndstico?, ademas del
retraso en remitir a los pacientes a estas unidades.
Aunque en la actualidad los cuidados paliativos han
pasado de ser introducidos solo al final de la vida a
convertirse en una parte integral de la atencion?, nues-
tro estudio evidencia, al igual que la mayoria de los
trabajos registrados en la literatura, que la frecuencia
absoluta de su utilizacién es menor en los pacientes
con TH que en aquellos con TS'4. Esto puede deberse
a la existencia de diferentes barreras en la atencion a
los pacientes. Los familiares y los pacientes suelen
tener un conocimiento limitado de los cuidados paliati-
vos, considerandolos aplicables solo al final de la vida.
Por otro lado, las caracteristicas propias de la enfer-
medad hematoldgica, con una gran dificultad para
establecer el prondstico, incluso en pacientes con diag-
ndsticos parecidos, sin que existan criterios claros para
catalogar las neoplasias hematoldgicas como avanza-
das o refractarias®, pudiendo evolucionar hacia un
rapido deterioro de su situacion clinica o a la mejoria
con el tratamiento®. Muchos autores coinciden en la
importancia de establecer y detectar parametros pro-
nésticos que puedan predecir cuando remitir a estos
pacientes a una unidad de cuidados paliativos. Kripp
et al."" establecieron tres grupos de riesgo: de larga,
intermedia o corta supervivencia. Sin embargo, Odejide
et al.”? plantean que el deterioro de la calidad de vida
es el factor mas importante en el momento de decidir
cuando el paciente ha llegado al final de su vida.
Otro factor que entorpece la derivacion precoz a las
unidades de cuidados paliativos es la relacion médi-
co-paciente; el médico hematdlogo, que ha acompa-
fiado al paciente a lo largo del curso de la enfermedad,
intenta mantener una actitud curativa hasta el final de
la vida5'1314 'y es mas reticente a enviar a su paciente
a una unidad especializada de cuidados paliativos,
donde este permanece menos tiempo. Quizas esta
circunstancia es también la causa por la que en nues-
tra serie evidenciamos que los pacientes con TH ingre-
saron con menor frecuencia por urgencias y un gran
porcentaje de ellos fueron atendidos por interconsulta
a la unidad de cuidados paliativos. En ocasiones, como
refieren Hui et al.’> y otros autores®®1617, se prescriben
terapias agresivas y sin un beneficio claro en cuanto a
supervivencia a pacientes gravemente deteriorados
con una expectativa de vida menor de 1 mes. Para

17
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Tabla 6. Diagndstico de base en los episodios asistenciales de pacientes con tumores hematolégicos

Causas de derivacion a cuidados paliativos - %

Diagnéstico de base en pacientes con tumores hematoldgicos

N.° episodios: 225
Leucemia aguda 85 (37,8%)

Linfoma 54 (24%)

Mieloma mdltiple 53 (23.5%)

Sindrome mielodispléasico 23 (10,2%)

Leucemia linfocitica cronica 5 (2,20%)

Sindrome mieloproliferativo 2 (0,92%)

Amiloidosis 3 (1,3%)

18

Organizacion de cuidados
Astenia, anorexia, agonia
Infecciones

Hemorragias

Enfermedad tromboembolica

Dolor mal controlado

Otras causas: insuficiencia cardiaca fiebre tumoral

Organizacion de cuidados
Astenia, anorexia, agonia
Infecciones

Hemorragias

Enfermedad tromboembdlica
Dolor mal controlado

Otras causas

Organizacion de cuidados
Astenia, anorexia, agonia
Infecciones

Hemorragias

Enfermedad tromboembélica
Dolor mal controlado

Otras causas

Organizacion de cuidados
Astenia, anorexia, agonia
Infecciones

Hemorragias

Enfermedad tromboembolica
Dolor mal controlado

Otras causas

Organizacion de cuidados
Infecciones

Hemorragias

Astenia, anorexia, agonia
Organizacion de cuidados
Otras causas

Organizacion de cuidados

Otras causas

26
9

26

15
10
1

19
12

10

30,6
10,5
31,7
11
1.2
24
17,8
18,5
20,5

16,9

9,3
35,6
23,1
1,1
19,1

19

15,4
34,5
28,6
14,3
28,6
48

48
28,6
40
20
20
20
50
50
33,3

66,6
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Tabla 7. Diagnéstico base en los episodios asistenciales de pacientes con tumores sdlidos

Diagnéstico de base en pacientes con tumores sélidos Causas de derivacion a cuidados paliativos %
N.° episodios: 8466

Cancer de pulmon o mesotelioma 2069 (24,43%) Organizacion de cuidados 93 4,5
Astenia, anorexia, agonia 81 39
Dolor 251 121
Infecciones 660 319
Hemorragias 49 2,3
Enfermedad tromboembélica 77 3,7
Otras causas: Insuficiencia cardiaca, fiebre tumoral 858 41,5
Cancer gastrointestinal 3212 (37,99%) Organizacion de cuidados 194 6
Astenia, anorexia, agonia 166 5.2
Infecciones 621 19,3
Hemorragias 174 54
Enfermedad tromboembélica 107 33
Dolor mal controlado 421 13,1
Otras causas 1529 47,6
Céancer ginecoldgico 974 (11,5%) Organizacion de cuidados 50 49
Astenia, anorexia, agonia 50 49
Infecciones 191 18,7
Hemorragias 25 2,4
Enfermedad tromboembélica 39 38
Dolor mal controlado 144 14,1
Otras causas 525 51,3
Cancer de cabeza y cuello 658 (7,77%) Organizacion de cuidados 22 6,7
Astenia, anorexia, agonia 10 3
Infecciones 100 30,4
Hemorragias 16 49
Enfermedad tromboembdlica 3 09
Dolor mal controlado 62 18,8
Otras causas 116 353
Cancer urologico 1136 (13,14%) Organizacion de cuidados 66 58
Hemorragias 46 4
Astenia, anorexia, agonia 40 35
Enfermedad tromboembolica 35 31
Dolor mal controlado 202 17,8
Infecciones 304 26,8
Otras causas 443 39

(Contindia)
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Tabla 7. Diagnostico base en los episodios asistenciales de pacientes con tumores sdlidos (continuacién)

Diagnéstico de base en pacientes con tumores sélidos

N.° episodios: 8466

Causas de derivacion a cuidados paliativos - %

Cancer neuroldgico 146 (1,68%) Organizacion de cuidados 27 18,54
Astenia, anorexia, agonia 14 9.6
Infecciones 19 13
Hemorragias 1 0,7
Enfermedad tromboembédlica 6 41
Dolor 7 48
Otras causas 72 49,3

Cancer de piel 94 (0,93%) Organizacion de cuidados 5 53
Astenia, anorexia, agonia 5 53
Infecciones 16 17
Hemorragias 5 53
Enfermedad tromboembélica 3 32
Dolor 13 13,8
Otras causas 47 40

Otros tumores 1870 (21,63%) Organizacion de cuidados 289 15,5
Astenia, anorexia, agonia 79 42
Infecciones 476 25,5
Hemorragia 47 25
Enfermedad tromboembélica 92 4,9
Dolor 13 6
Otras causas 774 4,7

intentar establecer criterios clinicos en su aplicacion,
la Sociedad Europea de Oncologia Médica (ESMO)
ha establecido una escala de magnitud del beneficio
clinico especifica para terapias hematoldgicas
(ESMO-MCBS:H, Magnitude of Clinical Benefit Scale
for Haematological Malignancies)®.

Sin embargo, esta actitud de los médicos va cam-
biando a lo largo del tiempo, defendiendo los cuidados
tempranos e integrales. Por ello, al igual que otros
autores'®'920, coinciden con muchos hematdlogos en
cambiar la denominacién de «cuidados paliativos» por
la de «cuidados de apoyo». Segun un estudio, en opi-
nién de los hematologos, «la integraciéon temprana de
la atencién de apoyo junto con el tratamiento activo
debe ser el modelo de eleccién en los entornos de
hematologia para lograr los mejores resultados y una
mejor calidad de vida»°.

Otra causa que puede influir son los niveles institu-
cionales organizativo y politico, que no consiguen que
estos cuidados extrahospitalarios lleguen pronto y no
se excluya a los pacientes con TH del acceso a tera-
pias integrales que palien sus verdaderas necesidades
y mejoren su calidad de vida al final de sus dias?'. Los
servicios de cuidados paliativos domiciliarios y extra-
hospitalarios no se han adaptado a los pacientes que
tienen necesidades como el uso de antibiéticos de
amplio espectro, hemoderivados, nutricion parenteral y
dispositivos intravasculares®2223, En algunos paises,
como los Estados Unidos de América, se ha estable-
cido una legislacién para permitir la administracion de
hemoderivados en el entorno extrahospitalario de cui-
dados paliativos®*. Los beneficios de los cuidados
paliativos tempranos, el desarrollo de la telesalud y
la cooperacion entre cuidadores y médicos en
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ambitos ambulatorios y asistencia domiciliaria estan
bien demostrados, pero como refieren diversos autores
todavia no se han implantado por completo en los
pacientes con TH?%7,

En los pacientes con TS se conoce cudles son las
necesidades sintomaticas por las que son remitidos a
las unidades de cuidados paliativos de forma inicial,
pero hay pocos estudios que hablen sobre las causas
sintomaticas de los pacientes con TH remitidos a estas
unidades®*. En nuestro andlisis, en concordancia con el
estudio de Nada et al.!, los porcentajes totales de sin-
tomas, tanto para TH como para TS, fueron similares
y en numero significativo®. Sin embargo, la frecuencia
de presentacion de estos sintomas difiere respecto a
lo observado por otros autores?®-2°. Al igual que en la
serie de Hochman et al.4, en nuestro grupo de TS los
motivos de derivacion a cuidados paliativos mas comu-
nes fueron el mal control del dolor y la disnea, mientras
que en el grupo de TH predominaron de forma signifi-
cativa la astenia, el cansancio, la anorexia y la caquexia
(19,6%). Otras series han registrado porcentajes mayo-
res, de alrededor del 55% y el 69%2°%", siendo la fatiga
el sintoma que mas deteriora la calidad de vida de
estos pacientes*32, Esto puede explicarse, como indi-
can Allart Vorelli et al.?2, por la fisiopatologia de la
anemia secundaria a la propia enfermedad hematolo-
gica o a efectos del tratamiento, aunque es posible que
la anemia no explique por completo la causa de este
sintoma. Steensma et al.®® no encontraron correlacion
entre los niveles de hemoglobina del paciente y el sin-
toma de fatiga, ni se ha demostrado una relacién con
las transfusiones de sangre administradas®*. Chan
et al.3* establecieron criterios en un andlisis de eviden-
cia de la administraciéon de hemoderivados y antibioti-
€0s, para una mejora sintomatica en estos pacientes.
Otras causas que pueden explicar la fatiga son la uti-
lizacién de terapias agresivas en etapas tardias de la
enfermedad, los ingresos en unidades de cuidados
intensivos, la realizacién de trasplantes de células
madre?, el tratamiento de pacientes de edad avanzada
con importante comorbilidad® y la asociacion de sin-
tomas psicoldgicos o enfermedades psiquidtricas, junto
con la angustia de familiares y pacientes no solo aso-
ciada a la enfermedad, sino también a la espera de
resultados positivos®®.

En nuestra serie, la mayoria de los pacientes en
ambos grupos fallecieron en el ambito hospitalario,
siendo las necesidades de sedacion similares en los
dos grupos. En un estudio realizado por la red de
investigacion del Reino Unido® se observd, igual que
en nuestra serie, que la mayoria de las muertes por TH

ocurrian en el hospital (58%), pero que el lugar prefe-
rido por la mayoria de los pacientes, aunque con dife-
rencias por distintos factores, era el extrahospitalario®®.
Al contrario, el estudio de Howell et al.®” encontrd en
el grupo de TH un importante nimero de pacientes que
preferian morir en el hospital. De la misma manera,
Kirtane et al.®8 analizaron las diferencias de tratamiento
durante los ultimos 30 dias de vida en 9468 pacientes
con TS y TH, y encontraron que los que padecian TH
tenian tasas mas altas de hospitalizacion y cuidados
intensivos, teniendo mas probabilidades de morir en el
hospital y una planificacion de la atencion paliativa
menos avanzada®®°,

El tiempo de permanencia en el programa de cuida-
dos paliativos fue significativamente menor en el grupo
de TH, de modo similar a otros estudios*° que encuen-
tran una media de 14 dias en pacientes hematoldgicos
y de 2-3 meses en pacientes con TS.

La utilizacion temprana de cuidados paliativos
durante el curso de la enfermedad puede ayudar a
mejorar la calidad de vida de estos pacientes, evitando
en ocasiones terapias agresivas sin beneficio claro®.
En nuestra serie, el tiempo desde el diagndstico hasta
la utilizacién de los cuidados paliativos fue significati-
vamente mayor en los pacientes con TH que en los
pacientes con TS.

En cuanto a los TS, los més frecuentes en nuestra
serie fueron los gastrointestinales y pulmonares, posible-
mente debido a su mayor prevalencia en la poblacion.
De los TH, la mayoria fueron leucemias agudas, linfomas
y mielomas. Los criterios de derivacion fueron el control
de los sintomas (infecciones, astenia y agonia) y la orga-
nizacion de los cuidados paliativos. Para algunos auto-
res, como Tsang y LeBlanc*, se deben agrupar los
diferentes tipos de TH para conocer mejor sus necesi-
dades y experiencias Unicas, y definir distintos enfoques
que puedan mejorar la vida de los pacientes. Los linfo-
mas agresivos pueden producir un rapido declive fisico
(fiebre, sudores nocturnos y complicaciones neuroldgi-
cas), mientras que los linfomas indolentes producen un
empeoramiento gradual que dificulta saber cuando son
necesarios los cuidados paliativos. Los pacientes con
mieloma tienen complicaciones Unicas que requieren un
tratamiento de por vida, como el dolor, la fatiga, la neu-
ropatia, las fracturas patoldgicas y la enfermedad renal*!.
En nuestra serie destaca un numero no tan alto de mie-
lomas como podriamos esperar, donde el dolor tiene una
alta prevalencia; en algunos estudios, como el de Derio
Palacios et al.*?, alcanza el 96.7%, siendo en algunas
revisiones de la literatura una de las principales causas
de derivacion®®. Esta circunstancia puede deberse a la
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experiencia de los hematdlogos de nuestro servicio en
tratar este sintoma y a la ayuda de las unidades del
dolor, aunque algunos pacientes fueron derivados por
muy mal control y mala respuesta al tratamiento. Con la
incorporacion de nuevas terapias, como las células T
con receptor de antigeno quimérico (CAR-T), algunos
estudios han encontrado una utilizacién de los cuidados
paliativos del 31%, los cuales han ayudado al manejo de
los sintomas y la planificacién anticipada de la atencién
y la toma de decisiones complejas*'.

El porcentaje de pacientes con TH que utilizaron los
cuidados paliativos en relacion con el total de los
pacientes con neoplasias registrados fue en nuestra
serie del 3,54%, menor que en las series presentadas
en otros paises, como la de Hochman et al.* (8,7%). El
porcentaje de mortalidad de este tipo de canceres es
muy bajo con respecto al total de muertes por cancer,
que en los Estados Unidos de América es aproximada-
mente del 9,8%* y el informado en Espafia por la
Sociedad Espafola de Oncologia Médica en 2022
sobre el periodo de 2020 fue del 7,42%°. En los TS, el
porcentaje respecto al total de neoplasias registradas
(96,4%) se aproxima a la tasa de mortalidad asociada
a estos tumores en relacion con el total de muertes por
cancer en Espana, que fue del 92,57% en 2020*°. Estos
hallazgos evidencian una derivacion insuficiente de
pacientes con TH a los servicios de cuidados paliativos
en comparacion con los pacientes con TS.

Hemos objetivado, al igual que Rao et al.*é, que en
nuestra serie existe a lo largo de los afios un claro
ascenso en el numero de pacientes hematoldgicos que
son remitidos a la unidad de cuidados paliativos, salvo
en 2021, cuando el numero descendié quizas debido
a las consecuencias de la pandemia de COVID-19.
Este aumento evidenciado puede deberse a un mayor
conocimiento por parte de los facultativos de estas
unidades de cuidados paliativos y de los beneficios que
pueden ofrecer a sus pacientes.

Conclusiones

En nuestro entorno, la utilizacion de los servicios de
cuidados paliativos para los pacientes con TH es
menor, en términos absolutos, que para los pacientes
con TS, en consonancia con la literatura médica.

Los pacientes con TH fueron de mayor edad y pre-
sentaron un porcentaje de sintomas importantes similar
al de los pacientes con TS, cuando fueron remitidos a
la unidad de cuidados paliativos. Los sintomas de aste-
nia, anorexia y caquexia fueron mas predominantes de
forma significativa en el grupo de TH con respecto al

de TS, posiblemente debido a su derivacién en etapas
mas tardias de la enfermedad.

En general, el motivo de derivacion fue el control de
los sintomas y la organizacion de los cuidados al final
de la vida. La mayoria de los pacientes fallecieron en
el ambito hospitalario.

Los pacientes con TH son derivados a las unidades
de cuidados paliativos en menor proporcién y en una
fase mas avanzada, por lo que permanecen menos
tiempo en estos programas, probablemente en relacion
con las caracteristicas especiales de estos tumores y
la alta implicacion del hematdlogo manteniendo una
actitud activa hasta el final de la vida.

En nuestra serie, en los Ultimos afios se evidencia
un aumento de la utilizacién de cuidados paliativos en
pacientes con TH, en relacién con un mayor conoci-
miento de estos por parte de los médicos.

Nuestros hallazgos indican la necesidad de conocer
y optimizar el uso de los cuidados paliativos en la
poblacion de enfermos con TH, con el fin de dar a los
pacientes una atencion integral (que asocie tratamien-
tos con intencion curativa), precoz y de calidad, promo-
viendo y mejorando la asistencia hospitalaria, y en
especial la extrahospitalaria, intentando mejorar las
barreras que restringen el acceso a los cuidados palia-
tivos al final de la vida. Los cuidados escalonados
pueden ser una alternativa; los pacientes van reci-
biendo méas cuidados en relacion con sus necesida-
des*. Todo ello concuerda con la definicion de cuidados
paliativos de la Organizacion Mundial de la Salud, en
la que defiende que «hay que abordar a pacientes con
enfermedades potencialmente mortales, no solo a
aquellos con enfermedades incurables»*8. En el campo
de la medicina es fundamental no solo prolongar la
vida, sino también ayudar a los pacientes a lograr una
buena muerte*.

En mayo de 2024, la American Society of Clinical
Oncology publicé una adaptacion de sus guias clinicas
en la que establece unas directrices, basadas en la
evidencia clinica, sobre la integracion de los cuidados
paliativos en oncologia. Los médicos oncélogos debe-
rian derivar a los pacientes con TS avanzados y TH a
un equipo de cuidados paliativos interdisciplinario
especializado, que brinde atencién ambulatoria y hos-
pitalaria desde el comienzo de la enfermedad, junto
con el tratamiento activo de su cancer®.
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