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Resumen

La infeccion por SARS-CoV-2 es una realidad emergente y urgente. No hay apenas datos sobre
la afeccion en los pacientes en cuidados paliativos por esta infeccion.
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Abstract

SARS-CoV-2 infection is an emergent and urgent reality. Hardly any data are available regarding
the condition of patients on palliative care because of this infection.
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primeros resultados en un hospital comarcal. Med Paliat. 2020;27(4):340-343

INTRODUCCION Se declaro el primer caso en Espafia el 31 de enero de 2020,
importado. Actualmente estamos aln en proceso de “escri-

El 1 de diciembre de 2019 se describié en Wuhan el primer tura” de la llamada enfermedad por coronavirus, ya con-
paciente con sintomas tipicos de infeccion por SARS-CoV-2'. vertida en pandemia mundial. Evidentemente existe todavia
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muy poca informacion de esta patologia y de como afecta a
pacientes sanos o no previamente. Durante el seguimiento
inicial de los pacientes infectados por este virus emergente,
se ha producido un debate amplio sobre el conflicto ético y
técnico a proposito de la indicacion de tratamiento intensi-
vo en pacientes a los que previamente no se habria tenido
tantas dudas en su aplicacion. Nos tememos que se hablara
poco de los recursos empleados en pacientes ya previamente
considerados en situacion de no aplicacion de medidas de
soporte vital avanzados por ser pacientes en cuidados paliati-
vos. Por tanto, nos interesaba conocer el impacto de la enfer-
medad por SARS-CoV-2 (COVID-19) en pacientes previamente
en cuidados paliativos desde el punto de vista clinico, social
y humano, mas alla de la indicacion de medidas intensivas
o limitacion del esfuerzo terapéutico. Aportamos los datos
iniciales de los pacientes infectados por SARS-CoV-2 en los
dos primeros meses de brote de la pandemia.

OBSERVACION Y METODOS

Realizamos el estudio epidemioldgico prospectivo de todos
los pacientes seguidos en nuestra unidad durante los pri-
meros meses de pandemia, con interés en recoger aquellos
que pudieron presentar COVID-19. Se recogieron ademas los
resultados de los pacientes de nuestra unidad que fueron
reclutados para los estudios epidemioldgicos de la pandemia
y los de pacientes institucionalizados en cuidados paliativos
a los que se realizo rutinariamente test diagnosticos. Se
analizaron las variables edad, sexo, tipo de enfermedad de
base, lugar de atencion y evolucion). Los pacientes dieron
consentimiento directo o por representacion para el estudio.

Nuestro centro es un Hospital Comarcal de 125 camas
del Servicio Gallego de Salud que cubre una area sanitaria
de 75.000 usuarios. En nuestro centro, la Unidad de Cuida-
dos Paliativos forma parte de la Hospitalizacion a Domicilio
(HADO), que realiza también ingresos no paliativos. De esta
forma, los pacientes de cuidados paliativos se ven de forma
ambulatoria y, de ser precisa la hospitalizacion, se hace pre-
feriblemente en la modalidad de HADO, puesto que no hay
camas hospitalarias convencionales asignadas a nuestra uni-
dad. Entre el 1 de marzoy el 7 de mayo de 2020, seguimos en
la Unidad de Cuidados de Paliativos a un total de 102 pacien-
tes de edades comprendidas entre 43 y 90 anos. Se realizo el
estudio para conocer el impacto clinico, social y humano de la
atencion a pacientes paliativos con infeccion por COVID-19. Se
recogieron los datos de 12 pacientes estudiados por COVID-19.

RESULTADOS

Hasta el 28 de abril de 2020 (ultimos datos disponibles
en el momento de redaccion del trabajo y en el pico de la
pandemia), en el total de nuestra area sanitaria se confir-
maron 150 casos positivos para SARS-CoV-2 (4 de ellos eran
pacientes en cuidados paliativos). Del total de los diagnos-
ticados, 26 ingresaron en planta de hospitalizacion (uno de
ellos era paciente en cuidados paliativos), 4 en UCI. Entre
el total de casos positivos en este periodo, se produjeron
7 fallecimientos, 4 en pacientes hospitalizados y 3 mas (2 de
ellos de nuestra unidad de cuidados paliativos) en domicilio.

En cuanto al total de los pacientes de nuestra unidad, se
realizaron en este periodo por sospecha clinica de COVID-19,
7 PCR de SARS-CoV-2 (6 % del total de la unidad). De ellos,
3 pacientes resultaron negativos y 4 positivos (3 % de los
pacientes de nuestra unidad). Los 4 pacientes en cuidados
paliativos con sintomatologia de la COVID-19 confirmada
fueron diagnosticados en su domicilio, manteniéndose en
el mismo 3 de los 4 positivos; otro paciente positivo fue
hospitalizado por deterioro clinico (hipoxemia) y finalmente
dado de alta tras 8 dias de ingreso. De los 4 positivos (nin-
guno institucionalizado), 2 fallecen en domicilio entre 3 y
5 dias después del diagnostico, con medidas farmacoldgicas
de control de sintomas (cloruro moérfico y midazolam por via
subcutanea) y control clinico mixto telefénico y presencial.
Los otros dos pacientes positivos (que incluye al Unico que
precisa hospitalizacion convencional) estan actualmente
asintomaticos, realizandose ademas PCR de control tras mas
de 14 dias de aislamiento domiciliario, resultando negativa.
Ninguno de los pacientes positivos fue tratado con medica-
cion antiviral, de acuerdo con los protocolos disponibles en
aquel momento. Estos datos se exponen en la Tabla I.

Se realiza ademas en el estudio de seroprevalencia de
la comunidad auténoma, test rapido (inmunocromato-
grafia) a 3 pacientes mas seguidos en cuidados paliativos
(2 resultados negativos y 1 positivo con tos cronica, al que
se le realiza PCR por clinica respiratoria, siendo negativa)
(Tabla I). Por otro lado, todos los pacientes del area sanitaria
institucionalizados en centros sociosanitarios fueron testa-
dos rutinariamente, otros cinco de ellos eran pacientes en
cuidados paliativos (asintomaticos) que recogemos también
en la Tabla I.

Para facilitar la lectura, incluimos todos los datos de los
pacientes estudiados, en total 12 casos (de los enfermos
confirmados 4 casos; de los positivos en estudios de seropre-
valencia 3 casos y los residentes en centro sanitarios a los
que se realiza estudio rutinario, otros 5 casos) en la Tabla I.

DISCUSION

La situacion actual hace que el seguimiento de pacientes
en cuidados paliativos pueda ser muy complejo. La infeccion
por SARS-CoV-2 ha provocado que la limitacion del uso de
determinadas técnicas y la indicacion o no de otras fuese
uno de los problemas, pero tal vez no el mas grave en nues-
tros pacientes. La enfermedad esta apenas definiéndose en
sus manifestaciones y grupos de riesgo?. Los datos de nues-
tros pacientes indican que la COVID en pacientes a segui-
miento por cuidados paliativos afecta mayoritariamente a
pacientes no institucionalizados (ninguno en nuestra serie)
y se trataba de pacientes paliativos oncoldgicos (que por
otra parte son mayoritarios en nuestra unidad) pero tanto
hematologicos como de o6rgano soélido, con idéntica super-
vivencia en porcentaje (50 %). Es asimismo destacable por
los resultados tanto de seroprevalencia como los rutinarios
en los centros sociosanitarios, la importante circulacion del
virus entre nuestros pacientes (1 de los 7 estudiados al azar,
si se extrapolara un 14 %, pero la muestra de 7 pacientes es
muy pequena). Son, con todo, 5 pacientes positivos de los
102 seguidos en nuestra unidad, es decir, un 4 %. Ademas
presentan una alta mortalidad (2 de los 5, 4 positivos sinto-
maticos y 1 positivo del estudio epidemioldgico, un 40 %).
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Tabla I. Datos de pacientes estudiados SARS-CoV-2 en cuidados paliativos.

Edad/sexo

Enfermedad base
(meses en CP)

Clinica

Estudio diagnostico

Manejo/Evolucion

Adenocarcinoma pancreas

64/Varon Fiebre. Insuficiencia respiratoria  PCR SARS-CoV-2 + Hospital/Domicilio

(4 meses)

B3 Linfoma difuso célula grande Procgso vias respiratorias altas. PCR SARS-CoV-2 + Dom1.c1.l!o/

(12 mese) Afebril Domicilio
71/Mujer I(fl;:::;la LT E ICI el B3 Insuficiencia respiratoria. Sepsis PCR SARS-CoV-2 + Domicilio/Exitus
66/Varon ?;?:Sc:eir)cmoma ERlen Insuficiencia respiratoria grave ~ PCR SARS-CoV-2 + Domicilio/Exitus

Adenocarcinoma de colon seroprevalencia
71/Varon e Asintomatico (tos cronica) Inmunocromatografia +  Domicilio

PCR SARS-CoV-2 -
83/Varen Encefalopatia vascular. EPOC Asintomatico Seroprevalencia ; Domicilio
severo (9 meses) Inmunocromatografia -
87/Varén Nefropatia, encefalopatia Asintomatico Seroprevalencia ; Domicilio
vascular (6 meses) Inmunocromatografia -
90/Varén  Cancer pulmén. EPOC (6 meses) Asintomatico Inmunocromatografia -  Sociosanitario
77/Varon Hipernefroma (9 meses) Asintomatico Inmunocromatografia -  Sociosanitario
83/Mujer HlpovenFllac1on obesidad; Asintomatica Inmunocromatografia -  Sociosanitario

Demencia vascular (8 meses)

Epilepsia criptogénica
56/Mujer  Deterioro cognitivo severo Asintomatica Inmunocromatografia -  Sociosanitario

(12 meses)
82/Mujer  Carcinoma endometrio (7 meses) Asintomatica Inmunocromatografia -  Sociosanitario

El ingreso hospitalario ha sido fuente de problemas para
todos los pacientes con la infeccion, en cuidados paliativos o
no. En la fase de la pandemia en que fue realizado este estu-
dio, fallecian solos, sin acompafnantes, por la situacion de
alerta sanitaria y las medidas de aislamiento precisas. Pero
tampoco mejoraba el manejo domiciliario. Aunque en nues-
tros pacientes existe la satisfaccion por parte de las familias
de haber podido estar presentes durante los GUltimos dias de
la enfermedad al estar en domicilio, esto ha tenido también
algln “efecto secundario”. Automaticamente los acompanan-
tes quedaban confinados, dejando al nicleo familiar en una
situacion compleja en cuanto a la logistica (compras, averias,
apoyo de cualquier tipo), algo que creemos debe mejorar en
un hipotético rebrote de la pandemia. Ademas, como antes
de la pandemia se sefnalaba, el confinamiento traera efectos
psicoldgicos en enfermos y los no enfermos®. Esta evidencia
sobre el impacto psicoldgico de las cuarentenas en distintos
paises del mundo se anade a los efectos que sobre pacientes
y familias supone quedar “marcados” en su entorno como
contagiados (y para el entorno “contagiosos”). Como indican
algunos autores, en esta pandemia descubrimos los proble-
mas de la pluralidad y vulnerabilidad de los valores, la casi
irresistible influencia de las emociones y las pasiones, y la
dificultad de deliberar y adoptar decisiones prudentes?; “no
es la primera vez que el ser humano se ve forzado a elegir
una cosa u otra por la imposibilidad de realizar ambas”“.
Aprendemos también que los pacientes en cuidados palia-
tivos sobreviven también a la pandemia y sabiamos, pero

debemos insistir, que necesitan cuidados. Las unidades de
cuidados paliativos aportan lo que estos pacientes precisan,
pero deben estar adecuadamente dotadas y el sistema sani-
tario ha de repensar que, ademas de las camas de UCI que
deben estar bien dimensionadas, las de cuidados paliativos
y HADO también deben estar a la altura de la demanda, que
es y sera real y continuada. Ya hay estudios que apuntan al
posible papel y la respuesta de las unidades como la nuestra
ante epidemias o pandemias®. Una de las caracteristicas de
esta y otras crisis es la soledad, la falta de acompanamiento.
Siempre ha sido motivo de preocupacion lograr condiciones
para mejorar el acompanamiento socio-familiar y profesional
en la enfermedad avanzada, y especialmente al final de la
vida, pero mucho mas en una crisis como la actual. La sen-
sacion transmitida por muchos pacientes no infectados en
nuestra unidad de soledad y desamparo, de miedo al contagio
y a ser olvidados en los cuidados, supone una agresién emo-
cional y un riesgo ante la imposibilidad que el aislamiento
puede suponer de concluir como quisieran su historia, su
biografia. Durante la pandemia, se ha dado una situacion
en la que pacientes y familiares han visto sus libertades (de
movimiento, de acompahamiento) y sus valores (para cuidar
hasta el final, para acompanar en la despedida) modificados
bruscamente. Ya hay reflexiones que nos hacen valorar lo
vivido por nuestros pacientes como dificilmente aceptable,
por lo que, entre otras cosas, deberiamos evitar que nadie
muera solo® y nuestra experiencia confirma la situacion de
soledad descrita por los pacientes confinados.
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Nuestros datos son evidentemente muy preliminares.
Asimismo, el nUmero de casos es pequeno, pero dadas las
caracteristicas de esta nueva enfermedad y las de la pan-
demia, consideramos de interés comunicar esta informa-
cion. La situacion vivida estos meses ha provocado ademas
que los familiares han debido estar aislados (y realmente
dejados de lado por el sistema en el pico de la crisis) con
el paciente en el mejor de los casos. Pero el paciente de
nuestra serie que permanecié hospitalizado fue obligado
a estar completamente solo y recuerda la soledad de su
“encierro” aln impresionado. Ademas, esta situacion de
aislamiento ha tenido connotaciones muy importantes para
la toma de decisiones (por ejemplo, por falta de repre-
sentantes y por tener que enfrentarse a una situacion de
alta probabilidad de incapacidad para decidir del paciente,
con sus allegados también aislados en domicilio, incluidas
las decisiones relativas a consentir tratamientos fuera de
indicacion aprobada como se iniciaron en la pandemia y
aun ahora se mantienen, o la decision de plantearse una
sedacion terminal). Dada la fase en la que nos encontramos
de la enfermedad, existe gran incertidumbre en el aspecto
epidemiologico, técnico, organizativo de los sistemas de
salud y también se ha generado un importante debate éti-
co. Los casos que presentamos ponen de manifiesto que los
pacientes en cuidados paliativos con SARS-CoV-2 también
sobreviven y que, a su situacion de incertidumbre vital
por el diagnostico de la enfermedad avanzada previa, el
diagnostico de una enfermedad desconocida, emergente,
con impactantes connotaciones, supone un enorme desafio
en su manejo. Pero los cuidados de pacientes en ningln
caso deben cesar durante la misma y ademas la superviven-
cia no es, por lo que describimos, en absoluto imposible.
La situacion actual hace que el seguimiento del paciente
en cuidados paliativos previos pueda implicar un manejo
inadecuado, y ante futuros presumibles eventos similares,

el sistema debe estar a la altura de las necesidades de
estos pacientes.
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