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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidados paliativos; Objetivos: Auditar la calidad de la atencion brindada por nuestra consulta externa (CE) de
Consulta externa; Cuidados Paliativos (CP) tras su creacion mediante la incorporacion de un modelo de trabajo
Cuidados paliativos de cuidados paliativos precoces (CPP), y comparar nuestra experiencia con la recogida en la
precoces; literatura.

Quimioterapia Material y métodos: Presentamos un estudio descriptivo observacional retrospectivo en el que
paliativa analizamos a 100 pacientes consecutivos con cancer avanzado atendidos en nuestra CE en 2013.

Se analizan los casos a través de 20 variables seleccionadas por consenso, y agrupadas en
6 categorias (datos demograficos [2], datos del tumor [1], derivacion a CE [1], diagnosticos
clinicos CE [6], datos de actividad CE [7], datos de impacto CE [3]).

Resultados: La edad media de los pacientes atendidos fue de 75 afos, y el 38% padecia cancer
de pulmén. Un 17% de los pacientes cumplia criterios completos de CPP y otro 26%, criterios
parciales. Tan solo un 33% de los pacientes cumplia criterios tradicionales de cancer en situacion
terminal. Se han detectado diagnosticos clinicos novedosos en la muestra: hipovitaminosis D
35%, insuficiencia suprarrenal 18%, hipogonadismo 5%, encefalopatia quimioterapica y radica
4%, conductas aberrantes asociadas al consumo de opioides 2%. Los pacientes precisaron una
media de 3,5 visitas a la CE y 1,14 revisiones telefonicas, y la supervivencia media hasta el
fallecimiento fue de 3,7 meses. Los pacientes derivados en tratamiento con quimioterapia
(QTP) que cumplian criterios completos de CPP precisaron de mas revisiones presenciales (media
6,12), y presentaron una supervivencia media de 7,7 meses. El 82% de los pacientes preciso de
procedimientos diagndsticos o terapéuticos de ambito hospitalario y el 31% recibio radioterapia
paliativa. Dos tercios de los pacientes precisaron de ingreso en las camas de la Unidad de
Cuidados Paliativos de agudos en alglin momento en su evolucion, y la mayoria fallecieron en la
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Introduccion

misma (44 pacientes para 56 fallecimientos). El nimero de visitas a Urgencias en el ultimo mes
de vida fue bajo (39 visitas para 56 pacientes), siendo bajo también el niUmero de pacientes
tratados con QTP en el Gltimo mes de vida (5,3%).

Discusion: El analisis no estadistico sugiere que la CE atiende a una poblacion de procedencia
y supervivencia variadas, pero con la caracteristica comun de una elevada complejidad en sus
necesidades paliativas. Los datos preliminares no contradicen la hipotesis vigente, que afirma
que los CPP pueden generar ahorros en el gasto sanitario.

Conclusiones: Nuestra experiencia inicial con una CE de CP sugiere que la aplicacion de los CPP
es posible en nuestro entorno. Por otro lado, nuestros resultados preliminares no parecen poner
en tela de juicio ninguno de los posibles beneficios ya conocidos con la implementacion de los
novedosos programas de CPP.

© 2013 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Publicado por Elsevier Espafa, S.L.U. Todos
los derechos reservados.

Integration of «early palliative care» in a palliative care outpatient clinic in a tertiary
oncology centre

Abstract

Objective: To audit the quality of care delivered in our Outpatient Clinic (OC) after its inception
following an early palliative care (EPC) model, and to compare our experience with the relevant
literature.

Material and methods: A descriptive observational retrospective study was conducted on 100
consecutive advanced cancer patients who attended our OC in 2013. The cases are analyzed
using 20 variables selected by consensus, and grouped into 6 categories (demographics [2],
primary tumor [1], access to OC [1], OC clinical diagnoses [6], OC activity [7], impact [3])
Results: The mean age of the patients was 75 years, and 38% suffered from lung cancer. EPC cri-
teria were completely fulfilled by 17%, and a further 26% partially fulfilled them. Only 33% of the
patients would be considered traditional terminal cancer patients. Emerging clinical diagnoses
were found in the sample: vitamin D deficiency 35%, adrenal insufficiency 18%, hypogonadism
5%, chemotherapy and radiotherapy induced encephalopathy 4%, aberrant opioid related beha-
viors 2%. The average number of visits to the OC was 3.5, plus an average of 1.14 telephone
consultations, and the median follow-up among patients who died was 3.7 months. Patients on
chemotherapy (CTP) who completely fulfilled EPC criteria had a higher average number of visits
(6.12), and survived longer until death (7.7) months. Complex hospital diagnostic and therapeu-
tic procedures were required in 82% of the patients, and 31% received palliative radiotherapy.
Two thirds of the patients were admitted to the inpatient acute Palliative Care Unit at any given
point during follow-up, and the majority died in the Unit beds (44 patients out of 56 deaths).
The number of visits to the emergency department within 30 days of death was low (39 visits
for 56 patients), and CTP within 30 days of death was also low (5.3%).

Discussion: The non-statistical analysis suggests that the OC attends a population with a varied
survival and origin, but with the common characteristics of complex palliative care needs. Our
preliminary data do not contradict current hypothesis suggesting that EPC might be cost saving.
Conclusion: Our initial experience with an OC suggests that an EPC model is feasible in our own
environment. On the other hand, our preliminary data does not fail to support the potential
benefits associated with the implementation of EPC.

© 2013 Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espafa, S.L.U. All rights
reserved.

concurrentes con el tratamiento oncoldgico estandar, ya
desde el momento de su diagnostico. Entre los motivos que

En el pasado afno 2012 la American Society for Clinical
Oncology (ASCO) publico una «opinion clinica provisional»'
fundamentada en gran parte en la evidencia proporcionada
por un estudio aleatorizado controlado fase n’. Basada en
este estudio, la ASCO opina que los pacientes con cancer
de pulmén de células no pequeias metastasico (CPNCPm)
deberian poder optar a unos cuidados paliativos (CP)

impulsan este nuevo posicionamiento de la ASCO esta el
hecho de que el estudio ya mencionado ha demostrado un
claro beneficio en la supervivencia de los pacientes con
CPNCPm tratados con un nuevo modelo de «cuidados paliati-
vos precoces» (CPP) en consulta externa (CE). Aunque dicho
beneficio no haya sido objetivado todavia con otros prima-
rios tumorales, la combinacion de CP con el tratamiento
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oncolégico estandar ya ha demostrado otros beneficios tales
como: mejoria en el control de sintomas, mejoria en la
calidad de vida, mejoria en la satisfaccion percibida por el
paciente, reduccion de la carga percibida por el cuidador y
reduccion de los costes secundarios a terapias futiles en la
atencion al final de la vida. Por todo ello el panel de exper-
tos de la ASCO ha consensuado una declaracion final en el
sentido de que «la combinacion del tratamiento oncoldgico
estandar y los CP deberia ser considerada en fases tempra-
nas de la enfermedad tumoral para cualquier paciente con
cancer metastasico o una elevada carga sintomatica»'.

Tras la publicacion del trabajo aleatorizado vya
mencionado?, la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP)
del Hospital General Universitario Gregorio Maraion
(HGUGM) procedio a desarrollar una CE similar a la del
estudio en cuestion. La existencia de CE pioneras en el MD
Anderson en Houston (EE.UU.)?, en la UCP del Instituto
Catalan de Oncologia*, asi como en la UCP del Hospital
Clinico de Madrid resultdé de una gran ayuda para el disefo.
Nuestra UCP del HGUGM esta integrada en el Departamento
de Oncologia y atiende a unos 1.000 pacientes nuevos
anuales, de los que el 85% son enfermos oncoldgicos. La
creacion de la CE conto con la preceptiva autorizacion
de la Direccion del HGUGM y se efectud al amparo de las
iniciativas contempladas en el vigente plan estratégico de
CP de la Comunidad de Madrid 2010°.

De esta manera, en septiembre de 2010 se puso en mar-
cha el proyecto piloto de nuestra CE, en principio tan solo
dirigido a pacientes con cancer de pulmoén metastasico en
tratamiento con quimioterapia (QTP), y que cumpliesen con
los criterios de CPP. En febrero de 2011 se amplio la con-
sulta a pacientes con decision reciente de CP en el Comité
de Tumores del HGUGM, asi como a pacientes en situacion
terminal. Finalmente, ya en mayo de 2012 se produjo la ter-
cera ampliacion de la CE, esta vez para incluir a pacientes
con cancer no de pulmén metastasicos en tratamiento con
QTP, y que cumpliesen con los criterios de CPP.

La CE en CP en el ambito de los centros oncologi-
cos terciarios, asi como los CPP dentro de esta misma CE
de CP, son todavia actividades muy poco frecuentes en
nuestro campo®. Por este motivo, nos hemos planteado
una iniciativa de auditoria clinica que describa detallada-
mente nuestra experiencia inicial y que nos proporcione
algunos datos preliminares que nos permitan aproximarnos
a algunos aspectos de nuestra asistencia potencialmente
susceptibles de mejora. El presente trabajo recoge el fun-
cionamiento de nuestra CE en 2013, una vez finalizadas las
sucesivas ampliaciones, y en un momento en el que el perfil
de los pacientes atendidos en la misma es ya relativamente
estable.

Material y métodos

Este trabajo es un estudio descriptivo observacional retros-
pectivo de 100 pacientes consecutivos atendidos en la CE de
CP de nuestra UCP en 2013.

Descripcion de la consulta externa

La CE fue disenada en septiembre de 2010 para que incluyera
los mismos profesionales, asi como los mismos conteni-
dos, definidos por el modelo norteamericano de referencia’.

Estos contenidos siguen siendo en el momento del estudio
los siguientes:

- comprension de la enfermedad y educacion

- manejo de sintomas

- toma de decisiones

- afrontamiento de la enfermedad avanzada

- prescripciones de nuevos farmacos, derivaciones a otros
especialistas, exploraciones complementarias y citas de
seguimiento.

La planificacion de los tiempos de consulta se efectud
basandonos también en el mismo estudio inicial, en el cual
se evidenci6 la necesidad de dedicar una hora por tér-
mino medio a la consulta de primera valoracion (rango 20
a 120 min), asi como la importancia de dedicar todavia mas
tiempo a los pacientes con peor calidad de vida’.

La actividad de la CE se reparte actualmente en la
semana laboral entre una jornada completa, de 7 h, con pre-
sencia de un médico y una enfermera de la UCP; y 5 tardes,
de 2,5h cada una, con presencia de tan solo un médico. La
distribucion habitual actual de los tiempos en la CE es la
siguiente:

- 2 pacientes nuevos + 2 revisiones + una urgencia en la jor-
nada completa

- un paciente nuevo +una revision en las medias jornadas
de tarde.

Se ha planteado como un objetivo asistencial esencial de
la CE, desde su inicio, el que los pacientes sean valorados por
primera vez en un plazo inferior a 2 semanas desde la fecha
de su derivacion (3 semanas en el modelo norteamericano).

La financiacion de esta nueva actividad asistencial de CE
ha sido posible gracias a la expansion reciente del tiempo
de dedicacion profesional en nuestra institucion. La exten-
sion de la jornada laboral hasta las 37,5 h semanales nos ha
permitido ampliar la asistencia en unas circunstancias en las
que simultaneamente se nos restringen los recursos humanos
del equipo.

Como se ha sefalado ya mas arriba, los criterios finales
de acceso a la CE difieren de los del modelo de referencia
y de los de nuestro disefo inicial. Asi, se pueden distinguir
claramente en la actualidad 4 grupos distintos de pacientes:

- Un primer grupo de pacientes esta constituido por pacien-
tes con cancer metastasico en tratamiento con QTP
(fundamentalmente pulmdny colon) que son remitidos por
sus oncologos responsables durante el tratamiento activo
de la enfermedad para que se beneficien de las venta-
jas de los CPP. Estos pacientes son revisados en CE con
una periodicidad minima mensual siguiendo las recomen-
daciones del estudio inicial, ya que se trata de pacientes
habitualmente complejos y sintomaticos. En este grupo, el
profesional de CP se coordina con el oncélogo, aplicando
las recomendaciones de los CPP.

Un segundo grupo de pacientes esta constituido por
pacientes con cancer metastasico en transicion desde QTP
a CP en los que el oncologo responsable esta ponde-
rando ya la decision de no prolongar el tratamiento activo,
y en los que la CE sirve como mecanismo de introduc-
cion de los CP, facilitando su aceptacion por parte de los
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pacientes y sus familias. En este grupo, también el pro-
fesional de CP se coordina con el oncélogo, aplicando las
recomendaciones de los CPP. Estos pacientes son revisados
en CE también con periodicidad minima mensual, ya que
se suele tratar de pacientes complejos y muy sintomati-
cos. En ocasiones, tras la resolucion de la sintomatologia
o de cuadros intercurrentes, algunos pacientes vuelven a
tratamiento activo oncologico.

- Un tercer grupo esta constituido por pacientes en los que
el Comité de Tumores acaba de tomar la decision de no
indicacion de tratamiento activo, se encuentran sintoma-
ticos y presentan un estado general aceptable que les
permite acudir a la CE del hospital, lo que evita desplaza-
mientos innecesarios al domicilio de los profesionales de
CP del Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria (ESAD).
Estos pacientes son revisados en CE con periodicidades
a veces de varios meses, ya que se trata de pacientes
sintomaticos pero habitualmente menos complejos.

- Un cuarto grupo de pacientes esta constituido por pacien-
tes con cancer metastasico en situacion terminal pero
que se encuentran con un estado general tan aceptable
como los del tercer grupo. No existe un criterio previo
establecido de periodicidad para las revisiones de estos
pacientes.

Dada la historia previa de nuestra UCP, y hasta la puesta
en marcha de la CE de CP, podemos afirmar que nues-
tro equipo carecia de experiencia previa acumulada en el
manejo de los pacientes de los grupos primero, segundo y
tercero.

Los pacientes de los grupos primero y segundo son infor-
mados por su oncologo responsable de que se les remite a
«una CE de CP», 0 a «una CE de soporte» en funcion de su
conocimiento del diagnéstico y pronostico, asi como de
su deseo de ser informados plenamente. Los pacientes del
grupo tercero no son habitualmente informados personal-
mente de la derivacion, sino que reciben en su domicilio la
cita para la consulta. Los pacientes del grupo cuarto ya han
tenido una exposicion previa a programas de CP antes de
acudir a la CE.

Variables seleccionadas y ejecucion de la auditoria
clinica

Tras la correspondiente revision de la bibliografia relevante
relativa a los CPP, que se centra casi en exclusividad en
el trabajo del equipo del Massachusetts General Hospital
de Boston (EE. UU.)?, se efectud por consenso de los auto-
res la seleccion de 20 variables probablemente asociadas a
la calidad de la asistencia brindada a los pacientes. Estas
variables fueron agrupadas por conveniencia en categorias
no necesariamente homogéneas:

- datos demograficos (2 variables): edad, sexo

- datos del tumor (una variable): tumor primario

- derivacion a la consulta (una variable): tipo de paciente
(grupos 1 a 4)

- diagnosticos clinicos de la consulta (6 variables): hipo-
vitaminosis D, insuficiencia suprarrenal, hipogonadismo,
conductas aberrantes por uso de opioides, encefalopatia
quimioterapica y radica, otros

- datos de actividad de la consulta (7 variables): médico res-
ponsable, revisiones presenciales, revisiones telefonicas,
supervivencia en dias de los fallecidos, lugar del éxitus,
ingresos en la UCP, exploraciones complementarias y tra-
tamientos complejos

- datos de impacto de la consulta en otros servicios (3 varia-
bles): uso de urgencias hospitalarias en el Ultimo mes de
vida, empleo de QTP en el Ultimo mes de vida, participa-
cion de otros recursos de CP (ESAD y UCP de media y larga
estancia etc.)

Los datos correspondientes a las diferentes variables se
obtuvieron de una revision detallada de la historia clinica.
Desde el principio se desestimo realizar un analisis estadis-
tico, dado el caracter descriptivo del trabajo. No obstante,
se optd por elegir algunas medidas de tendencia central,
por ser precisamente estas las empleadas en los estudios
mas relevantes?.

Especial atencion hemos prestado a la revision en
la historia clinica de algunos diagndsticos novedosos de
reciente aparicion en la literatura. Algunos de ellos son
recogidos en la practica clinica por los profesionales tras
una sospecha clinica (hipogonadismo iatrogénico, sindrome
chemobrain-encefalopatia radica, conductas aberrantes
asociadas al empleo de fentanilos rapidos) y otros, sin
embargo, estan resultando tan frecuentes en nuestra
experiencia preliminar, que algunos profesionales estan
realizando un screening sistematico a todos los pacientes
(insuficiencia suprarrenal e hipovitaminosis D).

Ademas, se han revisado los datos de la actividad global
de nuestra UCP en 2013 y 2012 en relacion con visitas a
urgencias y empleo de QTP en el Gltimo mes de vida, asi
como respecto de los perfiles de actividad en las 21 camas
de nuestra UCP de agudos.

También hemos intentado estimar algunos costes de aten-
cion sanitaria a partir de:

- los datos proporcionados por el Servicio de Urgencias del
HGUGM, respecto del coste aproximado de la atencion
durante 24h en la observacion de Urgencias en nuestra
institucion de un paciente estandar de medicina (aproxi-
madamente 600 euros)

- los datos proporcionados por el Servicio de Farmacia del
HGUGM, respecto del coste aproximado en nuestra insti-
tucion de un ciclo de QTP de segunda linea estandar en
CPNCPm (aproximadamente 2.000 euros).

No se considerd necesario solicitar aprobacion por el
Comité de Etica de Investigacion Clinica de nuestro cen-
tro para este estudio. La metodologia de auditoria clinica
paliativa es una practica que no precisa de este requisito,
estudios previos similares de auditoria clinica en nuestra
UCP no fueron aceptados para su analisis por el mencionado
comité por esta razén, y publicaciones recientes nacionales
e internacionales de CP avalan nuestro criterio®®.

Resultados

La muestra seleccionada de 100 pacientes consecutivos
representa un porcentaje significativo de los pacientes
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Tabla 1 Datos de actividad de la CE 2010-2013
Anos Pacientes Revisiones Total
nuevos presenciales

2010 4 7 11
2011 46 58 104
2012 101 127 228
2013 (8 meses) 113 127 240
2013 (proyeccion) 173 197 370

atendidos en nuestra CE a lo largo de un ano, tal y como
se desprende de los datos recogidos en la tabla 1.

Se han agrupado los resultados de las 20 variables
seleccionadas en la tabla 2, respetando las 6 categorias pro-
puestas. En la tabla 3 se recogen ademas los resultados de
3 variables en funcion de la adscripcion de los pacientes a
cada uno de los 4 grupos definidos de derivacion a la CE.

La edad media de los pacientes atendidos fue de 75 anos,
mayoritariamente fueron varones, y casi el 40% de los
mismos padecian un cancer de pulmoén. El 17% de los pacien-
tes cumplian totalmente con el perfil de los CPP tal y como
ha quedado definido en la literatura. Otro 26% presentaban
una situacion de la enfermedad que cumplia con algunos
de estos mismos criterios. Tan solo un 33% podrian consi-
derarse como candidatos «tradicionales» de los programas
habituales de CP.

Los diagndsticos clinicos novedosos en la CE de reciente
interés en la literatura oscilaron en su frecuencia de apari-
cion desde el 35% de pacientes con hipovitaminosis D, hasta
el 2% de pacientes con conductas aberrantes asociadas al
consumo de opioides.

Por otro lado, casi 2/3 de los pacientes en la muestra
fueron atendidos por el mismo profesional médico (JMNO),
lo que refleja fielmente la distribucion de cargas habituales
para esta actividad entre los distintos miembros del equipo.

Tabla 2 Resultados de las 19 variables seleccionadas en la muestra de 100 pacientes consecutivos atendidos en la CE
Variable Resultado

Edad 75,02 anos de media (rango 33-98)

Sexo 62% varones, 38% mujeres

Tumor primario
Derivacion a la consulta-procedencia de los pacientes

Hipovitaminosis D

Insuficiencia suprarrenal

Hipogonadismo

Encefalopatia quimioterapica y encefalopatia radica
Conductas aberrantes asociadas a opioides
Endocarditis marantica

Médico responsable

N.° de visitas CE

N.° de revisiones telefonicas

Supervivencia de pacientes ya fallecidos (56 pacientes)
Lugar del fallecimiento (56 pacientes)

Ingresos en las camas de la UCP

Exploraciones y tratamientos complejos

Visitas a urgencias hospitalarias en el Gltimo mes de vida
(56 pacientes)

Empleo de QTP en el Gltimo mes de vida (56 pacientes)

Participacion de otros recursos de CP

38% pulmon

grupo 1: 17% pacientes, grupo 2: 26%, grupo 3: 24%,
grupo 4: 33%

35%

18%

5%

4%

2%

1%

JMNO: 64%

3,5 media (rango 1-21)

1,14 media (rango 0-10)

109,9 dias media (rango 3-584)

42 UCP, 8 hospital, 5 domicilio, 1 urgencias

33: no; 40: 1 ingreso; 16: 2 ingresos; 8: 3 ingresos; 2: 4 o
mas ingresos

82% pacientes (31% RTP)

25: no; 24: 1 ingreso; 6: 2 ingresos; 1: 3 ingresos

3 pacientes (5,3%)
ESAD: 23% pacientes; UCP de media y larga estancia:
10% pacientes

Tabla 3 Resultados de 5 variables en funcion de la adscripcion de los pacientes a cada uno de los 4 grupos de derivacion a la

CE posibles

Variable Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo 4 Total

n=17 n=26 n =24 n =33

Revisiones presenciales, media 6,12 3,53 3,12 1,75 3,5

Revisiones telefonicas, media 0,88 1,38 1,6 0,63 1,14

Supervivencia pacientes ya fallecidos, 232,4 80,6 134,3 23,36 109,9
media en dias

Fallecimientos 7 15 14 20 56

Visitas a urgencias ultimo mes de vida 6 11 12 10 39
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Tabla 4 Exploraciones complementarias y tratamientos
complejos de ambito hospitalario detectados en la muestra
de 100 pacientes consecutivos atendidos en la CE

Frecuencia
de empleo %

Procedimiento diagnostico o terapéutico

Interconsulta a otras especialidades 60

RTP paliativa 31

Transfusiones y antibidticos parenterales 13

TAC diagndstico (se excluyen los de 7
simulacion para RTP)

Cardioldgicos (ecocardiograma, 5
desactivacion DAI, etc.)

Pleurodesis

Cirugia

Protesis digestivas/biliares (stent)

Rastreo 6seo

Bisfosfonatos parenterales

Nefrostomias percutaneas

Pericardiocentesis

Hemodialisis

Lidocaina iv para bloqueo simpatico

Ninguno 18

NNNWWWWA-N

-

DAI: desfibrilador automatico implantable; IV: intravenosa; RTP:
radioterapia; TAC: tomografia axial computarizada.

Los pacientes recogidos en la muestra acudieron a una
media de 3,5 revisiones de presencia fisica y 1,14 telefoni-
cas. La supervivencia media hasta el éxitus desde la primera
valoracion en CE fue superior a los 3 meses (109,9 dias).
Se observaron diferencias en estas 3 variables en relacion
con los 4 grupos definidos de procedencia de los pacientes
(tabla 3). Asi por ejemplo, los pacientes del grupo 1 en tra-
tamiento activo con QTP precisaron de una mayor media de
revisiones presenciales (6,12) y presentaron una superviven-
cia media mas larga (232,4 dias). Al contrario, los pacientes
del grupo 4 tradicionalmente considerados de CP, precisaron
de una media de revisiones presenciales mas baja (1,75) y
presentaron una supervivencia mas baja (23,36 dias).

Tan solo un 33% de los pacientes de la muestra no preciso
ingresar en las camas de nuestra UCP en ninglin momento.
Por otro lado, la mayoria de los pacientes fallecidos lo fueron
en las camas de la UCP (44/56), con un pequeno porcentaje
que falleci6 en otros servicios del hospital (8/56) con ayuda
del Equipo de Soporte Hospitalario, o en el domicilio con
ayuda del ESAD (5/56). Tan solo un paciente fallecié en las
urgencias del HGUGM.

La inmensa mayoria de los pacientes (82%) precisaron
de exploraciones complementarias o de tratamientos com-
plejos de ambito hospitalario. Es importante destacar la
elevada frecuencia de pacientes en la muestra tratados
con radioterapia paliativa 31%. En la tabla 4 se desglosa
con detalle la mayoria de las exploraciones y tratamientos
empleados.

En relacion con el empleo de otros recursos sanitarios,
los 56 pacientes fallecidos de la muestra generaron 39 con-
sultas en urgencias del HGUGM en su Gltimo mes de vida
(tabla 3). Ademas, 3 pacientes fueron tratados con QTP en
el Ultimo mes de su vida (5,3% del total). Ademas del dato ya
mencionado de utilizacién de las camas de nuestra UCP de
agudos, el 23% de todos los pacientes precisaron de apoyo

domiciliario por el ESAD y un 10% de derivacion a UCP de
media y larga estancia.

Coincidiendo con el desarrollo maximo de la actividad de
nuestra CE en 2013, se han detectado cambios en algunos
datos de actividad de nuestras camas de hospitalizacion de
agudos en la UCP. Asi, al comparar los datos de 2013 con
2012 se puede observar:

- una actividad global casi idéntica medida en ingresos,
altas y estancias

- un incremento de los ingresos programados en un 33%

- un descenso de los ingresos urgentes en un 11,21%

- una reduccién del porcentaje de fallecimientos en un
11,22% hasta alcanzar la mortalidad global actual del 74%

- un incremento del porcentaje de altas directas a domici-
lio y UCP de media y larga estancia en un 11,22%.

Discusién

Presentamos la que creemos que es la primera serie de
pacientes tratados en nuestro pais en una CE de CP apli-
cando los nuevos criterios de los CPP. Aunque el porcentaje
de pacientes atendidos en nuestra serie que cumplen crite-
rios de CPP oscila entre el 17% (criterio estricto [grupo 1])
y el 43% (criterio ampliado [grupo 1+grupo 2]), pensamos
que el analisis de los datos puede resultar de interés ya que
2/3 de los pacientes atendidos en la CE estaban de hecho
fuera de los limites tradicionalmente empleados para incluir
pacientes en programas de CP°. Por otro lado, la misma acti-
vidad de CE de CP esta considerada en la actualidad como
uno de los mayores retos inmediatos para nuestra especia-
lidad. Los autores responsables de la definicion de los CPP
opinan que la deseable expansion del modelo de CE de CP
deberia estar precedida de una mayor documentacion de
su naturaleza, y de los elementos que lo caracterizan®. En
este sentido creemos que nuestra serie aporta algunos datos
preliminares que pueden resultar de interés.

En esta misma linea, una de las posibles ventajas de haber
efectuado este estudio sobre una muestra de pacientes
atendidos en 2013 radica en el hecho de haber transcurrido
ya tiempo suficiente como para poder apreciar los resultados
de trasladar el modelo de CE del referente norteamericano’.
Ademas, los pacientes con independencia de su procedencia
(grupos 1-4) han sido atendidos de forma muy similar, apli-
cando para todos ellos los mismos contenidos de CE definidos
para los CPP.

No obstante, se deben senalar de nuevo algunas diferen-
cias (ya descritas mas arriba) en la atencion a los pacientes.
Ya hemos mencionado las diferencias en las frecuencias
minimas preestablecidas para las revisiones. También hemos
mencionado las diferentes formas de ofrecer la CE a los
pacientes y sus familias en funcion de su procedencia. En
este sentido, hemos seguido recomendaciones recientes de
la literatura que sugieren que los pacientes mismos prefieren
el titulo de «CE de soporte»'®'". De hecho, los recelos de la
familia respecto de la informacion que seria transmitida en
la CE han motivado, en contadas ocasiones, un contacto pre-
vio familiar con el profesional de CP antes de la valoracion
presencial.

En este sentido, creemos que resulta muy logica la preo-
cupacion por parte de las familias (y de los profesionales de
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otras especialidades) ante la posibilidad de que los profesio-
nales de CP anticipemos innecesariamente conversaciones,
y decisiones, acerca de la etapa final de la vida. Nues-
tro estudio no permite analizar el contenido de nuestras
conversaciones con los pacientes y familias, si bien resulta
tranquilizador el hecho de que estos contenidos ya han sido
analizados en el modelo norteamericano. Parece ser que,
en las visitas iniciales, los profesionales de CP tan solo nos
dedicamos a generar un clima de confianza que permite
construir relaciones eficaces de apoyo a largo plazo, para
que posteriormente el paciente y su familia puedan afrontar
la enfermedad terminal®.

Los datos globales de actividad de nuestra CE desde su
creacion a finales de 2010 muestran una tendencia a la
expansion de la misma (tabla 1). Por fortuna, en nuestro caso
el crecimiento de la demanda de CE se ha acompafnado tam-
bién de un crecimiento de los recursos humanos asignados.
Un reciente estudio advierte de las dificultades financieras y
de personal que padecen las CE de CP en EE. UU., como con-
secuencia de un crecimiento muy reciente y excesivamente
rapido'?.

Antes de proceder a discutir los datos obtenidos en
las variables seleccionadas para nuestro estudio, resulta
importante destacar que existen diferencias poblacionales,
metodoldgicas y de calidad entre nuestro trabajo retros-
pectivo y el trabajo prospectivo aleatorizado controlado
original?. Estas diferencias no permiten establecer ningln
tipo de comparacion significativa. No obstante, se propor-
cionan datos comparativos en aquellas variables en las que
puedan servir de orientacion para investigaciones futuras.

En este sentido pudiera resultar interesante senalar:

- la similitud en la media de visitas en ambas CE (3,5 en
nuestra serie versus 4 en la original)

- la posibilidad de acudir a las revisiones telefonicas en
nuestra CE (1,14 media en nuestra serie)

- tiempos de espera relativamente breves para la primera
valoracion en ambas CE (inferior a 2 semanas en nuestra
serie, inferior a 3 semanas en la original)

- la existencia de seguimientos prolongados de los pacien-
tes ya fallecidos en ambas CE, con supervivencias
correspondientes a fases no terminales de la enfermedad
tumoral (3,7 meses media total y 7,7 meses media del
grupo 1 en nuestra serie versus 5,7 meses en la original).

Por otro lado, creemos que nuestra serie proporciona
algunos datos que sugieren que la poblacion atendida en
nuestra CE, a pesar de su variada procedencia y supervi-
vencia, se caracteriza por la elevada complejidad en sus
necesidades paliativas (82% pacientes con procedimientos
complejos hospitalarios), lo que quizas pudiera explicar
parte de los ingresos en la UCP (67% de los pacientes).

La presencia de 6 diagndsticos clinicos novedosos resulta
de dificil interpretacion: ;elevada sospecha diagndstica por
parte de los médicos?, ;muestra no representativa con algun
sesgo introducido en la derivacion a la CE?, etc. Es evi-
dente que la mayoria de estos diagnosticos son de reciente
aparicion en la literatura paliativa: hipovitaminosis D'3'4
insuficiencia suprarrenal’®, hipogonadismo'®, encefalopatia
quimioterapica y radica'’, y conductas aberrantes asocia-
das a consumo de opioides'®. Estudios futuros prospectivos
podrian aclarar la verdadera relevancia de estos hallazgos.

Ademas parece que la poblacion atendida en la CE
en situacion terminal se integra en los circuitos de CP de
Madrid, a tenor de los datos de utilizacion de recursos (ESAD,
Equipo de Soporte Hospitalario, UCP de agudos, UCP de
media y larga estancia), asi como por la baja frecuencia
de fallecimientos en los servicios de Urgencias. En este sen-
tido, también hay que mencionar que los datos comparativos
de actividad en nuestras camas de hospitalizacion de agudos
de la UCP, entre 2012y 2013, podrian indicar que la CE puede
estar facilitando un mejor rendimiento de las mismas.

Finalmente, los datos de frecuentacion de las Urgencias
del HGUGM en el ultimo mes de vida de los pacientes en
la muestra (69 visitas por cada 100 pacientes) son inferio-
res a las visitas a Urgencias detectadas en toda la poblacion
atendida por la UCP (113 visitas por cada 100 pacientes).
Ademas, los datos de empleo de QTP en el ultimo mes
de vida de los pacientes en la muestra (5,3%) son tam-
bién inferiores a los datos de toda la poblacion atendida
por la UCP (16%). Es evidente que no podemos atribuir
sin mas a la actividad de la CE las diferencias detecta-
das en visitas a Urgencias y empleo de QTP (se precisan
estudios prospectivos y controlados para confirmar si estas
diferencias son reales). No obstante, los datos no resultan
sorprendentes a tenor de lo ya publicado respecto de los
CPP vy, de confirmarse, permitirian argumentar un ahorro
de costes sanitarios mediante esta actividad (aproximada-
mente 600 euros por cada visita a Urgencias no efectuada,
y aproximadamente 2.000 euros por cada ciclo de QTP no
administrado). Obviamente, cualquier futuro trabajo que
investigue el posible ahorro de costes mediante la actividad
de CE de CP debera tener también en cuenta una evalua-
cion economica global de la misma. Esta evaluacion debera
incluir un analisis de los costes formales e informales (deri-
vados a las familias), asi como de los directos e indirectos de
los CP, y de los ahorros generados en otros recursos sanitarios
formales™.

En nuestra opinion, la discusion de estos Ultimos datos
(a pesar de su escasa significacion estadistica) precisa de
una reflexion en profundidad acerca del nuevo concepto de
«QTP agresiva al final de la vida».

El fenémeno de la QTP agresiva en el ultimo mes
de vida

Es un hecho no discutido que el crecimiento anual en los
costes directos asociados al cuidado de los pacientes con
cancer es insostenible para la economia de un pais como
EE. UU. Por ello, algunos autores han propuesto ciertas reco-
mendaciones para una reduccion razonable de los costes de
la atencidn al enfermo oncolégico avanzado?®?', entre las
que se encuentra la de incorporar precozmente los CP para
facilitar la discusion de la transicion desde QTP a CP y evitar
la QTP agresiva en las Gltimas semanas de vida.

No es este el ambito adecuado para discutir las 2 prime-
ras opciones de ahorro, pero si lo es para discutir la tercera.
De hecho creemos que los resultados que presentamos no
contradicen la vigente hipotesis de que una CE de CPP, en
un centro de cancer terciario, es uno de los escasos mecanis-
mos de los que disponemos en la actualidad para controlar
racionalmente el gasto sanitario en pacientes oncologicos
avanzados.
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Tabla 5 «QTP agresiva al final de la vida». Porcentaje de pacientes que recibieron QTP en el Ultimo mes de sus vidas segin
distintos estudios en diferentes paises
Articulo Ano de publicacion Pais % QTP ultimo mes de vida
Earle et al.?' 2004 EE. UU. 18,3 minimo
Martoni et al.?? 2007 Italia 22,7
Keam et al.?? 2008 Corea 50,3 maximo
Nappa et al.3* 2011 Suecia 23
Ho et al.?® 2011 Canada < que EE. UU.

Sanz Ortiz*¢ 2012 Espana 55,6
Aunhushaug et al.?’ 2012 Noruega 31

QTP: quimioterapia.

El fendmeno denominado «QTP agresiva al final de
la vida» no es nuevo en la literatura especializada, tal
y como manifiesta la tabla 5. Los autores mencionados
previamente?' estiman que en EE. UU. un minimo de un 20%
de enfermos recibe QTP en las 2 Ultimas semanas de sus
vidas.

Los argumentos a favor de estos elevados porcentajes
de QTP en el dUltimo mes de vida radican, en parte, en las
expectativas del profesional médico. Estas expectativas tie-
nen un fundamento cientifico bien real. Asi por ejemplo,
una reciente revision sistematica de la literatura concluye
que la QTP prolonga la supervivencia entre 21 y 84 dias mas
que el placebo en enfermos con cancer de pulmén de célu-
las pequefias metastasico??. No obstante, la misma revision
admite desconocer el impacto real de estos protocolos en la
calidad de vida de los pacientes.

La aparentemente imparable tendencia a invadir el
Ultimo mes de vida de los pacientes oncoldgicos avanza-
dos con QTP tiene también argumentos cientificos muy
convincentes en contra. Asi, es bien conocido el hecho de
que los enfermos con tumores solidos avanzados con bajos
niveles de capacidad funcional (ECOG 3 o 4), y a quienes se
les administra QTP, no presentan una mayor supervivencia?>.
El peligro del sobretratamiento de estos pacientes con QTP
es una realidad a tener muy presente: tanto por el consi-
guiente empeoramiento de la calidad de vida, como por el
despilfarro econémico de unos recursos sanitarios limitados.

Por otro lado, las propias expectativas del paciente y
su familia también influyen en los elevados porcentajes de
QTP en el Gltimo mes de vida. Desafortunadamente, en este
caso, las expectativas no tienen ningin fundamento cienti-
fico. De hecho, el problema de las expectativas desmedidas
de los enfermos respecto de los posibles beneficios de la QTP
paliativa esta siendo objeto reciente de investigacion.

Los mismos autores del modélico estudio fase n? analiza-
ron con posterioridad las posibles causas de sus datos. Para
su sorpresa descubrieron que 1/3 de los pacientes creian que
su cancer era curable y 2/3 creian que el objetivo de la QTP
era eliminar todo el cancer, y ello a pesar de haber sido ple-
namente informados al comienzo del estudio. Al comparar
los 2 brazos del estudio, observaron que los pacientes que
recibieron QTP junto a la CE de CPP comprendieron mejor
su prondstico, lo que condujo a un mayor rechazo de la QTP
al final de la vida por decision del propio enfermo?*.

En un reciente trabajo, Weeks et al.?® estudiaron a 1.193
pacientes en EE. UU. en un estudio nacional, prospectivo,
observacional de cohortes con cancer de pulmoén y colon

metastasicos, recién diagnosticados y tratados. El 69% de los
pacientes con cancer de pulmén y el 81% de los pacientes
con cancer colorrectal no entendieron que la QTP no podia
curar su cancer. Los pacientes que puntuaron mas alto en su
percepcion subjetiva de que la comunicacion era buena con
su médico eran los que estadisticamente tenian mas riesgo
de tener creencias erroneas acerca de la QTP. Ademas, se
detect6 la influencia de factores educativos y culturales, y
se demostro que el contacto real con los primeros ciclos de
QTP no permitié corregir la creencia erronea. Los autores
concluyeron que la mayoria de los pacientes que reciben
QTP paliativa en cancer metastasico tienen creencias erro-
neas respecto de la QTP, lo que compromete la capacidad
del paciente para tomar decisiones informadas. Los pro-
fesionales pueden intentar corregir dichas creencias, pero
al precio de una menor satisfaccion del paciente con el
profesional.

En el editorial de Smith et al.?®, que acompanaba al tra-
bajo anterior, los autores senalaban que el autoengano es
una herramienta fundamental para afrontar el cancer, y que
existe un sesgo optimista propio del ser humano en toda
actividad que realiza. La combinacion de las expectativas
excesivas de los pacientes con la dificultad para el oncé-
logo de abordar una conversacion dificil esta conduciendo
al fenomeno de la QTP agresiva al final de la vida.

Este fendomeno no es exclusivo del mundo anglosajon. En
el reciente trabajo de Gironés et al.?’ realizado en nues-
tro pais, en una muestra de 80 pacientes geriatricos con
cancer de pulmon plenamente informados de su diagnos-
tico y prondstico, 2/3 de los mismos seleccionaron opciones
de tratamiento agresivas a pesar de haber sido informados
de las toxicidades correspondientes. Los autores observaron
que el objetivo de estos pacientes ancianos espanoles era
prolongar la supervivencia y no controlar la sintomatologia.

En nuestra propia experiencia clinica, adquirida en la CE
a los largo de estos anos, hemos podido confirmar algunas
de las observaciones recogidas en los estudios arriba citados.
De hecho el 26% de nuestros pacientes, los pertenecientes
al grupo 2 de procedencia, estan obteniendo un beneficio de
los CPP fundamentalmente en este ambito de afrontamiento
precoz de la enfermedad avanzada/terminal.

Efectivamente, los pacientes y sus familiares parecen
tener una cierta tendencia a sobreestimar el beneficio
positivo de la QTP paliativa. El abandono de la QTP se
sobreentiende como un abandono terapéutico por parte del
oncologo y el centro hospitalario. Dicho de otra forma, la
notificacion por parte del oncélogo del cese de la QTP por
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su inutilidad, puede ser percibida por paciente y familia
como una mala noticia que indica que ya «no se puede
hacer nada». No resulta pues sorprendente que una «CE de
soporte» en la misma instituciéon, con relacion fluida con
la CE de Oncologia, sea percibida como menos amenazante
por el paciente y familia que la derivacién a su médico de
Atencion Primaria o al ESAD. De hecho, en algunos casos
excepcionales la derivacion a la CE es provisional, como con-
secuencia de un empeoramiento de la capacidad funcional
del paciente. En estos casos, una eventual mejoria de los
sintomas y la capacidad funcional puede conllevar la vuelta
a la QTP paliativa, si el paciente asi lo desea (en la
practica la mayoria de los pacientes no desean hipotecar
su mejoria arriesgando de nuevo con QTP).

En otras palabras, nuestra experiencia nos ensena que
estos pacientes en transicion reciente desde una QTP palia-
tiva ambulante necesitan no perder el vinculo o linea vital
con el centro terciario tratante. La oferta de la CE de CP
precoz les permite evitar la sensacion de abandono tera-
péutico que conlleva el final de la QTP paliativa, y permite
excluir esta consideracion equivocada de la decision de pro-
longar una QTP potencialmente agresiva. Es sorprendente
comprobar todos los dias como los CP administrados en la
CE son percibidos como una fuente de esperanza por parte
de los pacientes, a pesar de la honestidad habitual con la que
los administran nuestros profesionales. Una vez introducidos
en estos cuidados los pacientes no rechazan la extension de
los mismos a otros programas de CP (domicilio, etc.), que
inicialmente pueden mirar con suspicacia. Tal y como hemos
sefalado en otros trabajos, convendria seguir insistiendo en
la enorme importancia del dificil quehacer cotidiano de CP,
que consiste en equilibrar honestidad con esperanza a la
hora de comunicar una informacioén prondstica, y ello a pesar
de la aparente contradiccion que supone informar honesta-
mente de una situacion terminal, e intentar mantener al
mismo tiempo la esperanza?®.

Por ultimo, es importante sefalar de nuevo que exis-
ten importantes limitaciones en nuestro trabajo que obligan
a considerar los resultados como una simple aproximacion
preliminar. Una primera limitacion radica en la metodolo-
gia retrospectiva de recogida de las variables. No obstante,
y en opinion de cualificados especialistas en metodologia
de investigacion de CP, los estudios observacionales bien
disenados son una alternativa de importancia para obtener
informacion respecto de nuevas intervenciones en nuestro
campo, a pesar de lo limitado de las estimaciones'®. En este
sentido, estamos razonablemente satisfechos con la selec-
cion de la muestra, que fue efectuada con la intencion de
minimizar los sesgos y reproducir lo mas fielmente posible
la actividad real de la CE. Por supuesto, confiamos en que
la publicacion futura de nuevos estudios prospectivos alea-
torizados, actualmente en curso en Europa?’, contribuya a
clarificar definitivamente la eficacia de los programas de
CPP.

Una segunda limitacion radica en el hecho de estar des-
cribiendo la actividad de una CE en un Unico centro con sus
caracteristicas propias, lo que impide extrapolar resultados
a otros programas de CP que no cumplan las mismas caracte-
risticas: UCP de agudos avanzada y veterana en un hospital
terciario con centro monografico de cancer. De hecho, este
tipo de limitacion ya fue sefalada acertadamente en un
editorial complementario del estudio modelo®°.

Conclusiones

Nuestra experiencia inicial con una CE de CP, y en la que
se aplican CPP a un porcentaje suficiente de los pacientes,
sugiere que esta actividad asistencial es posible en nues-
tro entorno. Por otro lado, nuestros resultados preliminares
no parecen poner en tela de juicio ninguno de los posibles
beneficios ya conocidos con la implementacion de los nove-
dosos programas de CPP, incluyendo la posible reduccion de
los porcentajes de QTP agresiva al final de la vida.

En este sentido, compartimos plenamente la opinion
manifestada por Kelley y Meier®?, quienes sugieren que los
profesionales de CP debemos colaborar activamente para
lograr un cambio de paradigma en nuestro ambito. Esta
nueva orientacion de los CP debe dirigirse hacia una inter-
vencion mas precoz en el manejo del paciente con cancer
avanzado. Los CP se han caracterizado histéricamente por
su flexibilidad y adaptabilidad en respuesta a las necesida-
des del paciente y su familia. Estamos convencidos de que
ante el reto de los CPP ambulantes hospitalarios lograremos
de nuevo implementar los cambios que resulten precisos.
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