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La muerte es algo que no debemos temer porque, mientras somos, la muerte no

es y cuando la muerte es, nosotros no somos.

En cuestiones de cultura y de saber, solo se pierde lo que se guarda, s6lo se gana

lo que se da.

Antonio Machado.

Y si pudiera congelar el tiempo y volverme cenizas, y deshacerme cuando sople
el viento, que nadie sabe donde habita. Y si pudiéramos ser algo més que polvo y energia,

la luz de dos estrellas extinguidas.

Hoy es el principio del final. Amaral.
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IN MEMORIAM: CONCEPCION ANGELES TOMAS AZNAR

Cuando empezamos a elaborar la memoria de la tesis, Angel y yo sabiamos que
teniamos que escribir algo especial sobre Cuca, mas alla de las lineas expresadas en
“agradecimientos”. Pero lo cierto es que no sabia ni qué ni como empezar. Y entonces
publican en Gaceta el siguiente articulo de Angel que resume muy bien como le veiamos

y admirdbamos las personas que tuvimos la suerte de aprender y trabajar con ella:

Gasch Gallén A. Concepcion Angeles Tomas Aznar (1955-2019), profesora titular del
Departamento de Fisiatria y Enfermeria, Area de Enfermeria, Facultad de Ciencias de la
Salud, Universidad de Zaragoza. Gac Sanit. 2019.
https://doi.org/10.1016/j.gaceta.2019.09.001

Para mi, que me iniciaba en el mundo de la investigacion en 2014 fue una suerte contar

con ella.

En mi primer trabajo fin de master, del Master Universitario de Ciencias de la
Enfermeria, si bien ella no fue la directora del mismo, me ayudé muchisimo como
profesora de la asignatura de metodologia. Creamos un vinculo muy especial, que se
mantuvo después de este trabajo. Me dieron el premio extraordinario fin de master, y se
alegré6 muchisimo por mi y mi trabajo, como si fuera alguien méas de mi familia y
amigos/as. Fue una conversacion con ella la que me anim6 a hacer el doctorado, pero para
aprovechar el premio que me otorgaba la Universidad, decidi cursar el Master de
Gerontologia, bajo el pretexto de que, esta vez si, me dirigiera el trabajo fin de master.
Hicimos un trabajo muy bonito, sobre la disfagia en pacientes con ACV, que publicaron,
y que me abrié la mente para darme cuenta de que si, me gustaba mucho el tema, pero
ninguno como los paliativos. A los meses empecé con ella este trabajo de tesis, y con la

co-direccion de Angel.

De aquellas primeras conversaciones sobre este tema, fue Cuca la que nos propuso que
fuera un estudio retrospectivo, porque yo pensaba hablar con el servicio del banco de
sangre del Hospital Clinico y que me llamaran cada vez que fueran a hacer una

transfusion, y ser yo la que revisara la HC de ese/a paciente y ver si era paciente terminal,



y, en ese caso, hacer una entrevista a paciente, familia y extraer los datos que me
interesaban. Menos mal que estaba Cuca para poner orden a este tipo de cosas, porque
era una locura, y muy poco asumible, por tiempo, ya que no he dejado de trabajar en mi
ejercicio asistencial durante la elaboracion de esta tesis, y por tener que depender de la

ayuda de otras personas, no siempre facilitada.

Fue también Cuca la que dio la idea de como hacer la base de datos, qué pedir y como

acotar las busquedas.

El primer articulo, de revision sistematica, lo hicimos con ella. De hecho, fue ella la
que me ensefid, ya que no habia hecho ninguna revision sistematica. Las tablas del

articulo también las disef ella con lo que teniamos que poner y el orden de presentacion.

Cuando le llevé todas las variables que habia recogido, sobre pruebas diagnosticas y
terapéuticas, y la cantidad y tipo de hemoderivados transfundidos, fue ella la que me

propuso hacer un analisis economico.

Todo ello, siempre, aplicando la perspectiva de género, y sacandole jugo a cualquier

tema del que pudiéramos extraer una vision social.

Como escribe Angel en el articulo: Es cierto que la vida sigue Cuca, y en nuestro
mundo de imposibles nos has enseiiado que la generosidad es la necesaria fuerza del

cambio y eso nadie nos lo quitara.



RESUMEN

Introduccion. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definié en 1990 los
cuidados paliativos (CP) como “el cuidado total y activo de los pacientes cuyas
enfermedades no responden al tratamiento curativo, y es primordial el control del dolor y
otros sintomas, asi como de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. El
objetivo de los CP es la consecucion de la mejor calidad de vida para los pacientes y sus
familias”. Los CP afirman la vida y consideran el morir como un proceso natural,
ofreciendo un sistema de apoyo. A los y las pacientes les ayuda a vivir tan activamente
como sea posible hasta su muerte, y a sus familiares a afrontar la enfermedad, la pérdida
y el proceso del duelo. Sirven para controlar los sintomas y mejorar la comunicacién con
el paciente, la familia y entre profesionales, que trabajan de manera multidisciplinar,

respecto a la enfermedad, esperanzas, metas y expectativas.

Justificacion. Aunque los CP engloban cualquier enfermedad terminal, la mayoria de
las unidades especializadas estdn compuestas por pacientes oncologicos con mal
prondstico, cuyo diagnéstico o tratamientos concomitantes, como la quimioterapia, les
lleva al desarrollo de anemia u otras alteraciones hematoldgicas. Esto sucede en un 68 a
77% de los pacientes con cancer avanzado y se estima que entre un 5 y un 18% de los
pacientes en CP reciben transfusiones, siendo ain mas altas las tasas en pacientes
hematologicos, oncologicos y hospitalizadosLas indicaciones para transfundir son los
niveles de hemoglobina (<12g/dl), otras cifras del hemograma de la analitica de sangre y
la sintomatologia, siendo la més frecuente e indicadora para transfundir la fatiga y la
disnea. El hecho de aplicar tratamientos considerados ‘“activos” a pacientes cuya
enfermedad no tiene posibilidades de remitir siempre crea dilemas éticos, por lo que se
hace imprescindible que exista una buena comunicacidon. Los y las pacientes con
enfermedad avanzada terminal y sus familias, bajo el amparo de la Ley de Autonomia del
paciente, tienen derecho a conocer su situacion, diagndstico y pronostico de enfermedad,
para poder establecer objetivos terapéuticos que se adapten a sus necesidades y
decisiones. No solo las transfusiones de hemoderivados generan opiniones encontradas
entre profesionales, pacientes y la propia administracion. Hace afios que se ha demostrado
que los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de las personas que los reciben,
pacientes y familiares, y ademas, se ahorran costes al sistema sanitario. Desde la recesion

econdomica de 2007 esta cuestion estd en el punto de mira de cualquier gestion publica,



que incluye la sanitaria. Sin embargo, la mayoria de personas que precisan estos cuidados
siguen falleciendo recibiendo cuidados convencionales, que incluyen numerosas pruebas

diagnosticas y terapéuticas, incluso hasta horas antes de que se produzca la muerte.

Objetivos. Los objetivos generales de esta tesis fueron: 1) Identificar los criterios para
indicar la transfusion de hemoderivados en pacientes con enfermedad avanzada en estado
terminal, asi como analizar los beneficios, si los hubiera, en términos de mejora de su
situacion clinica respecto a signos y sintomas, analitica, y de supervivencia. 2) Analizar
la existencia de registros en las historias clinicas que sefialen al/la paciente como terminal,
asi como la aplicacion de actuaciones paliativas y otras cuestiones éticas. 3) Describir la
magnitud, en términos econdémicos, de las pruebas y tratamientos que se realizan durante
un ingreso hospitalario en pacientes con enfermedad avanzada terminal. Estos objetivos
generales se formularon en otros cuatro objetivos especificos, correspondientes a los

articulos publicados o pendientes de publicacion.

Metodologia. Se utilizaron diferentes disefios metodoldgicos en la realizacion de esta
tesis, como la revision sistematica y el estudio descriptivo transversal u observacional
retrospectivo. Se elabord un cuestionario ad hoc para la recogida de variables y de
informacion de las historias clinicas, basdndonos en la lectura de la bibliografia existente
tras la realizacion de la revision sistematica con bisqueda en las bases de datos Medline,
IBECS y The Cochrane Library. Los y las pacientes del presente estudio estuvieron
ingresados/as entre enero y diciembre de 2017 en el Hospital Clinico Universitario
Lozano Blesa de Zaragoza, y fallecieron por enfermedad avanzada terminal, habiendo
recibido transfusiones de hemoderivados en el ultimo ingreso antes de fallecer. Se
estudiaron diferentes variables, entre las dependientes estan el tipo de hemoderivado
transfundido, la informacion que se dio a los/as pacientes, el registro del documento de
voluntades anticipadas, ser considerado limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) o no
reanimable en caso de parada (No-RCP), recibir sedacion paliativa, o tener registrado el
codigo Z51.5. Otras variables que se estudiaron fueron sociodemograficas (edad, sexo,
persona principal de apoyo, situacién de convivencia y procedencia), clinicas (patologia
diagnosticada, metéstasis, sintomatologia, unidad de ingreso, nimero de ingresos en el
ultimo afio, supervivencia desde la ultima transfusion, dias de sedacion, constantes
vitales, analitica de sangre-hemograma, pruebas diagnosticas y terapéuticas), y variables

econdmicas. Se cuantifico el coste de las pruebas diagndsticas y terapéuticas que se les



realizaron, asi como el gasto asociado a los dias de ingreso. Todos los datos se obtuvieron
de la revision de historias clinicas en formato electronico, del conjunto minimo bésico de

datos (CMBD) y del programa Gacela Care®.

Resultados. Participaron 140 personas, 54,3% hombres, de 78,51 afios (DE=13,5) de
edad media, que recibieron transfusiéon de 474 concentrados de hematies, 168 plaquetas
y 5 plasma fresco. La supervivencia media desde la ultima transfusion fue de 20,53 dias.
El hemograma mejor6 en la analitica post-transfusion, excepto los niveles de plaquetas.
A las personas entre 81-90 anos se les transfundieron hematies y plaquetas en mayor
proporcion (p=0,017). Las personas con insuficiencia cardiaca recibieron transfusion de
hematies en mayor proporcion (p <0,001). La sintomatologia que se asocié con las
transfusiones fue fiebre (p=0,001), debilidad y cansancio (p=0,001) y ortopnea (p=0,002).
Se observaron diferencias entre los valores analiticos pre y post-transfusion de la
hemoglobina (p<0,001), el hematocrito (p<0,001) y los leucocitos (p=0,006), que
aumentaron ligeramente después de la transfusion. Los signos vitales se mantuvieron
constantes sin diferencias estadisticamente significativas medidos antes y después de las
transfusiones.

Respecto a las cuestiones éticas registradas en las historias clinicas, encontramos que
111 (79,3%) personas no fueron informadas o no consté en la HC que fueran informadas.
Las personas menores de 70 afios tuvieron mas probabilidad de recibir informacion (Odds
Ratio (OR): 0,07; Intervalo de Confianza (IC) 95%: 0,01-0,39) y menor sedacién (OR:
0,36; IC 95%: 0,15-0,90). Proceder de ciudad redujo la probabilidad de recibir
informacion (OR: 0,20; IC 95%: 0,05-0,70). Presentar disnea redujo la consideracion
LET (OR:0,44; IC 95%:0,20-0,93), el No RCP (0,29; IC 95%:0,12-0,68) y la sedacion
(OR:0,27; IC 95%:0,12-0,60). La fatiga aument6 la probabilidad de ser No RCP (OR:
2,77; 1C 95%: 1,16-6,62) y de recibir sedacion (OR:2,6; IC 95%: 1,06-6,33).

Los/as pacientes estuvieron ingresados/as una media de 17,41 dias (DT: 14,323),
realizando un gasto medio de 8.264,19€ (DT: 6.799,8788) s6lo por estancia hospitalaria.
Se les realizaron 59 pruebas diagnoésticas y/o terapéuticas, que tuvieron un coste de
532.209,68€, correspondiendo 77.538€ a los hemoderivados transfundidos. Ser hombre,
estar diagnosticado de insuficiencia cardiaca, y ser ingresado en el servicio de medicina
interna conllevaron més coste al sistema sanitario, por ver incrementado los dias de

estancia. No se encuentra relacion estadisticamente significa entre los dias de ingreso y



el coste que generaron con ninguna de las variables sociodemograficas y clinicas

estudiadas.

Discusion. El perfil sociodemografico de los y las pacientes del presente estudio se
podria considerar representativo, en cuanto a edad y sexo, de la poblacion espafiola y
aragonesa. También la persona principal de apoyo, que fue en su mayoria familiares y
mujeres estd en consonancia con estudios anteriores, ya que las mujeres son las
principales cuidadoras de pacientes cronicos y terminales en nuestra sociedad.

En cuanto a la clinica, el hecho de que la insuficiencia cardiaca (IC) sea la patologia
mas predominante entre nuestros/as pacientes también concuerda con resultados
anteriores, ya que las enfermedades vasculares en Espafia son la primera causa de muerte
dentro del conjunto de la poblacién, y concretamente, la IC el principal motivo de
hospitalizacion en personas mayores de 65 afos.

Los/as pacientes terminales son una poblacion heterogénea que padecen muchos
signos y sintomas. Los mas recogidos entre la poblacion de nuestro estudio son la disnea,
el dolor y la fatiga, siendo la disnea y la fatiga también los principales a la hora de realizar
transfusiones en pacientes con estas caracteristicas de enfermedad terminal. Si bien, en
estudios anteriores se recoge que esta sintomatologia no mejora durante muchos dias tras
las transfusiones, ni la supervivencia, que en el caso de nuestros/as pacientes fue de
aproximadamente 20 dias.

También las cifras de hemoglobina son un dato para transfundir a pacientes en estado
terminal. Segin la OMS, se considera anemia a una hemoglobina <12g/dl, y nuestros/as
pacientes tuvieron unos 8,1g/dl de media antes de transfundir. En el caso de las plaquetas,
como también muestra la bibliografia estudiada, estas se transfunden mas en pacientes
con enfermedades hematoldgicas.

La sedacion paliativa en nuestros/as pacientes fue aplicada en mas proporcion que en
otros estudios anteriores, a pesar de que esta intervencion sigue creando debate por su
erronea equiparacion a la eutanasia. En cambio, uno de los resultados mas llamativos fue
la escasa informacion que tuvieron los y las pacientes de este estudio, o la falta de registro
en las historias clinicas de la informacién que se les dio, ambas cuestiones también
ampliamente debatidas en diferentes investigaciones nacionales e internacionales. Otra
de las cuestiones éticas que es necesario destacar es que, a pesar de que la Ley 10/2011
de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de morir y de la muerte,

en la que se impulsé el conocimiento por parte de la poblacion aragonesa de, entre otras



cuestiones, el documento de voluntades anticipadas, ninguno/a de nuestros/as pacientes
lo tenia registrado.

En cuanto al coste que se produce por el proceso de hospitalizacion, estudios anteriores
demostraron que unos buenos CP aplicados en centros especializados y por profesionales
con experiencia, o en el domicilio del paciente, no s6lo mejoran la calidad de vida y

garantizan una atencion continuada, sino que ahorran costes al sistema sanitario.

Conclusiones. Respecto a las transfusiones de hemoderivados, no se encontré un
aumento destacable en la supervivencia ni en la mejoria de la sintomatologia que se
observd y registrd en los/as pacientes de este estudio, por lo que esta cuestion podria abrir
el debate de la legitimidad y relevancia de las transfusiones en pacientes terminales. Por
otra parte, los esfuerzos por empoderar a pacientes en la toma de decisiones son todavia
escasos, como demuestran los resultados sobre la informacion dada o registrada. El
registro de nuestras intervenciones facilita conocer como se desarrollan las actuaciones
sanitarias, permitiendo identificar y poner en marcha intervenciones éticas y
responsables, algo que queda justificado y demostrado ya que la gran mayoria de las
personas de este estudio fallecieron en un hospital de agudos, con un aumento de los dias
de ingreso, costes al sistema sanitario y que incluyen numerosas pruebas diagndsticas y
terapéuticas, sin ser, muy probablemente, los cuidados adecuados para este tipo de

pacientes.



ABSTRACT.

Introduction. In 1990, WHO defined palliative care (PC) as "the total and active care
of patients whose illnesses do not respond to curative treatment, and the control of pain
and other symptoms, as well as psychological, social and spiritual problems, is
paramount. The goal of PC is to achieve the best quality of life for patients and their
families. PC affirm life and consider dying a natural process, offering a support system.
They help patients to live as actively as possible until their death, and help their families
to cope with the illness, loss and grieving process. They serve to manage symptoms and
improve communication with the patient, family and among professionals, who work in

a multidisciplinary manner, regarding the disease, hopes, goals and expectations.

Justification. Although PC include any terminal disease, most specialized units are
composed of cancer patients with a poor prognosis, whose diagnosis or concomitant
treatments, such as chemotherapy, lead to the development of anemia or other
hematological alterations, occurring in 68 to 77% of patients with advanced cancer and it
is estimated that between 5 and 18% of patients in PC receive transfusions, being even
higher the rates in hematological, oncological and hospitalized patients, being the
indications for transfusing hemoglobin levels (<12g/dl), other blood test hemogram
figures and symptomatology, being the most frequent and indicative for transfusing
fatigue and dyspnea. The fact of applying treatments considered "active" to patients
whose disease has no possibility of being remitted always creates ethical dilemmas, which
is why good communication is essential. Patients with advanced terminal disease and
their families, under the protection of the Law on Patient Autonomy, have the right to
know their situation, diagnosis and disease prognosis, in order to establish therapeutic
objectives that are adapted to their needs and decisions. It is not only blood product
transfusions that generate conflicting opinions between professionals, patients and the
administration itself. It has been proven for years that palliative care improves the quality
of life of the people who receive it, patients and families, and also saves costs to the health
system. Since the economic recession of 2007, this issue has been at the centre of any
public management, including health care. However, the majority of people who need
this care continue to die receiving conventional care, which includes numerous diagnostic

and therapeutic tests, even up to hours before death occurs.



Objectives. The general objectives of this thesis were: 1) Identifying the criteria for
indicating the transfusion of blood products in patients with advanced terminal illness, as
well as to analyze the benefits, if any, in terms of improvement of their clinical situation
with respect to signs and symptoms, analysis, and survival. 2) Analyze the existence of
records in the clinical histories that indicate the patient as terminal, as well as the
application of palliative actions and other ethical issues. 3) Describe the magnitude, in
economic terms, of the tests and treatments carried out during a hospital admission in
patients with advanced terminal illness. These general objectives were formulated in four

other specific objectives, corresponding to the articles published or pending publication.

Methods. Different methodological designs were used in the development of this
thesis, such as systematic review and retrospective descriptive cross-sectional or
observational study. An ad hoc questionnaire was developed for the collection of
variables and information from the clinical histories, based on the reading of the existing
literature after the completion of the systematic review with a search in the Medline,
IBECS and The Cochrane Library databases. The patients in the present study were
admitted between January and December 2017 to the Hospital Clinico Universitario
Lozano Blesa in Zaragoza, and died of advanced terminal illness, having received
transfusions of blood products in the last admission before death. We studied different
variables, among the dependent ones are the type of blood product transfused, the
information given to patients, the registration of the advance directive document, being
considered therapeutic effort limitation (TEL) or non-resuscitable in case of arrest (NON-
CPR), receiving palliative sedation, or having the code Z51.5 registered. Other variables
studied were sociodemographic (age, sex, main support person, cohabitation situation and
origin), clinical (diagnosed pathology, metastasis, symptoms, unit of admission, number
of admissions in the last year, survival since the last transfusion, days of sedation, vital
signs, blood-haemogram analysis, diagnostic and therapeutic tests), and economic
variables. All the data were obtained from the review of clinical records in electronic

format, the minimum basic data set (MBDS) and the Gacela Care® program.

Results. 140 participants, 54.3% men, 78.51 years old (SD=13.5) on average, received
transfusions of 474 red blood cell concentrates, 168 platelets and 5 fresh plasma. The
mean survival since the last transfusion was 20.53 days. Blood counts improved in post-

transfusion analysis, except for platelet levels. People between 81-90 years old were



transfused with red blood cells and platelets in a higher proportion (p=0.017). People with
heart failure received transfusion of red blood cells in greater proportion (p <0.001). The
symptoms associated with transfusions were fever (p=0.001), weakness and tiredness
(p=0.001) and orthopaedics (p=0.002). Differences were observed between pre- and post-
transfusion analytical values of haemoglobin (p<0.001), haematocrit (p<0.001) and
leukocytes (p=0.006), which increased slightly after transfusion. Vital signs remained
constant with no statistically significant differences measured before and after
transfusions.

Regarding the ethical issues recorded in the clinical histories, we found that 111
(79.3%) people were not informed or were not recorded in the HC as having been
informed. People under 70 years of age were more likely to receive information (Odds
Ratio (OR): 0.07; 95% Confidence Interval (CI): 0.01-0.39) and less sedation (OR: 0.36;
95% CI: 0.15-0.90). Being from a city reduced the probability of receiving information
(OR: 0.20; 95% CI: 0.05-0.70). Having dyspnoea reduced TEL (OR:0.44, 95% CI:0.20-
0.93), No CPR (0.29, 95% CI:0.12-0.68) and sedation (OR:0.27, 95% CI:0.12-0.60).
Fatigue increased the odds of being No CPR (OR: 2.77, 95% CI: 1.16-6.62) and receiving
sedation (OR: 2.6, 95% CI: 1.06-6.33).

Patients were admitted for a mean of 17.41 days (WD: 14,323), with an average
expenditure of 8,264.19 (WD: 6,799.8788) per hospital stay only. Fifty-nine diagnostic
and/or therapeutic tests were performed, with a cost of 532,209.68 euros, corresponding
to 77,538 euros for transfused blood products. Being male, being diagnosed with heart
failure, and being admitted to the internal medicine service entailed more cost to the
health system, due to the increase in the days of stay. No statistically significant
relationship was found between the days of admission and the cost they generated with

any of the sociodemographic and clinical variables studied.

Discussion. The sociodemographic profile of the patients in the present study could
be considered representative, in terms of age and sex, of the Spanish and Aragonese
population. Also the main support person, who was mostly family members and women
is in line with previous studies, since women are the main caregivers of chronic and
terminal patients in our society.

As for the clinic, the fact that heart failure (HF) is the most predominant pathology

among our patients is also in line with previous results, since vascular diseases in Spain
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are the first cause of death within the whole population, and specifically, HF is the main
reason for hospitalization in people over 65 years old.

PC patients are a heterogeneous population suffering from many signs and symptoms,
among the most collected among the population of our study are dyspnea, pain and
fatigue, with dyspnea and fatigue also being the main causes of transfusion in patients
with these characteristics of terminal illness. However, previous studies have shown that
this symptomatology does not improve for many days after transfusions, nor does
survival, which in the case of our patients was approximately 20 days.

The haemoglobin figures are also data for transfusing patients in a terminal state.
According to the WHO, a haemoglobin is considered anaemic at <12g/dl, and our patients
had an average of 8.1g/dl before transfusion. In the case of platelets, as also shown by the
literature studied, these are transfused more in patients with hematological diseases.

Palliative sedation was applied in our patients in greater proportion than in previous
studies, despite the fact that this intervention continues to create debate due to its
erroneous comparison with euthanasia. In contrast, one of the most striking results was
the scarce information that the patients in this study had, or the lack of registration in the
clinical histories of the information they were given, both of which are also widely
debated in different national and international research. Another of the ethical issues that
should be highlighted is that, despite Law 10/2011 on rights and guarantees of the dignity
of the person in the process of dying and death, which promoted knowledge by the
Aragonese population of, among other issues, the document on advance directives, none
of our patients had it registered.

With regard to the cost produced by the hospitalization process, previous studies have
shown that good palliative care applied in specialized centers and by experienced
professionals, or in the patient's home, not only improves the quality of life and guarantees

continuous care, but also saves costs to the health system.

Conclusions. With regard to blood product transfusions, no significant increase in
survival or improvement in symptoms was observed and recorded in the patients of this
study, so this question could open the debate on the legitimacy and relevance of
transfusions in terminal patients. On the other hand, efforts to empower patients in
decision making are still scarce, as shown by the results on the information given or
recorded, so this question, especially the recording of our interventions, facilitates

knowledge of how health actions are developed, allowing ethical and responsible

1"



interventions to be identified and implemented, This is justified and demonstrated since
the vast majority of people in this study died in an acute hospital, with an increase in the
number of days of admission, costs to the health system and including numerous
diagnostic and therapeutic tests, without being, most probably, the appropriate care for

this type of patient.
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ABREVIATURAS

ABVD: Actividades Basicas de la Vida Diaria

APC: Anemia de los procesos cronicos

BOA: Boletin Oficial de Aragén

BOE: Boletin Oficial de Espaiia

CCAA: Comunidades Autonomas

CP: Cuidados Paliativos

CS: Componentes sanguineos

CEICA: Comité de Etica de Investigacion Clinica de Aragon
CMBD: Conjunto minimo bésico de datos

CPRE: colangiopancreatografia retrograda endoscopica
EAPC: European Association Palliative Care

ESAD: Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria
FC: frecuencia cardiaca

Hb: Hemoglobina

HC: historias clinicas

HCULB: Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa
Hto: Hematocrito

IC: insuficiencia cardiaca

INSALUD: Instituto Nacional de la Salud

LET: Limitacion del Esfuerzo Terapéutico

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

PAAF: Puncion aspiracion con aguja fina

PFC: Plasma fresco congelado

SALUD: Sistema Aragonés de Salud

Sa02: Saturacion de oxigeno

SAS: Servicio Andaluz de Salud

SECPAL: Sociedad Espainola de Cuidados Paliativos
SETS: Sociedad Espafiola de Transfusion Sanguinea y Terapia Celular
SGS: Sistema Gallego de Salud

SNS: Sistema Nacional de Salud

SPSS: Statistical Package for the Social Sciences

T*: Temperatura



TAS: Tension arterial sistolica
TAD: Tension arterial diastdlica

UCI: Unidad de cuidados intensivos
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INTRODUCCION
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1. HISTORIA.

1.1. LA MUERTE Y EL MORIR A LO LARGO DE LA HISTORIA (fig. 1)

Las actitudes ante la muerte han ido cambiando en nuestra cultura occidental a través
de los siglos. La figura 1 representa la evolucion de los cuidados paliativos (CP). Como
puede observarse, la historia ha tratado de manera muy diferente a las personas con
enfermedades terminales, evolucionando desde la Antigua Grecia, donde se suponia que
la enfermedad era un castigo divino, hasta la creacion del primer Hospice en Lyon,

Francia en 1842.

Los egipcios entendian la muerte como una ruptura, por lo que trataron de hacerla mas
soportable a través de funerales y rituales. La momificacion se realizaba debido a la
creencia de que el alma regresaba a ocupar el cuerpo del muerto, por lo que asi aseguraban
su supervivencia. Esta operacion u osificacion pretendia hacer del muerto un Dios, por lo
que el ritual se acompanaba de invocaciones, lecturas y oraciones, y terminaban por
colocar a la momia la mascara funeraria mientras el sacerdote decia “nunca dejaras de
estar vivo, nunca dejaras de rejuvenecer para siempre”. Se hacian ofrendas, sacrificios,

fumigaciones con incienso y pronunciacion de formulas magicas y religiosas .
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Figura 1: Linea del tiempo. Evolucidn de los Cuidados Paliativos.
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1.1.1. Muerte doméstica. Muerte de uno mismo. Muerte del otro. Muerte
prohibida.

La muerte doméstica fue la actitud que predominé hasta la Edad Media. La habitacion
en la que estaba la persona moribunda se convertia en un lugar publico donde el
protagonista, consciente de su situacion, invitaba a sus seres queridos a reunirse alrededor
de su lecho realizando el “rito de la habitacién”. Se confesaba, decia adids, impartia

1-3

6rdenes y consejos y recibia los ultimos sacramentos '~. La presencia de familiares,

amigos/as e incluso nifios y nifias estaba muy valorada *.

La muerte de uno mismo predomind en los siglos XII a XV, mirando a la muerte como
algo individual e intimo. Empiezan a surgir las ideas del juicio final, la preocupacion por
la identificacion de las sepulturas y de que la persona pudiera ser enterrada junto a sus
seres queridos 3. Aparecen los primeros manuales sobre el arte de morir, Ars Moriend;,
que instruian al moribundo sobre el comportamiento que habia que adoptar en tal
circunstancia, con el objetivo de vencer al demonio, tener un juicio celestial bueno y, asi,
alcanzar la gloria !,

Los médicos, a finales del siglo XVIII, empiezan a interesarse por la higiene y por
ello, a impedir la afluencia de personas alrededor de quien agonizaba. Los sacerdotes
también estaban de acuerdo con esta idea, pero por otro motivo bien distinto: que el

moribundo pudiera hablar a solas con Dios *.

Tras la muerte, comenzaban las exequias, que constaban de cuatro partes *:

- La primera era el duelo. Las expresiones de dolor mas exageradas estallaban en el
instante de producirse la muerte. La gente se rasgaba las vestiduras, besaban al
cadaver, lloraban y gritaban.

- La segunda era la absolucion.

- La tercera estaba constituida por el cortejo: el cuerpo cubierto, y la cara
descubierta, era llevado a la fosa en una camilla por algunos amigos, sin presencia
de sacerdotes. Cuanto mas rico y poderoso era el difunto, mayor era el cortejo, y
viceversa.

- Lainhumacion del cadaver era la cuarta y ultima.
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La muerte del otro percibe a la muerte como el destino natural y biografico que empez6
en el siglo XIX. El miedo y la fascinacion por la muerte fueron transferidos a otra persona,
y casi siempre, al ser amado !. Se empieza, con la muerte del otro, a expresarse de manera
publica y exagerada el duelo, y el inicio del culto a los cementerios tal y como persisten

en la actualidad 3.

Con la Primera Guerra Mundial comenz6 el proceso de la muerte prohibida, donde
ésta es apartada de los acontecimientos cotidianos e incluso del lenguaje, como un
fenomeno lejano, extrafio y vergonzoso > >, Se mira a la muerte con ternura y dramatismo,
escondiendo a la persona que se encuentra en esta situacion su diagnostico y pronostico,

y sustituyendo el hogar por el hospital !-2.

En la actual cultura occidental se ha experimentado un cambio sobre la concepcion de
la vida y de la muerte, influido por los avances cientifico-técnicos, de tal manera que, mas
del 90% de los fallecimientos que se producen en las poblaciones urbanas tienen lugar en

los hospitales 3.

1.2. HISTORIA DEL HOSPICE

La palabra inglesa “hospice”, hospicio en castellano, se deriva del latin “hospes-itis ”,
que significa huésped, forastero; y de la que procede la palabra “hospitium” el
sentimiento calido experimentado por huésped y anfitrion, o la casa destinada para

albergar peregrinos y pobres %3 ©, La version griega del hospitium fue el xenodochium .

En la Europa del siglo IV Constantino, guiado por su madre Santa Elena, facilit6 la
aparicion de instituciones cristianas, inspiradas en los principios de la caridad evangélica,

a los que se les dio el nombre de hospitales y hospicios 7> 8.

A principio del siglo V, la Iglesia Cristiana en el Cuarto Concilio de Cartago establecid
una resolucion en la cual recomendaba a cada iglesia que estableciera un hospicio para
que proveyera ayuda, no s6lo a los peregrinos, sino también a los huérfanos, a los pobres

y a los ancianos y ancianas °.
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En el afio 400 en Roma, Fabiola, discipula de San Jerénimo, funda el primer hospital
con el fin de atender a todos los peregrinos que llegaban de Ostia, puerto de Roma.

Fabiola recibi6 enfermos de Africa, Asia y del Este 7-8.

Se pueden considerar precursores de los Hospice Londinenses a los hospicios
medievales de finales del siglo XIX 7. Los xenodocoi eran casas de acogida instituidas
por la Iglesia para la asistencia de enfermos y pobres, y los nosocomioi u hospitales, y las
infirmaria o enfermerias monasticas los precursores de los Hospices '°. Tenian una
finalidad caritativa, situandose en rutas transitadas como el Camino de Santiago en
Espaia, que recogia el Hospital de San Marcos en Ledn, la Abadia de Samos en Orense
o el Castillo de los Templarios en Ponferrada, Ledn 7. En ellos, atendian a viajeros,
huérfanos y peregrinos, proporcionandoles alojamiento y comida a los que estaban
enfermos. En ese momento historico, curar era el primer objetivo, pero muchos, debido a
las escasas condiciones de salubridad y a las limitaciones de la ciencia, se morian sin
poder hacer nada, por lo que no les quedaba mds remedio que poner énfasis en los
cuidados de la muerte, y, en especial, en su bienestar espiritual * 7> % 1011 En esta época,
entre 1403 y 1408, Jean de Gerson, clérigo, catedratico y canciller de la Sorbona publicé
su obra Opus tripartitum, a cuya ultima parte tituld De arte moriendi. En este escrito,
Gerson describe el proceso de morir desde la perspectiva cristiana. La obra se propagd

por toda Francia y fue traducida en diversos idiomas !°.

En el siglo XII, San Bernardo utiliz6 la palabra Hospice para sefialar el lugar de

acogida y descanso de los peregrinos 7%

En Francia, San Vicente de Paul, entre 1581 y 1660, se centrd en el cuidado de los
pobres con la creacion de dos Congregaciones: Los sacerdotes de la Mision, y las Hijas
de la Caridad. El ejemplo de estas ultimas fue imitado por los protestantes un siglo
después, cuando surge la Fundacion de Kaiserwerth, considerado el primer Hospice

protestante 7> 8 10,

Sin embargo, es en 1842 cuando se utiliza por primera vez la palabra Hospice como
referencia al cuidado de moribundos. Fue en Lyon por Mme. Jeanne Garnier, quien, a
través de la Asociacion de Mujeres del Calvario, cre6 diversos Hospices o Calvaries >

7.8.12 'E] objetivo era aliviar y consolar a los enfermos incurables. A partir de 1843 Mme.
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Garnier funda en diversas ciudades francesas unos establecimientos tipo Hospice que
recibieron el nombre de Maison des Dames du Calvaire, siendo la de Paris fundada en

1874.

Sin conexion directa, en 1879, las Hermanas Irlandesas de la Caridad fundaron el
Our Lady’s Hospice en Dublin, y mas tarde, en 1905, el St. Joseph’s Hospice de Londres.
En 1899, e inspirandose en Garnier, Anne Blunt Storrs abre en Nueva York el Calvary

Hospital >3 1°,

En 1948 se instalan las casas protestantes en Londres, siendo el St. Luke’s Home for
the Dying Poor una de ellas, y donde, Cicely Saunders, la figura mas emblematica de los
CP y del movimiento hospice, del que fue creadora, trabaja durante 7 afios como

voluntaria 8.

1.3. CICELY SAUNDERS
Nace el 22 de junio de 1918 en Barnet, al norte de Londres. Procedia de una familia
acomodada, lo que le facilité empezar a estudiar politica, filosofia y economia en el St.

Anne’s College en Oxford -8 13,

En 1939, con la separacion de sus padres y el estallido de la Segunda Guerra Mundial,
Cicely empieza a pensar que tenia que hacer algo mas “atil”, y su manera de ayudar era
estudiar enfermeria. Su familia se opuso a ello, pero no impidi6 que dejara Oxford y
volviera a su casa para estudiar enfermeria en la Escuela del St. Thoma’s Hospital

Nightingale School en Londres 73 13,

Destacé durante sus practicas de enfermeria, pero el trabajo asistencial le resultaba
perjudicial para su salud por tener problemas de espalda, motivo por el cual, los médicos
le recomendaron que hiciera otro tipo de trabajo cuando se gradud en 1944. Asi empezd

a estudiar trabajo social, de nuevo, en el St. Anne’s en Oxford 7-%.

En 1947 conoce a David Tasma, un judio polaco de unos 40 afios enfermo de un cancer

terminal. Lo conoci6 siendo paciente de Saunders que le atendia desde su labor de
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trabajadora social. Se acabaron enamorando, dando David y el acompafiamiento en su
trayectoria del proceso de la enfermedad, sentido a su vida. En sus conversaciones,
coincidian en que tenian que encontrar otra forma de ayudar a los enfermos terminales,
buscando un lugar distinto, en el que padecer una enfermedad incurable no fuera
doloroso, con profesionales héabiles y formados en tratar el dolor, y en dedicarle tiempo
al amor y a las necesidades de los pacientes. Cuando David fallecid, Cicely dio forma a
sus conversaciones haciendo de ellas su proyecto vital y laboral 7 % 1°. David le legé a

Saunders 500 libras que ella invirtio en la construccion de un hospicio 2.

Trabajaba como trabajadora social, y ayudaba por las tardes como voluntaria en el St.
Luke’s Hospital, una casa para moribundos llevada por religiosas en Bayswater, Londres.
El Doctor Barret le dijo que, si queria ayudar de verdad, tenia que estudiar medicina. Y
asi fue como, con 33 afios, empez6 a estudiar Medicina, terminando en 1957 con 40 afos.

Mientras estudiaba sigui6 de voluntaria en el St. Luke’s 7> 13,

Obtuvo una beca nada mas terminar la carrera para investigar el tratamiento del dolor
en enfermos incurables 3. Al mismo tiempo que trabajaba en el Hospital de St. Mary,
entre 1958 y 1965, dedica 7 afios de su vida a investigar el cuidado de los enfermos
terminales en el St. Joseph’s Hospice, en Hackney, Londres. Escuchaba a los pacientes y
tomaba notas, a la par que registraba el dolor y otros sintomas. Cicely ya habia observado
en St. Luke’s que, para controlar el dolor, los pacientes tenian que tomar opiaceos cada 4
horas, practica que introdujo para el resto del personal que trabajaba en el St. Joseph,

sobre todo en el uso de la morfina por via oral 7>% - 13,

En el hospice llevado por las hermanas de la Caridad, Cicely conoce al segundo polaco
que marcd su vida, Antoni Michniewicz, quien inspir6 el nombre del St. Christopher’s,

patrén de viajeros 2.

En 1961 se constituyd el Grupo Fundacional de St. Christopher’s Hospice, pero hasta
julio de 1967 no se inaugura el primer hospice en Sydenham, Londres. Este centro fue el

81013 Dos afios

promotor de una nueva filosofia de la atencion de enfermos terminales
més tarde se incorporan los cuidados domiciliarios a esta institucion 7. El St.

Christopher’s fue el primer hospicio en el que, ademas de la atencion a pacientes
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terminales, se realizd investigacion, docencia y apoyo a las familias, durante la

enfermedad y el duelo 3!,

En 1963 Saunders empieza a publicar en la prensa médica y fue invitada para dar
multiples conferencias, sobre todo en EEUU. Parte de estas conferencias trataban sobre
el dolor de los enfermos, en los que observo que existian dos tipos: el dolor fisico, y el
psicologico espiritual de la muerte. De aqui parte su definicién de dolor total, elaborada
en 1964, que incluye elementos sociales, emocionales y espirituales: /la experiencia total
del paciente comprende ansiedad, depresion y miedo, la preocupacion por la pena que
afligira a su familia; y a menudo la necesidad de encontrar un sentido a la situacion, una
realidad mas profunda en la que confiar '3. Una de estas publicaciones, es una carta al
director que envia Saunders en 1977 a la revista Canadian Medical Association Journal.
En ella, escribe Saunders que el hospital St Christopher, como unidad didactica tiene un
coste por cama de pacientes por semana tan alto como cualquier institucion similar, y
que, aproximadamente, el coste de mantener a un paciente en el hospice, es el 70% del

coste en un hospital universitario, y el 80% en hospital general ordinario '#,

En 1985, Cicely abandona su actividad asistencial en el St. Christopher, y pasa a ser

su presidenta °.

Marian Bohusz-Szysko fue el tercer polaco que marco su vida, con quien se casd y

cuid6 hasta su muerte en 1995, en el St. Christopher’s Hospice 3.

Cicely Saunders fue galardonada con diversos premios: premio “Templeton”, titulos
honorarios, la Medalla de Oro de la British Medical Association o el titulo de Dama del

Imperio Britanico 3.

En 2002 se constituy6 la Cicely Foundation, para promover la investigacion en CP 13,

La filosofia de trabajo del St. Christopher’s fue copiada en otros centros de Reino
Unido, y asi fueron surgiendo nuevos Hospices, hasta que en 1996 se registraron 217
unidades de hospitalizacién con 3.125 camas para enfermos terminales ’. Aun con todo,
la integracion del movimiento Hospice en el sistema sanitario publico fue dificil,

manteniéndose de donativos hasta que se empezaron a concertar los centros 7.
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Gracias a Cicely Saunders y su trabajo, especialmente a raiz de la creacion del St.
Christopher, se inicia el “movimiento hospice”, que dio lugar a lo que hoy conocemos
como CP 1213 EI St. Christopher’s es todavia hoy referencia en la asistencia de los CP.
Sus salas todavia estdn impregnadas de la “filosofia hospice”, de la actitud de cuidar y
respetar al ser humano y su sufrimiento, intuyendo en los pacientes terminales su “dolor
total”, su dolor fisico, emocional y espiritual. El tiempo es un elemento terapéutico mas.
Se necesita tiempo para poder comunicarse con el enfermo, con la familia y con el equipo
asistencial, que debe ser interdisciplinar para poder tratar a los pacientes de manera

holistica 2.

Cicely defendié la muerte con dignidad, pero siempre se opuso a la eutanasia,
argumentando que la muerte puede ser una experiencia positiva a la que todo el mundo
tiene derecho. Su conviccidn, y su frase mas emblematica fue: Usted importa por lo que
usted es. Usted importa hasta el ultimo momento de su vida y haremos todo lo que esté a
nuestro alcance, no solo para que muera de manera pacifica, sino también para que,

mientras viva, lo haga con dignidad *>.

La asistencia tipo hospicio no es la Unica alternativa para todos los enfermos
moribundos. Simplemente es otra alternativa para el paciente y su familia. El factor mas
importante en la eleccion de este cuidado es la satisfaccion de las necesidades del paciente
y su familia. Hay enfermos que, a pesar de las complicaciones que el hospital puede
interponer en su muerte, se sienten mas seguros y comodos en dicha institucion. De igual
forma, hay familias que prefieren y se sienten mas comodas dejando la responsabilidad

del cuidado de su ser querido al ambiente y personal hospitalario '°.

Cicely Saunders muri6 el 14 de Julio de 2005 de un cancer de mama, en su habitacion
del St. Christopher’s Hospice, rodeada de los cuidados y tratamientos que ella misma

promovié y dejandonos como legado la importancia que los CP tienen en la actualidad '3.
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1.4. ELIZABETH KUBLER-ROSS

Otra de las mujeres que han destacado por su trabajo en CP fue E. Kiibler-Ross.

Laidea de C. Saunders de un tratamiento integral bioldgico, mental, social y espiritual-
en pacientes terminales, fue llevada por ella misma hasta la Escuela de enfermeria de
Yale, donde fue invitada a dar una conferencia. Alli, Kiibler-Ross acogio la idea de

Saunders, pero afiadiendo el concepto de poder dar el servicio hospice a domicilio °.

Kiibler-Ross nacié en Zurich en 1926. A partir de 1945 su trabajo se centrd en la
muerte y el morir, a raiz de hacerse miembro del International Voluntary Service for
Peace, institucion en la que prestd ayuda tras la Segunda Guerra Mundial °. Fue

profesora de psiquiatria en la Universidad de Chicago .

Se gradudé como médico en Zurich en 1958, y empez6 a viajar a los EEUU, observando
el trato a los enfermos terminales en los hospitales. De ahi surgi6 su libro On Death and
Dying, publicado en 1969, resultado de su asistencia e investigaciones con moribundos,
a base de entrevistas en los hospitales de Nueva York, Colorado y Chicago '°. Describe
5 estadios psicologicos en los pacientes terminales durante el proceso que finaliza con la
muerte, y donde predominan diferentes emociones: negacion, aislamiento, rabia,

negociacion y depresion 8.

En los afios 70 dirigi¢ talleres y pronuncié numerosas conferencias por todo el mundo

En los 80 crea un centro de sanacion en una antigua granja de arces, y empieza también

a tratar a los niflos nacidos VIH+ 1°,
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1.5. EVOLUCION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN EUROPA

Si bien el tratamiento paliativo de sintomas ha existido desde la antigiiedad, los CP
multidisciplinarios, estructurados y organizados, tal y como hoy los conocemos,
comenzaron a expandirse después de 1970, alcanzando su madurez y desarrollo en la
década de los 90 2. Aunque durante los 20 afios que separan a 1970 y 1990 empezaron a

darse algunas pinceladas del desarrollo de los mismos.

Desde que C. Saunders fundara el St. Christopher’s Hospice en 1967, empezaron a
aparecer servicios similares en otros lugares de Europa: Suecia 1977; Italia 1980; Espafia

1982; Alemania 1983, Bélgica 1985; Paises bajos 1991 6.

En la antigua Europa del Este se inicié un servicio voluntario de hospicio en Kracow,
Polonia, en 1976. En San Petersburgo, Rusia, se inauguré el Laktha Hospice en 1990, y,

un afio después, en Budapest, Hungria, se abri6 un servicio parecido 6.

En el afio 1976, en la Resolucion 613 del Consejo de Europa, se recogen los derechos
de enfermos y moribundos, relacionados con la muerte digna e instando a sanitarios,
instituciones y Estados miembros del Consejo de Europa a velar por estos derechos. La
Asamblea, entonces, declard que estaba convencida de que lo que los enfermos terminales
quieren es morir en paz y dignidad con el apoyo y compaiiia de su familia y amigos. A
esta, la recomendacion 779 afiadid que, prolongar la vida no debe ser el fin exclusivo de
la practica médica, sino que debe preocupar igualmente el alivio del sufrimiento. En 1999,
el Consejo de Europa volvi6 a redactar algo similar y adaptado, la Recomendacion 1418
sobre la Proteccion de los derechos humanos y de la dignidad de los enfermos terminales
y moribundos "', Esta altima recomendacion, la 1418 (1999) surge tras el informe
“Problemas relacionados con la muerte: cuidados para el moribundo”, emitido por el
Comité Europeo de Sanidad en 1980. En el 2003 se dicta una nueva Recomendacion, la

24, del Comité de Ministros del Consejo de Europa sobre la organizacion de CP '°.

En los anos 80 empieza a desarrollarse los CP en Italia, Espafia, Alemania, Bélgica,
Holanda, Francia y Polonia, habiendo sido sus predecesores EEUU, que en 1974 inaugur6
el primer hospice del pais en Bradford; y Canadd, que los desarrolla durante los afos 70
3. Fue Balfour Mount quien en 1975 inaugura la primera unidad de CP en un hospital de

agudos de Montreal, creando, a su vez, la expresion que identificara a la disciplina:
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“palliative care” *°. Mas tarde, en los 90, empiezan a prosperar las unidades de CP en

paises de América Latina como Argentina, Colombina, Brasil y Chile °.

En 1986 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) publica el documento Cancer
Pain Relief, para servir como guia para el tratamiento analgésico en enfermos de céncer,
haciendo hincapié en el uso de opioides. Este documento fue mejorado en 1991, bajo el
titulo Cancer Pain Relief and Palliative Care y basandose en este ultimo, el Subcomité
de cuidados paliativos elabor¢ la definicion de CP de la OMS: “cuidado activo total de
los enfermos cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo” ' 2!, Si bien, la
ultima definicién de CP de la OMS es de 2002: “cuidado activo e integral de pacientes
cuya enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio del
dolor y otros sintomas acompaniantes y la consideracion de los problemas psicologicos,
sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la maxima calidad de vida posible para el
paciente y su familia. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son también aplicables

en fases previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos especificos” >3

En 1987 la Medicina Paliativa fue establecida como especialidad académica y materia
obligatoria en Reino Unido, y posteriormente, en Canadd, Australia y Polonia °. The
Royal College of Physicians la define como: “is the study and management of patients
with active, progressive, far-advanced disease, for whom the prognosis is limited and the

focus of care is the quality of life” > 1.

La Medicina Paliativa es el estudio y manejo de pacientes con enfermedades activas,
progresivas y avanzadas, en quienes el prondstico de vida es limitado, y el principal
interés es la calidad de vida, incorporando al paciente y a su familia. La palabra paliativa
deriva de pallium, que significa manta o cubierta. Traducido a la practica médica se
referiria al apoyo de tratamiento médico, psicoldgico y espiritual que espera aportar a

estos pacientes 2.

En 1980, la OMS incorpora oficialmente el concepto CP como parte del Programa de

Control de Cancer 3.

En 1988 se constituyo la European Association for Palliative Care (EAPC), con sede

en Milan. El impulsor de la misma fue el Dr. Vittorio Ventafrida que desde los 70 venia
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promoviendo los CP '% 16, La EAPC empezd con 42 miembros fundadores, y con el

objetivo de promover los CP y actuar como foco para el interés cientifico, clinico y social
16

El primer congreso de la EAPC se celebr6 en Paris en 1990, y estableci6 el European
Journal of Palliative Care en 1993, como recurso de informacién y comunicacion de los

profesionales que se dedican a los CP en Europa 6.

Entre 1989 y 1992, los CP juegan un papel importante también dentro de la politica,
siendo aprobadas por el Parlamento Europeo diferentes resoluciones sobre asesoramiento

y atencion a enfermos terminales '°.

En 1991 la OMS publica el documento Cancer Pain Relief and Palliative Care, y
basandose en él, el Subcomité de Cuidados Paliativos elaboro la definicion de CP de la

OMS 1°,

1.6. EVOLUCION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN ESPANA Y
ARAGON

En Espaiia hasta los afios 80 no se empez6 a pensar en los CP. Es en esta década cuando
muchas y muchos profesionales empezaron a tomar conciencia de que existia un modo
distinto de atender a pacientes en fase terminal de la enfermedad, y empezaron a formarse,

lo que se puede observar en la figura 2 7.
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Figura 2: Evolucidn de los Cuidados Paliativos en Espafia
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El movimiento hospice llega a Espaiia de la mano de Ruben Bild, siendo su experiencia
pionera la que llevo a abrir en 1982 la primera Unidad de CP en Espana en el Hospital
Marqués de Valdecilla en Santander, promovida por Jaime Sanz Ortiz, aunque no alcanza

su reconocimiento oficial hasta octubre de 1987 7-8: 10,12

En 1986 se constituy6 la Unidad del Hospital de Santa Creu de Vic en Barcelona 7.

En 1989 se inicia una Unidad de CP en el Hospital de la Cruz Roja de Lleida (ahora
“Arnau de Villanova”), en el hospital El Sabinal de Gran Canaria, y en el de la Cruz Roja
de Gijon. En mayo del mismo afio se funda la Sociedad Catalano-Balear de Cuidados

Paliativos !0-12.22,

En 1990, el Grupo de Estudios de Bioética y Ciencias de la Salud de Zaragoza,
promueven la realizacion de un curso anual de Medicina Paliativa. En el Pais Vasco, se
imparten cursos de Medicina Paliativa que hacen surgir una unidad de Asistencia
Domiciliaria. En Malaga, en el Hospital de la Cruz Roja se empieza a desarrollar la
Medicina Paliativa. En Valencia inician una atenciéon especifica para pacientes con
enfermedad terminal desde el servicio de Oncologia y Hematologia del Hospital Clinico
Universitario. Y para terminar con el afio 1990, en Valladolid, en el centro de salud de La

Rubia, también se empieza a desarrollar los CP desde Atencion Primaria 22,

En 1991, se retinen los doctores José Porta, Javier Gomez Batiste, Jaime Sanz Ortiz,
Dulce Fontanals, Marcos Gomez, Alfonso Casal y Jos¢ Vicente Santa Cruz, estableciendo
las bases para la creacion de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL),
que fue, finalmente fundada el 8 de enero de 1992. En 1991 se celebran dos congresos
importantes: en Toledo, el I Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola del Dolor; y en
Galicia, el I Congreso Nacional de Hospitalizacion a domicilio, con la participacion del

profesor Vittorio Ventafrida.

También, en este mismo afo, se inicia la actividad asistencial de CP en el Hospital de
la Cruz Roja de Almeria, y se funda la primera unidad pediatrica de CP en Espafia en el

hospital San Juan de Dios de Barcelona 22.
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Un afio mas tarde a la creacion de la SECPAL, el Ministerio de Sanidad publica en

noviembre de 1993 la Guia de Cuidados Paliativos de la SECPAL %22,

En febrero de 1994 se celebra en Madrid el I Congreso Internacional de Cuidados
Paliativos; y en julio de este mismo afo aparece el primer nimero de la revista Medicina

Paliativa 22.

En Barcelona, en diciembre de 1995, tienen lugar de manera simultanea dos congresos:
el IV Congreso de la Asociacion Europa de Cuidados Paliativos; y el I Congreso de la

SECPAL 2.

El Pleno del Senado, en su sesion celebrada el 14 de septiembre de 1999 aprueba una
Mocion del Grupo Parlamentario Popular, publicada en el Boletin Oficial de las Cortes
Generales a fecha 13 de septiembre de 1999, por la que se inst6 al Gobierno, en el marco
del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, a que elaborase un Plan
Nacional de Cuidados Paliativos. Documento que fue aprobado en el afio 2000 en el Pleno
del Consejo Interterritorial 2> 2°. Peridédicamente, el Plan se evaltia por el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, utilizando indicadores de estructura,

proceso y resultado, y otros especificos de atencion de CP 2.

En diciembre de 2000, el Sistema Nacional de Salud (SNS) aprueba el Plan Nacional

de Cuidados Paliativos °.

En 2001, el Ministerio de Sanidad y Consumo publica el Plan Nacional de Cuidados
Paliativos, y el 14 de marzo de 2007 la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema

Nacional de Salud '*- 24,

En el momento de la publicacion del Plan Nacional de CP, en Espafia existian 241
dispositivos asistenciales, la mitad de ellos domiciliarios, y con una distribucion por el
territorio espafiol irregular 2. Este documento establece las bases y prioridades de la

atencion a pacientes en situacion terminal. El plan consta de 8 principios generales 2*:

1) Garantizar a los y las pacientes en fase terminal los CP, como un derecho legal

del individuo, en cualquier lugar, circunstancia o situacion, a través de las

32



diferentes estructuras de la red sanitaria, de forma que reciban la asistencia
sanitaria, el apoyo psicoldgico y la ayuda social que precisen sin distincion de tipo
de enfermedad ni &mbito de atencion.

2) Asegurar la respuesta consensuada y coordinada entre los distintos servicios y
niveles asistenciales, eliminando las diferencias existentes y garantizando la
continuidad de este tipo de cuidados. Ello debe poder conllevar cambios en la
organizacion que permitan el trabajo interdisciplinar y una adaptacion flexible a
los requerimientos cambiantes de los enfermos.

3) Facilitar la coordinacion de los servicios sanitarios y sociales dentro de un
programa de atencion integrado y personalizado para cada paciente.

4) Orientar la atencion al domicilio del paciente como lugar mas idoéneo para seguir
su evolucidn, control, apoyo y tratamiento.

5) Formar adecuadamente, en los distintos niveles que se establezcan, al personal
sanitario y social para la atenciéon de este tipo de pacientes, tanto a nivel
hospitalario como domiciliario, asi como a las familias.

6) Implantar y desarrollar estandares de calidad para la atencion.

7) Asegurar que, a menos que el paciente elija otra cosa, reciba adecuado tratamiento
del dolor, incluso si este tratamiento tiene como efecto secundario el acortamiento
de la vida y que no es tratado contra su voluntad ni influido o presionado; asi
como que se le proporcione informacidon completa y verdadera, respetando su
derecho a no ser informado; y garantizando, en todo caso, su derecho a la
autonomia y su participacion como protagonista y no como sujeto pasivo en la
toma de decisiones de su proceso asistencial.

8) Asegurar que los cuidados paliativos estén firmemente establecidos en la
conciencia publica como elemento fundamental que contribuye a la calidad de

vida de los pacientes en situacion terminal

La Estrategia en CP del SNS surge cuando el 10 de mayo de 2005, la Comision de
Sanidad y Consumo del Congreso de los Diputados aprueba una proposicion de Ley sobre
CP, donde se instd6 al Gobierno a impulsar el desarrollo de los CP desde aspectos
organizativos, estructurales, de formacion, sensibilizacion e informacion. El objetivo de

la Estrategia en CP es establecer compromisos apropiados, viables y medibles por parte
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de todas las Comunidades Auténomas (CCAA) para mejorar la homogeneidad de la

asistencia de los CP en todo el Estado 2°.

Tras 40 afios de evolucion en todo el mundo, y 20 en Espafia, los CP han demostrado

ser eficaces en el tratamiento de pacientes terminales, pero, aun asi, la Organizacion

Médica Colegial resume una serie de medidas que habria que alcanzar para lograr la

excelencia en la atencion al final de la vida 3:

1y

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

El desarrollo de los CP representa una garantia para la correcta atencion al final de
la vida de las personas

La planificacion de los CP en los servicios de salud debe contar con la opinion de
profesionales expertos en la materia

Es necesario habilitar un sistema especifico de seleccidn, capacitacion,
acreditacion y reconocimiento para los médicos y para el resto de profesionales
sanitarios que trabajen en los equipos de CP

El desarrollo de los CP requiere la busqueda de acuerdos entre las diferentes
sociedades cientificas y los diferentes colegios profesionales implicados

Es urgente calcular las necesidades de profesionales sanitarios capacitados en CP
La medicina paliativa debe ser practicada en todos los niveles asistenciales, para
lo que se precisan medidas de coordinacion eficaces

La confianza en el médico y en el entorno sanitario es fundamental para una
correcta atencion al final de la vida. La administracion sanitaria debe fomentar el
establecimiento de dicha confianza

Las administraciones educativas y sanitarias han de garantizar la formacioén de
grado en CP en todas las facultades de medicina, asi como en las de otras
profesiones sanitarias

Las administraciones autondmicas competentes en materia social, deben
desarrollar medidas 4giles de acceso a sus prestaciones, especialmente a aquellas

relacionadas con la ley de la dependencia

10) Se debe promover la investigacion en CP considerando sus particularidades

Segun la guia de CP de Aragdn, en nuestra CCAA el 50-60%, o unas 7.144 personas,

fallecen tras una enfermedad avanzada y terminal. El programa de CP de Aragén estd

dirigido a cualquier edad, y diferencia entre pacientes oncolégicos y no oncoldgicos o

con patologia cronica, en fase avanzada o terminal de una enfermedad. La propuesta para
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acceder a programas de CP en Aragon puede venir dada de paciente, familia o
profesionales sanitarios, siendo el facultativo responsable quien decida qué tipo de equipo
o unidad asistencial de CP es la mas idonea para el paciente. Los proveedores pueden ser:
- Atencion Primaria: Equipos de Atencion Primaria (EAP), Equipos de Soporte de
Atencion Domiciliaria (ESAD).
- 061 Aragon, a través del Servicio de Urgencias de Atencion Primaria (SUAP)

- Atencion especializada, en hospitales generales y de convalecencia.

En las distintas actualizaciones de la Clasificacion Internacional de Enfermedades
(CIE) se han establecido cddigos para identificar a los pacientes en CP. En la CIE-9 era
el codigo V66.7 Py en la CIE-10 es el Z51.5 2°, En la atencion especializada se utiliza de
manera desigual ya que es conocido que la mayoria de pacientes que ingresan en un
hospital general y requieren CP no son identificados como diagndstico secundario ni

figuran en el informe de alta '°.

1.7.CRITERIOS Y ESTANDARES DE CUIDADOS PALIATIVOS
ACTUALES SEGUN LA SECPAL (SOCIEDAD ESPANOLA DE
CUIDADOS PAIATIVOS)

En 2016, la SECPAL publica el Directorio de recursos, elaborado por la propia
Sociedad, clasificando los recursos asistenciales en funcién de criterios de dotacidon

profesional, y especifica en CP %7,

Se identificaron 196 recursos a nivel nacional que si cumplian criterios, y 88 que no,
por falta de algiin requisito que les impedia ser especificos. Segun estos criterios de

clasificacion, los Equipos de CP pueden ser basicos o completos 7.

Para ser bésico, el equipo tiene que estar formado, como minimo, por 2 profesionales
sanitarios (médico y enfermero/a). Para ser completo, el equipo tiene que estar formado
por 4 profesionales, que corresponden a los 2 profesionales sanitarios que formarian el
equipo basico, mas un/a psicologo/a y trabajador/a social ?’.

Este Directorio de la SECPAL indica que en Aragdn existen 8 recursos asistenciales

de CP. 3 cumplen los criterios, pero a 5 les faltan algun requisito. De los 3 que si cumplen
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los criterios de recurso asistencial de CP, 2 serian equipos bdsicos, y el tercero equipo

completo 2.
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2. ETICA Y LEGISLACION

2.1. APRENDIENDO A MORIR, Y A DEJAR MORIR: EL DUELO

Como enfrentarse a una enfermedad terminal viene dado por la manera en que paciente
y familia afrontan la enfermedad y la muerte. Los cuidados paliativos pretenden dar una
respuesta profesional cientifica y humana a las necesidades de familia y paciente en
situacion terminal, siempre cuidando desde la multiculturalidad, y siempre, también, ante
una situacion dificil 8. La etapa de final de la vida implica la triada paciente, familia y
equipo sanitario, por lo que el objetivo de los cuidados paliativos es favorecer que se viva
con dignidad la ultima etapa de la vida, y que la familia que tenga el apoyo
psicoemocional y la atencion adecuados 2% 2°. Es necesario darse cuenta y comprender la
situacion e integrar los valores y deseos de paciente y familia en el plan de atencion

integral personalizada %°.

La muerte ademas de ser un hecho bioldgico, también lo es social y cultural 3°. Las
actitudes hacia la muerte han ido variando a lo largo de la Historia. En la Grecia clésica,
Roma y Edad Media, el fendmeno de la muerte era percibido como logico, asumible,
tolerable. Todos sabian del proceso de la muerte, siendo el moribundo la persona

protagonista 3!,

El hombre y la mujer del Medievo pedian que la muerte fuese lenta y en el hogar,
rodeados de los suyos para poder pasar a las generaciones que quedaban lo que ellos
llamaban el “testamento espiritual”, la experiencia adquirida y la sabiduria de haber
vivido, lo que los vivos necesitaban saber para seguir viviendo bien. Lo llamaban “Morir
con Dignidad”. Querian que antes de morir tuvieran tiempo de despedirse de los suyos y
de recoger sus entes materiales. El medieval pedia dos cosas: primero que se le permitiera
organizar sus enseres, por razones socioecondomicas y politicas. Y, en segundo lugar,
poder dejar escrito o verbalmente explicitado su testamento espiritual, que terminaba
siendo mas valioso que el material 32,

En la actualidad, el hospital se ha convertido en el marco institucional que recoge en
Occidente el proceso de morir. Hasta los afios 50, el 80% de las muertes tenian lugar en
casa; y hoy en dia, el 75% de las muertes que se suceden en las ciudades se dan en el

hospital 3!.
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El duelo forma parte de esa respuesta emotiva, necesaria y colindante al morir, y al
proceso de la muerte, que variard en funcion de los vinculos con el/la fallecido/a .
Kiibler-Ross senald que el proceso del duelo tiene cinco etapas: negacion, ira,
pacto/negociacion, depresion y aceptacion. Estas fases duran diferentes periodos, y se
suceden una tras otra, o bien, se solapan entre ellas **:

- La negacién es la imposibilidad de aceptar y reconocer que se padece la

enfermedad.

- Ira es una reaccion emocional de rabia, resentimiento, hostilidad... por haber
perdido la salud, y dirigida a todo el entorno que se percibe como responsable de
la enfermedad, que pueden ser sanitarios, familiares, amistades... o incluso a si
mismo o hacia Dios.

- Elpacto o la negociacion es la forma de afrontar la culpa, y va hacia aquellos a los
que se dirigio la ira.

- La depresion son los sentimientos de dolor ante la situacion.

- La aceptacion se define como el reconocimiento de la enfermedad, y la adopcion

de una actitud responsable.

2.2. TOMAR DECISIONES AL FINAL DE LA VIDA.

Solo hay una manera de poder tomar decisiones y elegir libremente a lo largo del
proceso de la enfermedad: conocer la verdadera situacion y las opciones disponibles. Por
tanto, la informacion sanitaria es la base que sustenta el derecho del enfermo a intervenir

en todas las decisiones que afecten a su salud .

En 1997 tuvo lugar el Convenio de Oviedo sobre Derechos Humanos y Biomedicina,
firmado por el Consejo de Europa. A raiz de €1, en Espaiia se desarroll6 y fue promulgada
la Ley 41/2002 de Autonomia del paciente y derechos y obligaciones en materia de
informacion clinica?, que dice en su articulo 5 “El titular del derecho a la informacion es

el paciente. También seran informadas las personas vinculadas a él, por razones

2 Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica. BOE n° 274,
15 noviembre 2002. Vigencia desde 16 Mayo 2003
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familiares o de hecho, en la medida que el paciente lo permita de manera expresa o

tacita” %,

Esta ley viene a garantizar el derecho a la autonomia del y la paciente, y hace que
prevalezca la decision de este siempre y cuando no contravenga la ley *6. La ley 41/2002
especifica que la informacion sera verdadera, se comunicard a las y los pacientes de forma
comprensible y les ayudard a tomar decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad.
Existen ciertas limitaciones dependiendo de su estado fisico o psiquico, o que ésta pueda
perjudicar gravemente su salud. El articulo 8, regula si, una vez informada la persona,
¢ésta acepta o no someterse a determinados procedimientos diagnosticos o terapéuticos en
funcion de sus propios valores. Y el articulo 11 establece que por el documento de
instrucciones previas manifiesta anticipadamente su voluntad, en el caso de que llegado
el momento fuera incapaz de expresarlo, sobre los cuidados y tratamiento de su salud y
el destino de su cuerpo u 6rganos *’. En la Comunidad Auténoma de Aragoén, la ley que
regula hoy en dia el derecho a morir dignamente es la Ley 10/2011°, de 24 de marzo, de
Derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de morir y de la muerte.

Esta regula la voluntad de la persona en el final de su vida.

La realidad es que, en la practica asistencial, quienes toman las decisiones conforman
un tridangulo donde se encuentra el interesado, su familia y el médico *°. En algunas
ocasiones, en estas situaciones se observa la llamada conspiracion del silencio, o el
acuerdo entre familiares, amigos y/o profesionales de alterar y/u ocultar informacion al

paciente, como una manera de “protegerlo/la” 28

Probablemente, el estudio SUPPORT (The Study to Understand Prognoses and
Preferences for Outcomes and Risks of Treatments), realizado en hospitales de varios
Estados de EEUU entre 1989 y 1994, con dos fases, y cuyos resultados fueron publicados
en 1995, sea, a dia de hoy, el mayor estudio de investigacion sobre el final de la vida. El
SUPPORT cont6 con una financiacién de 27 millones de ddlares, y estuvo patrocinado
por la Robert Wood Johnson Foundation . El principal hallazgo fue que s6lo el 12% de

los pacientes habian comentado con sus médicos/as la existencia de las directrices

®Ley 10/2011 de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en
el proceso de morir y de la muerte. BOA n° 70, de 7 de abril de 2011. BOE n° 115, 14
mayo 2011. Vigencia desde 7 de Julio de 2011.
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anticipadas 3%, La fase I de este estudio confirmé las barreras en la relacion médico-
paciente para un manejo Optimo de la situacion de final de vida; y la fase II busc6 como
abordar esas deficiencias, intentando que los médicos/as mejoraran la capacidad para
predecir la supervivencia en 6 meses, y conocer las preferencias del paciente al final de
la vida. Fueron enfermeras capacitadas las que aumentaron el equipo de atencién con el
fin de obtener las preferencias de los pacientes, brindar prondsticos, mejorar la
comprension, habilitar la disponibilidad de CP y facilitar la planificacion anticipada de
los cuidados. Estas enfermeras se comunicaban con el/la médico/a y hablaban
directamente con el/la paciente o la familia, dando el 84% de los pronosticos, hablando
de las posibilidades para mitigar el dolor en el 77% de los casos, e informando sobre las
cuestiones de no reanimacion en el 63%, y sobre las voluntades anticipadas en el 73%;
siempre y cuando los y las médicos/as no se negaran a que fuera una enfermera la que

realizara este trabajo, algo que ocurrio en 43 casos 3%,

En un estudio realizado en Marbella, Malaga, con pacientes en situacion de
enfermedad avanzada entre 2009 y 2011, se registr6 que, de 398 sujetos, en el 78,1% de
los casos la informacién se dio a la familia, quienes fueron los que decidieron sobre las
intervenciones sanitarias. También se destaca en este estudio que la gran mayoria de los
profesionales no reflejé en las historias clinicas la informacion dada °. Uno de los
problemas que surgen con una falta de informacion, o una informacién no adecuada dada
a pacientes, es crear conflicto con el personal sanitario, especialmente si el resultado de

la intervencion es desfavorable 3°.

Para aplicar y entender en lo cotidiano la Ley 41/2002 se deben de tener en cuenta
algunas consideraciones al respecto *°:

- Es necesaria una buena gestion de la informacion, debiendo ser esta veraz, inteligible
y adecuada al paciente. La veracidad es el fundamento de la autonomia del paciente.

- Se debe respetar el derecho a la intimidad y compartir con sus allegados la privacidad
en el ritual de despedida.

- Derecho a la equidad, donde todo ciudadano/a independientemente de su estado,
recursos u origen debe ser tratado con dignidad.

- Respetar el derecho a decidir libre y responsablemente en el ambito de su cuerpo y

su vida siempre que no acarree perjuicios para terceros. Esta decision puede quedar
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registrada en el documento de voluntades anticipadas o subrogarla en familiares o

representante legal.

Precisamente con la Ley 41/2002 se inici6 el camino hacia la normativizacion de las
directrices anticipadas o voluntades anticipadas, tomando como modelo la amplia
experiencia estadounidense, tanto en el contenido y ambito de las decisiones, como en la
posibilidad de nombrar a un representante. Las distintas legislaciones autondmicas han
completado esta Ley Basica, sobre todo en la variabilidad de sus contenidos, por lo que

hay que ir a cada una de ellas en funcion de cada comunidad autonoma % 4!,

En Aragon, la Ley de ambito autonémico que regula las voluntades anticipadas es la
Ley 6/2002 de 15 de abril de Salud de Aragon®. El articulo 15, dentro del Capitulo III del
derecho a la intimidad y confidencialidad, recoge en su apartado 1: “Se entiende por
voluntades anticipadas el documento en el que una persona con capacidad legal
suficiente, mayor de edad, menor emancipado o menor aragonés mayor de catorce anos,
en su caso con la asistencia prevista en el articulo 21 de la Ley 13/2006, de 27 de
diciembre, de Derecho de la Persona, libremente puede manifestar:

a) Lasopciones e instrucciones, expresas y previas, que, ante circunstancias clinicas
que le impidan manifestar su voluntad, deberd respetar el personal sanitario
responsable de su asistencia sanitaria.

b) La designacion de un representante, plenamente identificado, que serd quien le
sustituya en el otorgamiento del consentimiento informado, en los casos en que
este proceda.

¢) Su decision respecto de la donacion de sus organos o de alguno de ellos en
concreto, en el supuesto que se produzca el fallecimiento, de acuerdo con lo
establecido en la legislacion general en la materia.

d) Los valores vitales que sustenten sus decisiones y preferencias.”

Con el fin de que esta declaracion de voluntades anticipadas sea valida, el apartado 2
del mismo articulo concreta que “ademads de la capacidad exigida al autor, se requiere que

conste por escrito, con la identificacion del autor, su firma, asi como fecha y lugar de

¢ Ley 6/2002 de 15 de abril de Salud de Aragon. BOA n° 46 de 19 de Abril de 2002; BOE
n° 121 de 21 de Mayo de 2002. Vigencia desde 20 de Abril de 2002
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otorgamiento, siendo recomendable su inscripcion en el Registro de Voluntades
Anticipadas que se regula por decreto’. Todo este procedimiento facilita la labor a los
profesionales sanitarios que deberan consultar la historia clinica del paciente,
comunicarse con su familia y allegados, o bien directamente comprobar en el Registro de

Voluntades Anticipadas si existe la declaracion correspondiente.

Podemos concluir que existen dos modelos. El primero es el llamado “testamento
vital”, documento legal que puede estar en el historial clinico o en un registro oficial-
como es el caso del Registro de Voluntades Anticipadas de Aragon visto anteriormente-
donde cada Comunidad Auténoma debe facilitar formularios y disponibilidad,
cumpliendo una serie de requisitos a destacar: mayor de edad, capaz y libre. Las
instrucciones deben ajustarse a la legalidad vigente y no contradecir la buena practica

profesional.

El segundo documento de voluntades anticipadas es el que nombra a un apoderado
para que éste tome decisiones si el interesado se queda incapacitado. A parte de los
requisitos del punto anterior, no puede ser médico o un empleado de una institucion

sanitaria 3>,

2.3. ETICA Y CUIDADOS PALIATIVOS

La practica sanitaria siempre ha planteado problemas éticos, y siempre se ha exigido
que las y los profesionales de salud tengan una elevada moralidad, capacidad de distinguir
lo bueno y lo malo, de hacer el bien. De hecho, es un deber ético de este tipo de
profesional acompafiar a morir dignamente, respetando las decisiones y paliando todas
las manifestaciones de dolor y sufrimiento de las y los pacientes, teniendo siempre en
cuenta su sistema de valores y creencias *°. Morir dignamente debe entenderse como la
forma de morir donde se respetan los valores y creencias de las personas. Por tanto, todo
paciente tiene derecho a ser informado verazmente para que pueda tomar decisiones de

acuerdo a su propia y libre voluntad, y en su caso, recibir tratamiento 3°.

d Decreto 100/2003, de 6 de mayo, por el que se aprueba el Reglamento de organizacion
y funcionamiento de Registro de Voluntades Anticipadas

42



Nunca como hasta ahora se han planteado tantos y tan complejos problemas éticos y
morales. Y, por supuesto, todo lo relacionado con la muerte y el final de la vida lleva
implicito una importante carga moral: el diagndstico de la enfermedad terminal, la
informacion clinica, la toma de decisiones, el sufrimiento, la despedida de la persona

enferma...*

La bioética es el estudio sistematico de la conducta humana en el &mbito de las ciencias
de la vida y del cuidado de la salud, examinadas a la luz de los valores y los principios

morales 4.

El primer registro sobre el término bioética es de 1927 por Fritz Jahr, filosofo y
educador alemdn, que lo utilizé en lo que ¢l denomind “imperativo bioético” bajo la
expresion: Bio-ética: una panordmica sobre la relacion ética del hombre con los
animales y las plantas. F. Jahr, influenciado por la filosofia de Kant, sugirio tratar a cada
ser vivo como un fin en si mismo. Sin embargo, su trabajo no tuvo repercusion debido a

las circunstancias politicas y morales del nacionalsocialismo de la época #* 44,

Anos mas tarde, en 1962, la Universidad de Dakota del Sur invit6 a su ex alumno Van
Rensselaer Potter a una conferencia con motivo del centenario de la ley sobre concesiones
de tierras firmada por Abraham Lincoln **. V.R. Potter era bioquimico y médico
especialista en oncologia, y la invitacion a esta conferencia fue, precisamente, por sus 22
afios de experiencia en el campo de la oncologia 3% 4, Pero Potter decidio hablar de un
tema mas filosofico, siendo el tema de su charla “un puente hacia el futuro, el concepto
de progreso humano”, analizando el progreso desde tres puntos de vista: 1) religioso; 2)
como ganancia material y 3) como ganancia cientifico-filosofica, llegando a la conclusion

de que sdlo el concepto cientifico-filosofico puede llevar a la supervivencia 44,

Es en 1970 cuando Potter utiliza por primera vez el término bioética en su articulo
“Bioethics the sciencia of survival”, con la idea principal de crear una nueva disciplina
que reuniera el ambito de los hechos y de los valores, el dominio de las ciencias y las
humanidades ¥ %, La Bioética Clinica, tal y como la conocemos en la actualidad,

responde a los conflictos de valores que se dan en la practica clinica 4.
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En 1979 con Beauchamp y Childress nace la ética de los principios, que establece un

método de reflexion basado en cuatro principios: beneficencia, no maleficencia,

autonomia y justicia

37,43,45.

Principio de beneficencia: la obligacion de prevenir o aliviar el dafio. Hacer el
bien.

Principio de no maleficencia: Primum non nocere. No hacer dafio, respetando la
integridad fisica y psicologica de la vida humana, evitando la prolongacion
innecesaria del proceso de muerte o distanasia.

Principio de autonomia: cada persona es autodeterminante para optar por sus
propias decisiones. Reclama el derecho de la persona a ser responsable de sus
propios actos.

Principio de justicia: algo es justo cuando su existencia no interfiere con el orden

al cual pertenece.

Ademés, a las y los profesionales sanitarios se exige los principios éticos y legales de

la confidencialidad y veracidad, de los que derivan el secreto profesional, y la obligacion

de informar verazmente a nuestros pacientes +°.

Aunque los principios de Beauchamp y Childress sean considerados la corriente mas

importante de la bioética, otros autores como Taboada han descrito otros principios *’:

Principio de inviolabilidad de la vida humana: aunque la muerte se perciba como
un alivio, nadie tiene derecho a acabar con la vida del paciente. Otras opiniones
consideran que nadie tiene derecho a imponer la obligacion de seguir viviendo a
una persona que no lo desea, en razén a un sufrimiento extremo, defendiendo la
eutanasia o el suicidio asistido.

Principio de proporcionalidad terapéutica: cuando hay una desproporcion entre
las medidas aplicadas y los resultados previsibles no son moralmente aplicables.

Principio del doble efecto: Cuando un acto clinico tiene 2 efectos, uno bueno y
otro malo, y sea moralmente licito, debe primar que el bien buscado sea
proporcional al dafio producido.

Principio de veracidad: respetando el principio de autonomia a ser informados,
hay circunstancias en que atendiendo al, por otro lado, principio de no
maleficencia, hay que postergar determinadas informaciones o delegarlas a algiin

familiar o allegado.
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- Principio de no abandono. es éticamente reprochable el abandono de una persona
enferma aunque haya rechazado determinadas terapias que el profesional sanitario

no pudiera estar conforme.

En los estudios que realizé Potter analizo la relacion médico-paciente, cuando por
entonces todavia primaba el modelo paternalista, cuyo origen estd en Hipdcrates, quien
expreso en sus escritos que el paciente, debido a su condicidn, es un niflo ético incapaz
de tomar decisiones por si mismo. Potter se dio cuenta de que no todos los pacientes
obedecen, que algunos son “auténomos”, naciendo asi el modelo de relaciéon médico-
paciente de autonomia del paciente derivado de la filosofia alemanda de Kant 32,

Precisamente, los cuidados paliativos, lejos de resultar un dilema ético, plantean en
todo momento buscar el bien, aliviar sufrimientos y aceptar el final de la vida teniendo
en cuenta las decisiones, creencias y valores de los individuos hasta el altimo momento.
Cuando en un enfermo terminal se intenta dar solucion integral a sus problemas
(beneficencia), o no se utilizan procedimientos inutiles (no maleficencia), se informa
adecuadamente de su situacion (autonomia) y el sistema de salud atiende sin
discriminacion alguna (justicia), cumple con los principios de la bioética propuestos por

Beauchamp y Childress *7.

2.4. LA PREVENCION CUATERNARIA

Siempre se ha dicho que “es mejor prevenir que curar”, y, precisamente, el auge de las
enfermedades cronicas relacionadas con factores de riesgo modificables, como los estilos
de vida, ha llevado a que se incremente la importancia de las actividades de prevencion
46, La prevencion primaria se lleva a cabo frente a las causas para evitar que aparezca la
enfermedad. La prevencion secundaria se centra en las fases precoces de la enfermedad,
evitando su progresion. La prevencion terciaria evita la incapacidad en enfermedades
incurables, prolonga la supervivencia o disminuye la prevalencia de la enfermedad en la

poblacion “°,

En relacion con el principio de no maleficencia, primum non nocere, surge en 1986 el
concepto “prevencidon cuaternaria”, propuesto por el médico de familia belga Marc

Jamoulle.
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En 1999, la Wonca International Classification Committee (WIIC), acepta la
definicion propuesta por el autor. Este concepto se define como “las medidas adoptadas
para identificar a los pacientes en riesgo de un exceso de medicacion, para protegerlo
de una nueva invasion médica, y sugerirle solo intervenciones éticamente aceptables”.
Lo que quiere decir, que el objetivo de la prevencion cuaternaria no es otro sino evitar,
reducir y paliar el perjuicio provocado por la intervencion médica, cumplir en tiempos

modernos el, ya nombrado anteriormente, precepto Hipocratico primum non nocere 4647

48,49

El objetivo de Marc Jamoulle al crear el concepto de prevencion cuaternaria fue
identificar pacientes o poblacion de riesgo de sobremedicalizacion para protegerlos de
intervenciones médicas invasivas y proponerles procedimientos o cuidados éticamente
aceptables 4748, buscando alternativas no intervencionistas en poblaciones de pacientes

48 La prevencion

fragiles, como ancianos y pacientes con enfermedades cronicas
cuaternaria forma parte de la “seguridad del paciente”, o lo que es lo mismo, un conjunto

de actividades que busca evitar dafios innecesarios de la actividad médica #°.

En los tltimos afos, y solo en los paises desarrollados, gracias al avance de la ciencia
y la tecnologia, se ha modernizado la medicina, convirtiéndose en una medicina centrada
en datos, resultados y mediciones hechas con maquinas, perdiendo, en ocasiones, la
relaciéon humana entre sanitarios-paciente. Contamos con mas capacidad que nunca de

curar, pero también de generar iatrogenia 4647

. Fomentar la prevencion cuaternaria en las
sociedades desarrolladas es una necesidad imperiosa. Tenemos sistemas publicos de salud
insostenibles por la medicalizacion injustificada y, sin embargo, la poblacion cada vez es
mas dependiente. En el momento en que existen paradojas, también empieza a haber
conciencia social, y de ahi surge la necesidad de cuestionar acciones para encontrar un

balance entre el bien social y el beneficio para el paciente 7.

En un estudio realizado en Francia se consult6 a 803 médicos para conocer su opinion,
y se obtuvo que pensaban que so6lo el 72% de las pruebas y tratamientos estan justificados
46,4750 De la misma manera, sigue resultando escandaloso que persista la “brecha 10/90”:

se destina el 10% de los recursos mundiales de investigacion en salud a enfermedades
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responsables del 90% de la carga mundial de morbilidad; o que sigan muriendo millones

de personas de hambre y enfermedades remediables 4647,

2.5. ETICA DEL CUIDADO. ENFERMERIA Y EL ENFOQUE DE GENERO.

Si tuviéramos que definir qué hacen las enfermeras diriamos que cuidar.

La palabra “cuidado” viene del latin cogitatus que significa reflexion, pensamiento o
interés reflexivo que uno pone en algo. Por tanto, el cuidado no es sino el interés de

alguien por otro, de manera afectiva, reflexiva y racional !

. Cuidar incluye tareas
técnicas, y actividades o actitudes que establecen relaciones terapéuticas. Estas Gltimas
no son registrables ni cuantificables. La preocupacion, la motivacion, la escucha...

forman parte de los cuidados invisibles °!.

En este punto en el que nos cuestionamos la importancia de las relaciones
interpersonales durante el cuidado de los pacientes se encontrd en los afios 80 Carol
Gilligan, filosofa y psicdloga estadounidense, quien observando la forma que tenemos las
personas de hablar de nuestras vidas, distingui6 dos maneras diferentes de como hacer
frente a las cuestiones morales, estableciendo diferencias entre el pensamiento moral

femenino y el masculino.

En su libro In a Different Voice publicado en 1982, Gilligan manifestd que
mayoritariamente los hombres basan sus decisiones en la tradicion y la razon, lo que ella
llam¢ “ética de la justicia”. En cambio, parece que las mujeres toman decisiones mas

relacionadas con afectos y relaciones, lo que denominé “ética del cuidado” !> 32,
y

Surge el término “ética del cuidado” como una ética feminista que considera el cuidado
como un movimiento de liberacion radical que desea desprenderse de la jerarquia de
género. No como un asunto de mujeres, ni como una batalla entre hombres y mujeres,
sino como un movimiento que libere la ética del patriarcado 2. Y el que el género se ha
de entender como una construccion sociocultural y politica que determina las relaciones

entre las personas y sus comportamientos, que durante la socializaciéon condiciona
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produciendo diferentes y desiguales maneras de vivir y de expresar las manifestaciones

relacionadas con los procesos de salud-enfermedad-atencion 2.

El desarrollo de las ciencias de la salud, y particularmente de la Enfermeria, en las
ultimas décadas ha evolucionado hacia un enfoque de la atencion centrada en la persona.
Pero siguen existiendo sesgos de género en todo el proceso asistencial, y en la
investigacion y asistencia enfermera, en parte debido a los antecedentes historicos de la
propia disciplina, con funciones de cuidado consideradas subalternas, feminizacion de la
profesion y actividades relacionadas con el cuidado, apoyo o acompafamiento,
jerarquizacion de titulaciones en base a luchas de poder, androcentrismo cientifico y
biomédico, y también por las resistencias a la evidencia de la necesidad de la
incorporacion del enfoque de género en las ciencias de salud >* y en la coordinacion con
el sistema social %,

Esto sugiere la necesidad de incorporar la perspectiva de género como aspecto
imprescindible para la atencion a la diversidad de situaciones que viven las personas a las

que se cuida, desde un punto de vista de equidad y justicia social >°.

La ética del cuidado guia y recalca la importancia de la atencion, de escuchar, de
responder a nuestros pacientes con integridad y respeto, y de tener en cuenta las

circunstancias personales de cada caso *.

Al fin y al cabo, lo que planteaba Gilligan no es muy diferente de lo que se plantea con

los cuidados paliativos.
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2.6.QUE ES SEDACION Y QUE ES EUTANASIA
La valoracion multidimensional de la sintomatologia que se manifiesta en pacientes
con enfermedades terminales pretende permitir disefiar intervenciones individualizadas

para obtener la mejor situacion de bienestar posible para paciente y familia 7.

Cuando los sintomas se vuelven intolerables y, una vez que el equipo asistencial ya ha
realizado todos los esfuerzos terapéuticos para controlarlos sin comprometer el nivel de
consciencia, hablamos de sintomas refractarios %!, Estos empezaron a ser estudiados en
1990, siendo el dolor y la disnea los mas frecuentes, seguidos de delirium, nauseas,

vomitos y sufrimiento psicologico % 7,

Sin embargo, considerar el sufrimiento
psicologico como sintoma refractario sigue generando controversia, ya que si se le admite
como tal en paises latinos, raramente en asidticos y nunca en anglosajones, por lo que se

establece que éste depende de razones culturales *.

Para considerar un sintoma como refractario se han de reunir tres caracteristicas :
1) Los esfuerzos realizados para controlar el sintoma han fracasado
2) Tratamientos invasivos y no invasivos no han podido proporcionar alivio

3) Tratamientos adicionales provocaran una morbilidad excesiva inaceptable

La solucién para mitigar los sintomas refractarios es la sedacion, estimandose que el
20-25% de las y los pacientes ingresados/as por enfermedad terminal la requieren como
unica medida de control en la agonia, consiguiendo, en el 85% de los casos, el control de

la sintomatologia 3%-¢°,

La sedacion puede ser paliativa o terminal 62, E1 Comité de Etica de la SECPAL define
sedacion paliativa como “la administracion deliberada de farmacos, en las dosis y
combinaciones requeridas, para reducir la consciencia de un paciente con enfermedad
avanzada o terminal tanto como sea preciso, con el fin de aliviar adecuadamente uno o

mds sintomas refractarios y con su consentimiento explicito, implicito o delegado” >° ®.

El término “sedacion terminal” fue introducido por Enck en 1991 *°. Desde su

acufiamiento, este término ha llevado consigo una gran polémica, por su erronea

59, 64

equiparacion a la eutanasia . Tanto es asi que, en Espaiia, y a raiz de una denuncia en

el Hospital Severo Ochoa de Leganés en 2005, en la que se acusaba a los profesionales
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de practicar “sedacion excesiva”, se tuvieron que pronunciar la Organizacion Médica
Colegial y varias sociedades cientificas para matizar las diferencias entre sedacion y
eutanasia > %: La sedacion terminal es un procedimiento médico bien definido, aceptable
ética y juridicamente y que, debidamente practicada, es una medida recomendable en
situaciones de enfermedad terminal y en los ultimos dias, cuando no hay posibilidades
terapéuticas, en situaciones de sufrimiento insoportable, no controlable y en los que se

prevé una muerte proxima. No hay ninguna relacion entre sedacion terminal y eutanasia
65

La SECPAL defini6 la eutanasia, del griego “muerte dulce”, como “la conducta
(accion u omision) intencionalmente dirigida a terminar con la vida de una persona que
tiene una enfermedad grave e irreversible, por razones compasivas y en contexto
médico” %,

Las diferencias entre eutanasia y sedacion paliativa son claras, empezando por el
objetivo e intencionalidad. La sedacion paliativa pretende aliviar sintomas refractarios
con el ajuste de farmacos sedantes consiguiendo el alivio del malestar. La eutanasia desea

producir la muerte, administrando farmacos letales 37 4259 64. 66,

La sedacion no esta penada en nuestras leyes, al contrario que la eutanasia, a la que se
refiere el articulo 143.4 del Codigo Penal (CP) © : «El que causare o cooperare
activamente con actos necesarios y directos a la muerte de otro, por la peticion expresa,
seria e inequivoca de éste, en el caso de que la victima sufriera una enfermedad grave
que conduciria necesariamente a su muerte, o que produjera graves padecimientos
permanentes o dificiles de soportar, serd castigado con la pena inferior en uno o dos
grados a las sefialadas en los numeros 2 (cooperacion necesaria en el suicidio de otro)
v 3 (cooperacion ejecutiva) de este articuloy. Siendo las penas de carcel de 2 a 5 afos

para el que coopere con actos necesarios, y de 6 a 10 si se ejecuta la muerte >°.

Junto al concepto de la eutanasia se han utilizado adjetivos con el fin diferenciar

distintos tipos de actuaciones: activa-pasiva, directa-indirecta, voluntaria-involuntaria,

¢ Ley Organica 10/1995 de 23 de noviembre, del Codigo Penal. Publicado en BOE n° 281
de 24 de Noviembre de 1995. Vigencia desde 24 de Mayo de 1996. Revision vigente
desde 18 de Octubre de 2015.
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que han generado todavia mas confusion. Por tanto, para que se hable en propiedad de

eutanasia debe darse las siguientes condiciones en las actuaciones sanitarias 4 6

- Producen la muerte de los pacientes en una relacion causa-efecto

- Se realizan a peticion expresa y reiterada en el tiempo e informada de los
pacientes con capacidad.

- Enun contexto de sufrimiento y enfermedad incurable.

- Realizadas por profesionales sanitarios que conocen a los pacientes y tienen

una relacion clinica significativa.

Si se dan todas estas circunstancias, pero el personal sanitario se limita a proporcionar
a los y las pacientes los medios necesarios para que sea ¢l o ella quien produzca la muerte,
se denomina suicidio asistido. Si no hay peticion expresa y retirada del paciente, se

llamaria homicidio 42 °,

La eutanasia activa consiste en la realizaciéon de una accion médica positiva para
acelerar la muerte o poner fin a la vida de un enfermo terminal. La eutanasia pasiva ocurre

cuando se omite una accion que podria prolongar la vida del enfermo ¢’.

La cuestion ética y moral es tal que en la actualidad se ha avivado el debate en Espana
respecto a la muerte digna, alcanzando, aunque no por primera vez, al Congreso de los
Diputados, con distintas iniciativas de partidos politicos para abordar las condiciones del
final de vida. Las propuestas legislativas son 3: la del Partido Socialista y Ciudadanos,
que coinciden en lo regulado a nivel autondémico; y la de Podemos, rechazada en marzo
de 2017, con la propuesta de despenalizacion de la eutanasia y, por tanto, la modificacion

del articulo 143.4 del CP %,

También entre profesionales de la salud se dan distintas opiniones respecto a las
medidas extraordinarias de soporte de vida. Prueba de ello es un estudio realizado en abril
de 2010 en el Hospital General Universitario de Ciudad Real, donde se pregunté a 189
profesionales sobre su opinidon personal, resultando que un 79,9% estaban a favor de la
eutanasia; un 93,6% contra la distanasia; un 92,6% a favor de la antidistanasia, y un
99,5% a favor de la ortotanasia. El colectivo médico fue el que mas en contra estuvo de
la eutanasia °. En otro estudio, mds reciente, realizado de manera electronica a través del

registro de la Sociedad Espafiola de Medicina Paliativa a 292 médicos y médicas,
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sefialaron en el 92% de los casos que la sedacion es un tratamiento valioso para aliviar
los sintomas en los ultimos dias de vida, no distinguiéndolo de la eutanasia s6lo un 5%.
Se considerd especialmente util la sedacion paliativa en el 100% de los casos para tratar
el delirium, en el 80% con motivo de disnea, y en el 60% para tratar el sufrimiento
espiritual. Del total de encuestados/as, el 67% estaba en contra de la legalizacion de la

eutanasia °©!.

La distanasia se refiere a la prolongacion exagerada del proceso de muerte de un
paciente por medios artificiales. La antidistanasia se referiria al proceso de muerte del
paciente sin sufrir una prolongacién irrazonable. La ortotanasia es la muerte “al tiempo”,
sin realizar prolongaciones desproporcionadas, dejando que la enfermedad irreversible

siga su propio curso natural, paliando el dolor, pero sin realizar procedimientos agresivos
67

Otro de los términos y situaciones que crean controversia es la llamada Limitacion del
Esfuerzo Terapéutico (LET). Cuando se habla de LET se estd indicando retirar o no
iniciar medidas terapéuticas por ser inttiles o futiles, ya que tan solo consiguen prolongar
la vida biolodgica sin posibilidad de una recuperacion con una calidad de vida minima. Por
tanto, es la enfermedad la que produce la muerte y no el personal sanitario. LET es la
figura ética del principio de no maleficencia, y su consideracion es el resultado de unir el
diagnostico clinico de irreversibilidad, junto a los principios de beneficencia, autonomia

y justicia 3040 42,66,

Para algunos autores, el término LET no es apropiado porque consideran que lo que
hay es una adecuacion de medidas en funcion de las necesidades de cada paciente 3% 8,
La Iglesia Catolica, que se manifiesta en contra de la eutanasia, no estd en desacuerdo
con la LET, aunque surge el conflicto en torno a la nutricion e hidratacion artificial 4.

El rechazo al tratamiento parte de la teoria del consentimiento informado, regulado en
Espana por la Ley 41/2002, de autonomia del paciente. Considerando que todos los
individuos son agentes morales autdbnomos y capacitados para tomar decisiones, tienen

derecho a ser informados de su estado de salud y de los procedimientos a seguir, por tanto,

a aceptar o rechazar un tratamiento. Son los arts. 2.3 y 2.4 los que lo recogen *.
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Alrededor del término LET, o con él, acompaiian los siguientes conceptos ®%:
- Medida extraordinaria: escaso, alto riego, tecnologia compleja o elevado coste.
- Medida desproporcionada cuando el balance coste/cargas/beneficios es
inadecuado para curar o aliviar.
- Obstinacion profesional: imagen opuesta a LET o ensaiamiento terapéutico.
- Inutilidad terapéutica: el que aplicado correctamente no da el resultado
esperado.

- Futilidad terapéutica: el que desde un principio no proporciona beneficio.

En el caso de encontrarse ante una situacion de muerte encefalica, cuyos criterios
vienen definidos en el RD 2070/1999 de extraccion y trasplante de o6rganos, el paciente
ya ha muerto, por lo que cuando se retiran o no inician las medidas terapéuticas de soporte

vital, no se puede hablar ni de eutanasia ni de LET .

La sedacion puede ser primaria, si el efecto se busca con el farmaco, o secundaria si
es un efecto secundario. También puede ser continua o intermitente; superficial, cuando
permite la comunicacion, o profunda cuando no. La sedacion paliativa es primaria y

continua >°.

Cowan y Walsh ¢ definen las caracteristicas de la sedacion paliativa tras una revision:
- Paciente con enfermedad terminal

- Muerte esperada en horas o dias seglin signos fisicos

- Sintomas que no responden al tratamiento convencional, o son demasiado graves
- Lasedacion se induce con un agente no opioide

- No pretende causar la muerte, aunque esta implicita en la actuacion

Los opidceos estan ligados a la muerte desde la antigiiedad, ya que entonces, sélo el
opio podia calmar los dolores de la agonia *. El Dios Hypnos de la mitologia griega, es
la personificacion del suefio, y hermano gemelo de Ténatos, la personificacion de la
muerte sin violencia. La mision de Hypnos era conducir el alma hacia la muerte tranquila.
Se representaba como un hombre joven desnudo, que vuela con alas localizadas en sus
sienes. En su mano izquierda lleva un ramillete de amapolas que inducian al suefio, y en

la derecha un cuerno para llamar a la noche *°.
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Los farmacos utilizados en la sedacion paliativa se clasifican en >°:

- Benzodiacepinas: midazolam, lorazepam
- Antipsicoticos/neurolépticos: levomepromazina, clorpromazina
- Barbituricos: fenobarbital

- Anestésicos: propofol

El farmaco de eleccion es el midazolam: seguro, de vida corta, y puede administrarse
via subcutdnea o intravenosa, ademas de poder mezclarse con otros farmacos para la
infusion continua. Tiene efecto ansiolitico, anticonvulsivante y miorrelajante. En caso de
que la causa principal de la sedacion sea el delirium, se recomienda empezar con
levomepromazina, que es antipsicética, antiemética y sedante. En cuanto a las vias, la
intravenosa se utiliza mas en medio hospitalario, pero la subcutanea mas en unidades de

cuidados paliativos *°.

Para poder aplicar la sedacion se requiere que exista consentimiento por parte de la
persona. El consentimiento es esencial en cualquier maniobra invasiva, y la sedacion lo

es, ya que se invade lo mas intimo de una persona 4.

Sin embargo, en las situaciones en las que se plantea la sedacion paliativa, obtenerlo
por escrito es dificil e incluso, a veces, algo inoportuno, por lo que se consideraria que el
consentimiento verbal seria suficiente si queda registrado en la historia clinica,

documento con validez legal % 6064,

No hay que dejar de lado el principio del doble efecto que tiene la sedacion. Si bien

no produce deliberadamente la muerte, la supervivencia media desde el momento en que

se inicia la sedacion oscila entre 1y 4 dias > .
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3. ECONOMIA.

3.1.EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD EN ESPANA Y CRISIS
ECONOMICA, ;COMO NOS AFECTAN LAS DECISIONES POLIiTICAS?

La economia no deja de ser una decision politica que requiere financiacion. El gasto
publico que genera un Sistema Nacional de Salud (SNS) como el que tenemos en Espaiia,
ha sido objeto de especial atencion en las ultimas décadas 7°. A principios del siglo XX,
Arthur Cécil Pigou funda la economia del bienestar sosteniendo que el Estado debia
intervenir en la economia para mejorar las condiciones de vida. Asi, la economia aplicada
a la salud tiene como objetivo suministrar elementos de andlisis y valoracion para la toma
de decisiones a gobernantes y a profesionales del sector. Asi que, si el verdadero fin de
la economia de la salud es alcanzar el maximo nivel de salud para la poblacion, hay que
priorizar las necesidades vitales y la autonomia de las personas en la administracion de
los recursos limitados. De hecho, y hablando con perspectiva de futuro, muchos
economistas del siglo XX coinciden en que las poblaciones que viven con las mejores

condiciones de salud son las que mayor impulso de crecimiento econémico tienen 7!,

Desde el momento en el que se establece en 1948 el National Health Service, o
Servicio Nacional de Salud Britanico, existe la firme creencia de que, una vez que se trata
las enfermedades que se producen en las clases sociales mas empobrecidas, los costes de
los servicios sanitarios se reducen. Pero no s6lo no es asi, sino que cada vez hay mas
prosperidad econdémica que aumenta las expectativas de disfrutar de una buena salud, por
lo que, una vez cubiertas unas necesidades, aparecen otras. En el caso de Espafia, la
asistencia sanitaria se revoluciona cuando en el Pleno del Congreso de los Diputados se
aprueba el 13 de febrero de 1990 una proposicion de ley por la que se insta al Gobierno
a que promueva la constitucion por parte del Consejo Interterritorial del SNS de una
comision para el andlisis, evaluacion y propuesta de mejoras. Esta comision fue presidida
por Fernando Abril Martorell, quien bajo su direccion elabord el llamado “Informe
Abril”, que propuso establecer una division global de los servicios publicos sanitarios en
tres bloques °:

1) Prestaciones basicas, que son gratuitas y dependen de los servicios publicos

estatales, financiadas con cargo a los Presupuestos Generales del estado
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2) Servicios que requieren una financiacion complementaria de los usuarios, y pueden
ser prestados por establecimientos publicos, o dependientes de administraciones
publicas.

3) Servicios privatizados

Antes de este informe, la Ley General de Sanidad de 1986, ya habia sentado
precedentes proclamando el caracter universal de la asistencia sanitaria °. Sin embargo,
hay autores que han criticado que la definicion de las condiciones principales del SNS en
la citada ley es inadecuada, y que los términos de universalidad, igualdad y eficiencia son

contradictorios 72.

La controversia sobre el gasto publico que genera un SNS viene de la mano de dos
factores, que son la demanda y la disponibilidad presupuestaria. La demanda es elastica,
pero la disponibilidad presupuestaria no lo es, porque las expectativas de cuidados de
salud varian en funcion de la poblacion. En estos momentos, nuestra poblacion cada vez
estd mas envejecida y crece de modo constante, lo que conlleva que el gasto se eleve
continuamente, y, ademas, en época de crisis econdomica, como la que hemos pasado y
nos estamos recuperando, las partidas presupuestarias, no sdlo no crecen, sino que tienden
a disminuir 7°. De 1995 a 2007 Espaiia tuvo uno de los productos internos brutos (PIB)
de mas rapido crecimiento de la Unidén Europea 73, con un crecimiento del gasto sanitario
por persona de un 49% 74, pero la recesion mundial de 2007 rompi6 esta tendencia, lo que
condujo a un aumento dréstico del desempleo y de la inseguridad laboral, situacion

considerada como una amenaza de salud publica 3.

Histéricamente, el impacto sobre la salud en situaciones de desempleo ha sido mayor
en hombres, pero en la actualidad se esta estudiando la importancia de las mujeres como
sostén de la familia, que alin es mayor si cabe en periodos de recesion, dando lugar a un
cambio en los roles de género. En un estudio realizado en 2018 con datos del INE, se
demostr6 que entre 2001 y 2014, las mujeres en Espafia han dejado el papel tradicional

del “trabajo doméstico no remunerado” o amas de casa, para incorporarse al mundo

fLey 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad. BOE n2 102 de 29 de Abril de 1986.
En vigencia desde 19 de Mayo de 1986; revision vigente desde 7 de Diciembre de
2018.
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laboral, mejorando su salud autoevaluada, aunque contintia siendo peor que en los

hombres 3.

La sanidad forma parte del Estado de Bienestar. E1 SNS espafiol est4 considerado uno
de los mas eficaces del mundo, pero, la llegada de la crisis econdmica en 2008 indujo una
caida de los ingresos fiscales, que produjo un ajuste en las politicas de gasto publico 74.
Asi, nuestro SNS ha pasado de ser considerado como uno de los mejores del mundo, a

insostenible y causante del endeudamiento de las CCAA 70727475,

El Instituto Nacional de la Salud (INSALUD) se dividi6 para transferir la gestion de
la salud a las CCAA en 1981, y el proceso se completd en 2002, por lo que son las CCAA
las responsables de la salud publica y de la planificacion, gestion y financiacion de la
atencion de la salud 7. Con la llegada de la crisis financiera, se empezaron a implantar
medidas de ahorro centradas en copagos, revision de carteras de servicios, exclusion de
los inmigrantes en situacion irregular, cierre de centros de salud, externalizacion de
servicios y reduccion del personal sanitario. Recortes que fueron respondidos por

protestas de profesionales y usuarios creando grupos “marea blanca” 7% 727475,

A su vez, estas medidas dieron un impulso a quienes defienden la privatizacion de la
sanidad, basdndose en poner en duda la sostenibilidad del SNS, con el argumento de que
la gestion publica es mas cara y ofrece peores resultados que la privada ' 7> 77, Sin
embargo, y a excepcion de EEUU, ha quedado demostrado que, cuanto mayor es el nivel
de renta de un pais, mayor es también la proporcion de gasto publico que se destina a la
sanidad, sin constituir ningun obstaculo para el desarrollo econdmico del pais 2. Entre
1999 y 2009, el gasto sanitario por persona en Espafia crecié un 49%, cuatro veces mas
deprisa que el PIB 4. En la actualidad, los tltimos datos de los que disponemos, de 2017,
sefialan que, el gasto medio por habitante en sanidad publica en Espaia es de 1370€, y en

Arag6n algo mas elevado con 1556€ por habitante. En comparacion con el PIB, el de

Espaiia fue de 5,5%, y en Aragon de un 5,6% 8.
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3.2. LA ECONOMIA EN LA ASISTENCIA SANITARIA DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS.

En la practica asistencial, uno de los gastos que mas controversia crea es el de los
tratamientos en pacientes cuya esperanza de vida es muy limitada, sobre todo porque se
ha estimado que el mayor gasto que se realiza durante nuestra vida en los servicios
sanitarios publicos se produce en los Gltimos meses de vida 7780, Se estima que en los
ultimos 6 meses de vida se genera el 40% del total del gasto sanitario que una persona
consume a lo largo de su vida, aumentando, sobre todo, los ultimos 3 meses y debido al
aumento del nimero de ingresos .

En una revision sistematica realizada hasta abril de 2009 se determiné que los costes
por hospitalizacion son el gasto principal que se producen en el tratamiento de pacientes
terminales ®'. De la misma manera, también ha quedado demostrado que, los programas
de CP financiados con fondos publicos reducen los costes de atencion, porque evitan
ingresos hospitalarios, y los que se dan, ven reducida la duraciéon de la estancia, o las
visitas a los servicios de urgencias 7% 82,

En la década de los 90, el Gobierno de Alberta (Canadd) aplicé una reduccion del
25% al gasto sanitario publico en el contexto de una crisis econdomica, a lo que
representantes de todo tipo de hospitales respondieron convocaron reuniones, y un grupo
de trabajo de CP recomendd que se desarrollase un plan de CP provincial, que
contemplase cierta inversion econdmica en CP. Asi fue como nacio el Programa Regional
de CP de Edmonton en febrero de 1995. El éxito fue tal que, ademdas de proporcionar
atencion paliativa a los/as pacientes que la necesitaban, generd un ahorro de 1.650.689
dolares anuales al sistema de salud publico de Alberta a los 2 afios de su puesta en marcha,
principalmente, por la reduccion de los ingresos en hospitales de agudos. Sin embargo,
en Espana la situacion dista mucho de esta paradoja de Canadé, en la que se aprovechd
una crisis economica con gastos sanitarios para expandir los CP. En nuestro pais en 2013,
y resultado de la crisis econdmica, los profesionales especificos de CP disminuyeron entre

un 10 y un 20% %3.

Los costes en CP van a depender del diagndstico, del estado en el que se encuentre la
enfermedad y de la edad del/la paciente 34. Los costes en el tipo de tratamiento recibido
durante la estancia hospitalaria suelen ser lo que mas marcan las diferencias, pero estas
suelen ser observables y deducibles de como serd la estancia en los primeros 2 dias de

ingreso, que es cuando los costes son notablemente mas elevados 2.
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Aun con todos los estudios disponibles que indican que los CP ahorran costes, la
evaluacion econdmica suele ser dificultosa, ya que durante el final de la vida hay una gran
entrega de cuidados informales, intangibles, y dificiles de calcular. Ademds de que la
mayoria de las intervenciones efectuadas en pacientes en estado terminal se realizan en
un tiempo corto debido a la temprana muerte, por lo que se obstaculiza el andlisis coste-
efectividad, elabordndose mayoritariamente andlisis de intervenciones separadas de
resultados *°.

Un metaanalisis realizado con 8 estudios realizados en EEUU con datos desde 2001 a
2015 senala que, recibir CP durante los primeros 3 dias de ingreso en pacientes adultos
con enfermedad terminal, reduce los costes directos, sobre todo, en el caso de pacientes
con diagndstico oncoldgico #. Otro articulo de revision sistematica realizado con 46
articulos publicados entre 2002 y 2011 determin6 que, en general, el impacto de los CP
se centra en el uso de los servicios sanitarios y en la comparacion entre dos grupos de

pacientes: los oncoldgicos y los no-oncologicos .

En Espafia, en el afio 2015, los gastos totales del cancer representaron el 0,66% del
PIB, siendo el coste de farmacos antineoplasicos, respecto al gasto farmacéutico, de
16,31%. El coste total de tratamiento de cancer, sumando costes directo, indirectos e
intangibles, se estimd en 7.168 millones de euros, o de 154,34€ por persona ¥’. Ademas
de los gastos en ingresos y en farmacia, no hay que olvidar que el cancer tiene un gran
impacto econdmico porque ademas, lleva consigo una pérdida de productividad asociada

a la situacion del enfermo y sus cuidadores, y un aumento de la dependencia %8,

Somos los y las profesionales de la salud las personas responsables de la mayoria de
las decisiones que generan gasto en salud, por lo que, mediante nuestro compromiso,
junto con la colaboracién ciudadana y un control por parte de los poderes del estado, es

como se puede llevar adelante un SNS sostenible, universal, equitativo y de calidad *.
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1. QUE SON LOS CUIDADOS PALIATIVOS

La OMS defini6 en 1990 los cuidados paliativos como “el cuidado total y activo de
los pacientes cuyas enfermedades no responden al tratamiento curativo, y es primordial
el control del dolor y otros sintomas, asi como de los problemas psicologicos, sociales y
espirituales. El objetivo de los cuidados paliativos es la consecucion de la mejor calidad

de vida para los pacientes y sus familias™ 2092,

Segun la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) éstos se definen como
“cuidado total, activo y continuado del paciente y su familia por un equipo
multiprofesional cuando la expectativa médica no es la curacion”, siendo también su
principal objetivo conseguir la mas alta calidad de vida presente para el paciente y en

familia %3.

El Institute of Medicine (IOM) sefiala que “los cuidados paliativos proporcionan alivio
del dolor y otros sintomas, apoyan la mejor calidad de vida posible y se centran en los

pacientes con enfermedad grave avanzada y sus familias” %4,

Los CP afirman la vida y consideran el morir como un proceso natural, ofreciendo un
sistema de apoyo. A los pacientes les ayuda a vivir tan activamente como sea posible
hasta su muerte, y a sus familiares a afrontar la enfermedad, la pérdida y el proceso del
duelo. Sirven para controlar los sintomas y mejorar la comunicacion con el paciente, la
familia y entre profesionales, que trabajan de manera multidisciplinar, respecto a la

% El trabajo en equipo en CP es

enfermedad, esperanzas, metas y expectativas
indispensable para proporcionar un cuidado integral a paciente y familia, por la
complejidad y multidimensionalidad de los problemas a los que hay que hacer frente °°.
En el equipo multidisciplinar se incluyen personal sanitario coordinado entre los
diferentes niveles de atencidn sanitaria, trabajadores sociales, familiares y allegados,

ONGs, voluntariado y la literatura americana afiade representantes religiosos 7.

Los CP abarcan diversas facetas del paciente y su enfermedad. Segin la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) éstas pueden enumerarse definiendo las

bases de su terapéutica, que se resumen en proporcionar una atencion integral, continuada
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e individualizada tanto al enfermo como a la familia, promocionando la autonomia y la
dignidad del paciente a través de una terapéutica activa que incorpore también acciones
de rehabilitacion y donde se tenga en cuenta el ambiente que nos rodea y la influencia del

mismo en el tratamiento %.

La OMS declara que los objetivos de los CP, son '%:
- Alivio del dolor y otros sintomas
- No alargar ni acortar la vida
- Dar apoyo psicoldgico, social y espiritual
- Reafirmar la importancia de la vida
- Considerar la muerte como algo normal
- Proporcionar sistemas de apoyo para que la vida sea lo mas activa posible

- Dar apoyo a la familia durante la enfermedad y en el duelo.

El apoyo a la familia es un tema basico en CP, ya que ésta constituye, junto con la
persona enferma, una unidad de tratamiento. Lo que le sucede a uno, influye en las dos

partes 01,

Ademas, las situaciones de enfermedad avanzada condicionan una mayor
necesidad de personas cuidadoras, que pueden ser formales o informales, siendo estas
ultimas la familia, amigos, vecinos o sujetos de confianza. En nuestra cultura, contar con

apoyo familiar es muy importante para las personas enfermas %2,

En el caso de pacientes con cancer, muchos oncélogos proponen que los CP se tomen
desde el principio del diagnostico de un céncer incurable, ya que se pueden proporcionar
junto con tratamiento curativo y son apropiados a cualquier edad y etapa de la
enfermedad. Lo que sucede muchas veces es que se aplican como ultima herramienta a
utilizar, inclusive el Gltimo dia de vida del paciente, ya que, en ocasiones, el tratamiento
contra el cancer se proporciona sin pruebas claras del beneficio que podria producir al
paciente, suponiéndole un detrimento de su calidad de vida con importantes

consecuencias fisicas y psicoldgicas que podrian haber sido evitadas 9% %8 103, 104,

Pero, no s6lo los pacientes oncologicos son subsidiarios de recibir CP. También
pacientes con patologias cronicas, progresivas, infecciosas (como el VIH), insuficiencia
respiratoria cronica, cardiaca en fase terminal, renal cronica, cirrosis hepatica, patologias

neuroldgicas degenerativas, como la esclerosis lateral amiotrofica, esclerosis en placas o
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190 De hecho, la OMS recomienda la extension de los

demencias, son algunos ejemplos
CP no so6lo a pacientes con cancer en fase terminal sino también a otras afecciones que
cumplan criterios de enfermedad terminal '%. En Espafia, el 75% de la poblacion muere
por enfermedades cronicas progresivas, aproximadamente el 80% de la poblacion
envejecida presenta una enfermedad crénica, y el 50% dos. Aunque los CP empezaron
centrandose en los cuidados del paciente con cancer terminal, poco a poco se ha ido

introduciendo un concepto de CP modernos que es mas flexible, y en el que tiene cabida

cualquier enfermedad cronica progresiva e incurable con un pronostico de vida limitado

102, 106

La tendencia actual es prestar CP a pacientes con enfermedades serias y/o avanzadas
desde el momento del diagndstico, ya que esta demostrado que mejora la calidad de vida
y sintomas como la angustia, reduce el uso innecesario de hospitales, pruebas diagndsticas
e intervenciones, viéndose disminuido los dias de estancia, los ingresos en unidades de

98,103, 107

cuidados intensivos, y el gasto en farmacia y laboratorio . Los CP terminales son

los que se dan en las Gltimas semanas o dias de vida 2!

Las enfermedades cronicas, y, por tanto, su cuidado, es un desafio para los sistemas
publicos de salud, donde se realizan los mayores esfuerzos. El objetivo de los CP en
programas publicos es crear un sistema integral de promocién de la calidad de vida,

respetando los valores y preferencias de las personas en situacion de vulnerabilidad %,

Algunos profesionales insisten en que hay que apartar la idea de que los CP no son
sindbnimo de muerte. Consecuentemente, se suelen centrar en reducir el sufrimiento
después de intentar otras terapias que si prolongan la vida, que son innecesarias cuando

la muerte es ya inminente 93107,

Ademas, los CP ayudan a los pacientes a entender y formar parte de su prondstico, y
a los familiares a realizar una correcta elaboracion y adaptacion al proceso del duelo.
Algunos estudios han sefialado que cuando reciben unos buenos CP, si les ofrecen quimio
o radioterapia, siendo que la posibilidad de curacion es practicamente inexistente, los
mismos pacientes van a rechazarla %, incluso algunos indican que los ultimos dias de su

vida preferirian no estar en el hospital, no tener dolor o malestar, no ser una carga para
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sus seres queridos, y no mantenerse de manera artificial. '3 La integracion de los CP
puede llevar a replantear el tratamiento contra el cancer, y dejar de utilizar algunos
términos en ocasiones poco adecuados como “luchar, triunfar, vivir”, o “perder, dejar,

morir” %,

Hay varias explicaciones posibles para el retraso en la aplicacion de CP, tanto por parte
del paciente como del médico. Los pacientes pueden sobreestimar su posibilidad de
supervivencia, tener temores relacionados con el abuso de narcéticos, o con la muerte
misma. Los médicos pueden tener dificultades para la comunicacién de malas noticias, o
puede existir falta de consenso entre los miembros del equipo que afecte al plan de

tratamiento 2> 28

. Esto contrasta con lo que muestra la evidencia: unos CP a tiempo
facilitan el diagnostico oportuno y el tratamiento de los sintomas, mejorando incluso
aspectos tan complicados de manejar como la satisfaccion del paciente, y su bienestar
emocional y mental °% 1% Para ello, se recomienda que estos empiecen cuando los
problemas del paciente sean numerosos, severos, dificiles de aliviar o inusuales, y no

exclusivamente al final de la vida '%°,

En el afio 2.000 surge en Espana el Plan Nacional de CP, una respuesta institucional,
que propone 0%

1. Garantizar los CP como derecho legal del individuo en fase terminal

2. Asegurar una respuesta consensuada y coordinada entre los distintos servicios y
niveles asistenciales

3. Facilitar la coordinacion de los servicios sanitarios y sociales dentro de un
programa de atencion integrada y personalizada en cada paciente

4. Orientar la atencién en el domicilio del paciente como el lugar mas idoneo para
seguir su evolucidn, control, apoyo y tratamientos

5. Formar a personal en CP

6. Asegurar, siempre que asi lo quiera el paciente, que recibe un adecuado tratamiento
del dolor, informacion completa y verdadera, respetando su derecho a la autonomia
y participacidn como protagonista y no como sujeto pasivo en la toma de
decisiones de su proceso asistencial

7. Afirmar que los CP deben estar establecidos en la conciencia publica como
elemento fundamental que contribuye a la calidad de vida de los pacientes en

situacion terminal
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1.1. ENFERMEDAD TERMINAL
La SECPAL define enfermedad terminal como aquella avanzada, progresiva e
incurable, en ausencia de posibilidades razonables de respuestas al tratamiento especifico,
con la aparicion de numerosos problemas fisicos intensos, multifactoriales y cambiantes,
que generan gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico como
consecuencia de la presencia explicita o no de la muerte y con un pronostico de vida

limitado inferior a seis meses °0- 110 111,

Sin embargo, la delimitacion precisa de la esperanza de vida de un paciente terminal,
en la préctica, es un problema, ya que la mayoria de escalas disefiadas para esta estimacion
van destinadas a los pacientes con cancer terminal o en terapia intensiva, por lo que su
validez y confiabilidad para extrapolarlas a otras situaciones clinicas es baja !l
Determinar la fase terminal también depende de la propia enfermedad. Por ejemplo, en

pacientes con Alzheimer avanzado, el prondstico puede llegar a ser de 2 afios; o en el

EPOC, que el porcentaje de supervivencia a los 2 afios es de 50-64% !!2,

Cuando se manifiesta clinicamente la agonia, el pronostico si puede realizarse con
mayor precision, pero, dentro de todo lo que le puede suceder a un paciente terminal en
los 6 meses que se consideran en la definicion de la SECPAL, existe un abanico de

posibilidades que hacen dificil la prediccion del fallecimiento !,

12.CALIDAD DE VIDA Y SU RELACION CON LA
SINTOMATOLOGIA EN CUIDADOS PALIATIVOS

La calidad de vida es percibida de manera diferente por cada persona, ya que se trata

de un fendmeno subjetivo y multidimensional. Conocerla es fundamental para tratar a

cada paciente individualmente a nivel fisico y psicologico 13 114

. El concepto de calidad
de vida en relacion con la salud se presta a diversas interpretaciones, una de ellas es como
“una acepcion cercana al bienestar que incluye desde el placer y la comodidad hasta la
propia dignidad de la persona” !>, La evaluacion de la misma y de otros aspectos de salud
informados por el paciente ha surgido principalmente en el contexto de las enfermedades

cronicas, siendo menor el desarrollo en pacientes que padecen una enfermedad en fase
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terminal. En el plano conceptual para este pobre desarrollo, tiene que ver que los
objetivos de los CP no conciernen con la mejora de la salud sino con la calidad de vida
antes de la muerte, el control de sintomas, la comunicacion eficaz y el apoyo a la familia
116 En el caso de pacientes de cancer, se han establecido asociaciones de moderadas a

fuertes entre las necesidades percibidas como no satisfechas y una baja calidad de vida

117

La falta de consenso sobre el concepto de calidad de vida lleva a organizaciones a
crear guias que constituyan una referencia a los profesionales e instituciones que aplican
CP. En la elaborada por la SECPAL junto con el Ministerio de Sanidad y la fundacion
Avedis-Donabedian, se desarrollan los indicadores de calidad en las areas de actuacion
consideradas como mas relevantes, como punto de partida para conocer y mejorar la

atencion a pacientes y familiares, y la calidad de la misma '8,

La OMS sefiala que la mejora de la calidad de vida de pacientes y familiares en CP se
realiza a través del afrontamiento de las enfermedades graves mediante prevencion y

manejo del sufrimiento, con métodos de identificacion, valoracion y tratamiento precoz

94

En varios estudios se encuentra que las dimensiones de calidad de vida més afectadas
en pacientes terminales son las funciones psiquicas, sociales y el rol, afiadiendo que la
ansiedad y la depresion se ven influenciadas por las variables edad y sexo, siendo mas
frecuentes en personas mayores y en mujeres. Los sintomas mds incapacitantes en estos
pacientes serian la astenia, la inapetencia, el estrefiimiento, el suefio y el dolor, a las que
cabria anadir en caso de pacientes oncoldgicos pérdida de cabello, fatiga, depresion y
ansiedad. Incluso se establece que muchos de los desérdenes emocionales son
consecuencia del dolor cronico % 107 115 117 119,120 " También se propone en este tipo de
pacientes hacer especial hincapié¢ en las necesidades espirituales, ya que la practica
habitual es centrarse en los sintomas fisicos y olvidar algunas cuestiones que podriamos

tomar como oportunidades de mejora %%,

En la guia elaborada por la SECPAL se recoge la opinion de varios autores sobre lo
que es “necesidad espiritual”, y entre ellas se encuentran: necesidad de ser reconocido

como persona, necesidad de volver a leer su vida, necesidad de encontrar sentido a la
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existencia y el devenir, necesidad de liberarse de perdonarse, necesidad de reconciliacion,
necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo, necesidad de continuidad, necesidad
de auténtica esperanza, necesidad de expresar sentimientos y vivencias religiosos, y

necesidad de amar y ser amado '?!.

Algunos estudios muestran que la espiritualidad y los aspectos religiosos, el creer que
hay vida detras de la muerte contribuyen a una mejora de la calidad de vida en pacientes
oncoldgicos avanzados y terminales 22, En contra de esta afirmacion, un estudio realizado
entre 2002-2008 en siete centros sanitarios de EEUU se recogié que los pacientes en
situaciéon de terminalidad que recibian apoyo y soporte espiritual por parte de
comunidades religiosas pertenecian a minorias sociales y étnicas, con pocos recursos y
bajo nivel cultural y educacional, y solian ser los que mas rechazan los CP prefiriendo
intervenciones médicas a pesar de que en su situacion no les van a reportar la curacion,

inclusive técnicas agresivas y dolorosas 3.

El reconocimiento de los sintomas, fisicos, psicologicos y espirituales, y de su posible
origen, constituye un paso esencial para elaborar una terapéutica correcta 2. El dolor es
uno de los sintomas que con mas frecuencia refieren los y las pacientes terminales y el
que mas angustia y miedo provoca, por lo que habitualmente es el primer objetivo a tratar
105,107, 113, 120 'T 3 intensidad de éste aumenta a medida que progresa la enfermedad y por

esto va a ser uno de los factores que mas afecte a la calidad de vida del paciente !1°.

El dolor de las personas con enfermedad terminal se considera como “dolor total”,
concepto acufiado por Cicely Saunders. Engloba el estimulo fisico del dolor y los factores
psicologicos, sociales y espirituales de las personas afectadas. Se puede agrupar los
dolores en tres grandes sindromes:

- Dolor somatico, producido por afectacion de 6rganos densos, se localiza en un
punto de manera continua

- Dolor visceral, se debe a afectacion de visceras huecas, suele estar mal
localizado y puede ser continuo o célico

- Dolor neuropatico, producido por afectacion de nervios periféricos
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También se consideran el dolor irruptivo o esporadico que se caracteriza por episodios
de dolor intenso, de inicio rapido y duracion variable, y dolor con el movimiento o

incidental '2°,

Para el tratamiento farmacologico del dolor se recurre a la escala analgésica de la OMS

con la que se obtiene un buen control del mismo en el 80% de los casos 2% 125

- Primer escaldn: analgésicos no opioides + coanalgésicos (paracetamol, AINE,
metamizol).

- Segundo escalon: opioides débiles + coanalgésicos + escalon 1 (codeina,
tramadol).

- Tercer escalon: opioides potentes + coanalgésicos + escalon 1 (morfina,

oxicodona, fentanilo, metadona, buprenorfina).

- Cuarto escalon: métodos invasivos + coanalgésicos.

La subida de escaldn es consecuencia de la ineficacia del escalon anterior.

Esta escalera analgésica vio la luz en 1986 destinada, en un principio, a paliar el dolor
oncologico. Hoy en dia, ha sido trasladada al dolor de cualquier etiologia, y se la
considera legitimada y refrendada por casi todos los profesionales, estando vigente casi a
nivel internacional. Sin embargo, no siempre se adapta a todos los tipos de dolor, por lo
que cada vez mas se considera la necesidad de cambiar el disefio de la “escalera por el de
“ascensor” 21: 124125 En su esquema se simula que el paciente esta dentro de un ascensor
cuyo suelo son los coadyuvantes analgésicos y que dispone de 4 botones para pulsar segun
el grado de dolor: leve, moderado, severo o insoportable. Ante un dolor leve, el paciente
se bajara en el piso de analgésicos no opidceos (paracetamol, metamizol o ibuprofeno).
Si el dolor es moderado se quedara en el piso donde estd el tramadol o la codeina,
combinado con paracetamol o AINES. En el dolor grave, dispondra de opiaceos potentes,
y si el dolor es insoportable, se le llevara al piso de las unidades de tratamiento del dolor
donde se le tratara con bloqueo de nervios u opioides via intratecal 2!

El dolor oncolodgico es un tipo de dolor con diferentes causas y manifestaciones muy
variadas. Por una parte, estd la invasion tumoral de 6rganos adyacentes que multiplica el
dolor originario, a lo que se afladen los procedimientos diagndsticos y terapéuticos, como

intervenciones quirurgicas, quimioterapia y radioterapia que producen efectos
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secundarios, sindromes inducidos por la neoplasia como los paraneoplasicos, y otras
causas extraoncologicas como artrosis, osteoporosis, infartos. Ademas, hay que tener en
cuenta el componente emocional que causa la propia enfermedad y las consecuencias
derivadas del dolor. Es por ello que, se hace necesario el manejo temprano del dolor

oncologico y el enfoque multidimensional para un resultado 6ptimo !26.

Muchos trabajos explican también la relacion existente entre un bajo nivel de
autonomia con una menor supervivencia, por esta razéon y aunque son muchos los
pacientes terminales que cuentan con un grado muy alto de dependencia para sus
actividades basicas de la vida diaria (ABVD), hay que intentar disminuir esta dependencia

o al menos retrasarla en el tiempo '’

. Es aqui donde cobra especial relevancia el trabajo
en equipo multidisciplinar, ya que posibilita la participacion de todas aquellas personas y
profesionales que pueden aportar valor al sentido de la vida del paciente que padece y
muere, con el objetivo de satisfacer todas las posibles demandas de los enfermos y sus

familias y lograr la atencion integral demandada 3.

Estudios han concluido que los pacientes con cancer terminal tienen un 58% de
necesidades de tipo psicologico, 30% médicas y 12% de tipo social, siendo los
sentimientos mas frecuentes el temor a padecer un dolor severo, la separacion de sus seres

queridos y perder la razon o ser abandonados 2!.

Los ultimos dias de vida representan la fase agonica, que, sin existir un acuerdo
undnime, se considera que va desde los Gltimos 3-5 dias hasta las Gltimas horas donde se
hacen evidentes signos y sintomas del proceso de morir, que incluyen deterioro de las

funciones vitales, disminucion o anulacion de funciones digestivas, renales y mentales
128

Los hospitales deben ser lugares en los que se preste una mejor atencion a los y las
pacientes en fase terminal, dedicandoles tiempo a la comunicacion con ellos y sus
familiares. Astudillo et. al. definen los criterios de ingreso en una Unidad de CP como los
siguientes 2!:

- Mal control de sintomas
- Urgencias paliativas: riesgo de sangrado masivo, compresion de las vias aéreas,

compresion medular, hipercalcemia
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Reagudizaciones de su patologia pulmonar cardiaca, metabodlica, no controladas
en el domicilio

Causas sociofamiliares: claudicacion familiar o situacion familiar que dificulte la
atencion del paciente en el medio domiciliario

Condiciones inadecuadas del hogar

Existencia de pocos cuidadores o estos son mayores

Expreso deseo del paciente

Claudicacion del equipo asistencial domiciliario

Fracturas o cualquier otra cirugia que se decida no operar, infartos de miocardio

o cerebrales, gangrenas secas progresivas
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2. LA ENFERMERIA Y LOS CUIDADOS PALIATIVOS

La enfermeria nacio6 para “cuidar”. Virginia Henderson dijo que cuidar era “asistir al
individuo sano o enfermo en la realizacion de aquellas actividades que contribuyen a la
salud, su recuperacion o a una muerte pacifica que él/ella realizarian por si mismos si

tuviera la suficiente voluntad o conocimiento” 2!

Con el desarrollo de la tecnologia, en algunas ocasiones nos olvidamos de cuidar para
curar y, a veces, nos encontramos en la situacion de que cuando un enfermo no necesita

técnicas (sueros, sondas, control de constantes...), no sabemos qué hacer ni qué decirle
21

La enfermera tiene cuatro funciones: asistencial, docente, gestora o coordinadora e

investigacion 2!,

La funcidn asistencial engloba el conjunto de cuidados de enfermeria, como el control

21, La caracteristica comtn de sintomatologia multiple de los enfermos

de sintomas
paliativos requiere que enfermeria valore y clasifique los sintomas para poder plantear
acciones e intervenciones muchas veces previsibles 2> 139, En la revision realizada por
Barallat Gimeno E. et al. se establecen los diagndsticos enfermeros relacionados con CP,
siendo los mas frecuentes: 00011 Estrefiimiento, 00045 Deterioro de la mucosa oral y
00133 dolor cronico. También, aunque con menos frecuencia encontramos 00095
deterioro del patron del suefio, 00074 afrontamiento familiar comprometido, 00146
ansiedad, 00047 riesgo de deterioro de la integridad cutdnea y 00132 dolor agudo '%°.
Estos sintomas se ven agravados en el caso de tratar a pacientes de cancer terminal, ya
que la propia enfermedad y los tratamientos utilizados en su curso producen problemas
fisicos y psicosociales que pueden ser temporales o permanentes, que deterioran el

funcionamiento del paciente y que, con una buena deteccion a tiempo del personal

sanitario, podria verse reducido el tiempo y la intensidad de estos problemas !!7.

El personal de enfermeria es el que mas tiempo pasa con los y las pacientes, por lo que
la comunicacion con ellos va a ser mas estrecha, lo que facilita la evaluacion precoz de
las necesidades y de los sintomas para poder proporcionar cuidados de calidad. Incluso

algunos estudios han demostrado que los pacientes tienen mas confianza para comentar
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al personal de enfermeria sus dolencias y preocupaciones personales que a otros
miembros del equipo sanitario ''7. Ademas, el paradigma enfermero y el modelo de CP
tienen en comun que el pilar basico es la vision global de la persona y la busqueda del
bienestar a través del cuidado, lo que hace que la enfermera trabaje en un contexto muy

cercano a su propia disciplina 3!,

La funcion docente de la enfermeria se puede dividir en dos bloques: por un lado, la
educacion sanitaria a pacientes y familiares; y por otro, la formacion a otros profesionales.
El alcance de los CP y su manejo se deberia estudiar desde la formacion universitaria,
estableciendo asignaturas especificas en los afios de carrera y posgrado de los
profesionales sanitarios, ensefiando bien a los alumnos a controlar adecuadamente los
sintomas, a proveer de apoyo psicosocial, y saber dar las noticias acerca del prondstico y

tratamiento en este tipo de pacientes '3

La gestion enfermera comprende la coordinacion entre los diferentes profesionales y

niveles asistenciales para asegurar una continuidad de cuidados.

Y qué decir de la investigacion, fundamental para poder seguir avanzando y dar, cada

vez, mejores respuestas a las necesidades de este tipo de pacientes 2!.

En resumen, el reto de la enfermeria en CP esta en participar en el control de sintomas
previo conocimiento de los mismos, en el respeto a la autonomia y derechos de la persona,
en ofrecer acompafiamiento, respetar los valores y estilos de vida, dar continuidad de
cuidados a través del trabajo en equipo, para asi lograr el bienestar y la calidad de vida de
pacientes y familiares. Los cuidados enfermeros en paliativos son concebidos con el doble
sentido del significado “cuidar” de la profesion: por una parte, como la aplicacion de un
tratamiento técnico y especializado; y por otra, como los cuidados a través de la
preocupacion de la persona y sus necesidades con enfoque global. Parte de estos cuidados
son invisibles y muchas veces pasan desapercibidos por el propio enfermo, la familia e
incluso por el resto de profesionales del equipo, e incluyen un conjunto de

comportamientos basados en preocupacion, afecto, compromiso, sensibilidad, etc 3!,

Virginia Henderson relaté una confidencia recibida de una amiga suya, que le comento

“cuando estoy en un hospital como paciente, tengo la impresion de estar en una sociedad
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secreta sin conocer su contraseila”. Los pacientes cuando ingresan en un hospital pueden
padecer dudas o desconocimiento acerca del proceso que les lleva a ser hospitalizados, y
experimentar temor a abandonar la seguridad del hogar y la cercania de los suyos, para
ponerse en las manos de personas que le son ajenas y a las que debe confiar lo que le es
mas preciado: el cuidado de su propia vida. Existen ciertas situaciones que se viven con
gran desasosiego por parte de los pacientes y que pueden ser solventadas con una buena

atencion enfermera 132

- La higiene, especialmente en pacientes encamados. Aparecen sentimientos de
verglienza y temor

- El descanso. Los pacientes en los hospitales estan sometidos a un nivel de ruidos
intempestivos que impiden su correcto descanso, lo que disminuye su tolerancia
al dolor y otros sintomas

- Extracciones sanguineas. Muchas veces son vividas como una agresion. Es
importante informar a los pacientes del objeto de ellas, asi como de otras técnicas

- El tiempo. El qué hacer en el hospital

- Las visitas. Se debe intentar integrar a la familia en el cuidado de los pacientes.

Las ultimas tendencias en enfermeria van encaminadas a lograr la mayor autonomia
posible del individuo y a conservar su dignidad hasta la muerte. El fin basico de los CP
es el alivio y aumento del bienestar del paciente, y para ello hay que contar con la opinion
del paciente e integrarlo junto con la familia en la planificacion y toma de decisiones.
Enfermeria tiene que:

1) Hacer una valoracion inicial del paciente, la familia, el entorno, los medios fisicos

y personales con los que cuenta

2) Detectar las necesidades y problemas

3) Establecer un plan de cuidados con la colaboracion de todos los soportes de los

que se dispongan.

4) Ejecutar el plan de cuidados individualizado

5) Evaluar los resultados que se estan obteniendo a la vez que se aplica el propio plan.
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Es importante que enfermeria tenga una actitud critica y abierta a otras posibilidades

de cuidados. Y es igualmente importante desarrollar empatia con el paciente, y saber guiar

y orientar a la familia en el cuidado del enfermo 33,

Estas son algunas férmulas practicas con las que la enfermera puede prestar cuidados

paliativos primarios en su dia a dia **:

Conozca al paciente como persona, escuchando y aprendiendo con respeto y
amabilidad. Evite juicios de valor y no intente “fijar” de inmediato los problemas
del paciente.

Descubra lo que es mas preocupante o importante para el paciente. Emplee esta
informacion para priorizar y guiar la toma de decisiones.

Individualice los cuidados en funcidn de las preferencias, los valores, la cultura y
las necesidades emocionales y espirituales de cada paciente.

Fomente la comunicacion entre el paciente y la familia y también con el equipo
multidisciplinar, sobre aspectos de dificil abordaje, como las preferencias de
cuidados al final de la vida.

Ayude a los miembros de la familia, asegurandose de que tienen lo que necesitan
para dar soporte a su ser querido: comida, un cargador de teléfono, una silla
cémoda, un lugar donde dormir, alguien dispuesto a escuchar.

Defienda las voluntades y prioridades del paciente. Sea su voz cuando ¢l sea
demasiado vulnerable.

Fomente el bienestar del paciente, su dignidad y la calidad de vida, sin importar

cudnta vida queda, unos afos o unas horas.
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3. ANEMIA DE LOS PROCESOS CRONICOS

Aunque los CP engloban cualquier enfermedad terminal, la mayoria de las unidades
especializadas estdn compuestas por pacientes oncologicos con mal prondstico, cuyo
diagnostico o tratamientos concomitantes, como la quimioterapia, les lleva al desarrollo

134, 135

de anemia u otras alteraciones hematologicas , ocurriendo en un 68 a 77% de los

pacientes con cancer avanzado '36-141

y se estima que entre un 5 y un 18% de los pacientes
en CP reciben transfusiones, siendo alin mas altas las tasas en pacientes hematologicos,
oncoldgicos y hospitalizados '¥2. En Europa, hay 15.000 pacientes oncologicos, en
diferentes grados de la enfermedad y tratamientos, que padecen anemia 3¢, En pacientes
ancianos la prevalencia de anemia es de un 8 a 26% '43. La anemia es la manifestacion
hematologica mas frecuente en pacientes con cancer, y sus sintomas influyen en el estado

fisico, funcional y en la calidad de vida '*7. En los canceres hematologicos, ademas,

sufrirdn problemas de coagulacion y dolores muy fuertes 44,

La OMS define la anemia como niveles bajos de hemoglobina en sangre para mujeres
por debajo de 12 g/dl y en hombres de 13g/dl 13614, Otra definicion de anemia es aquella
que tiene en cuenta la disminucién de la hemoglobina o el hematocrito por debajo de 2
desviaciones estandar respecto a los valores de referencia para edad y sexo, aunque el

nimero de hematies sea normal o aumentado 4°.

La anemia no es una enfermedad, sino un signo patologico que no hay que ignorar, ya
que, aunque en la mayoria de los casos su origen sera una ferropenia, en otros, puede

constituir un signo de una patologia mucho mas compleja 7.

La eritropoyesis en el adulto tiene lugar dentro de la médula 6sea bajo la influencia del
estroma medular, las citoquinas y el factor de crecimiento especifico eritroide, la
eritropoyetina (EPO). La EPO es una hormona endocrina producida en el rifién por las
células que detectan la adecuada oxigenacion de los tejidos en relacion con la actividad
metabdlica del individuo. La EPO mejora el crecimiento y la diferenciacion de las
unidades formadoras de colonias. La produccion de hematies aumenta bajo la influencia
de altos niveles de EPO. Una médula ésea normal, con reservas adecuadas de hierro,
acido folico y cobalamina puede aumentar la eritropoyesis en respuesta a la EPO hasta

cinco veces en los adultos y de siete a ocho veces en nifios 147,
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La anemia es el resultado de una o mas combinaciones de los siguientes mecanismos

basicos

147, 148.

1) Pérdida de sangre

Pérdida sanguinea aguda: hemorragias
Pérdida sanguinea cronica: tractos gastrointestinales, urinario o reproductivo,

infecciones, neoplasias...

2) Disminucion de la produccion de los hematies

Deficiencias nutricionales: hierro, B12, desnutricion, malabsorcion
Infecciones virales: VIH: fallo de la médula 6sea: aplasia, infiltracion
neoplésica, leucemia. ..

Reduccién en la produccion de eritropoyetina: insuficiencia renal cronica
Enfermedades cronicas

Toxicidad

3) Exceso en la destruccion de hematies o hemolisis

Infecciones

Drogas

Desordenes autoinmunes

Desordenes congénitos: drepanocitica, talasemia, esferocitosis

Enfermedad hemolitica del recién nacido

Otros: CID, sindrome hemolitico urémico, purpura trombocitopénica trombdtica

4) Incremento de las necesidades fisiologicas

Embarazo
Lactancia

Conviene aclarar que algunas anemias tienen un componente mixto o poco definido.

El principal efecto compensador de la anemia consiste en la mayor capacidad de la

hemoglobina para ceder oxigeno a los tejidos. Al producirse la hipoxia y, como

consecuencia del metabolismo anaerobio y aumento del acido l4ctico, hay un descenso

del pH.

Con algo mas de retraso se inicia el segundo mecanismo compensador un poco

mas lento, que consiste en el aumento del 2,3-difosfoglicerato (2,3-DPG) que actia sobre

la hemoglobina disminuyendo su afinidad por el oxigeno. El siguiente mecanismo

compensador en importancia consiste en la redistribucion del flujo sanguineo desde los

drganos con menores requerimientos de oxigeno, como la piel, el sistema esplénico y el

rifidn, hacia aquellos que mas lo necesitan. Cuando la hemoglobina desciende por debajo
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de 7,5 g/dl, entra en accién otro mecanismo de compensacion, el aumento del gasto
cardiaco. El papel compensador del aparato respiratorio es casi nulo. La disnea y la
taquipnea de esfuerzo que presentan los enfermos se debe a una respuesta inapropiada del

centro respiratorio a la hipoxia 147,

El mecanismo compensador mas apropiado es el aumento de la produccién de
hematies. Pero es lento y solo es efectivo si la médula 6sea es capaz de responder de

forma adecuada !47.

La expresion clinica de la anemia es el resultado de la hipoxia tisular. Las
manifestaciones son variables en funcién del estado general previo del paciente, de la
rapidez de instauracion del cuadro, del descenso y del grado de actividad del paciente, y
pueden ser '47:

- Palidez de piel y mucosas

- Sistema muscular: cansancio, laxitud, debilidad muscular generalizada

- Sistema cardiocirculatorio: astenia, disnea de esfuerzo, taquicardia, palpitaciones,
aumento de la tension diferencial, soplo sistolico...

- Sistema nervioso: acufenos, mareos, cefalea, irritabilidad, somnolencia o
insomnio, confusion, letargia, vértigo...

- Sistema gastrointestinal: anorexia, digestiones pesadas o dispepsia, nauseas,
estreflimiento

- Sistema genitourinario: amenorrea, disminucién de la libido.

La fatiga y la disnea son sintomas comunes en pacientes con enfermedad cronica
avanzada, como el céncer, que puede verse agravado por la anemia, que puede ser un
factor causal en la etiologia de estos !4!.

Algunos pacientes que sufren enfermedades infecciosas, neoplasicas, autoinmunes, o
situaciones de extenso dafio tisular, como grandes quemados, desarrollan un tipo de
anemia llamada “anemia de los procesos cronicos” (APC) establecida como entidad
clinica en 1962, con algunas diferencias en la fisiopatologia de la misma que la
diferencian de las anemias comunes '4% ¥, En general, es una anemia moderada,
normocitica y normocrémica, aunque también se puede presentar como microcitica e

hipocroémica, y suele estar enmascarada por los signos y sintomas de la enfermedad de
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base y que aparece en los 2 primeros meses de la enfermedad y no progresa 43146149 En

los pacientes con cancer, ademads, la anemia esta relacionada con defectos nutricionales,
insuficiente produccion de globulos rojos, respuesta mitigada a la eritropoyetina,
infiltracion en la médula espinal resultado de cirugia, quimioterapia o radioterapia '3°.
Los desordenes clinicos asociados a la APC son '4:

- Infecciones cronicas: pulmonares (abscesos, neumopatias inflamatorias cronicas,
tuberculosis, empiemas), endocarditis bacteriana subaguda, enfermedad
inflamatoria pélvica, osteomielitis, infecciéon cronica del tracto urinario,
infecciones micdticas cronicas, meningoencefalitis complicadas, infecciones
virales (VIH).

- Inflamaciones cronicas no infecciosas: artritis reumatoide, fiebre reumatoidea,
lupus eritematoso sistémico, trauma severo, dafio térmico, abscesos estériles,
vasculitis.

- Enfermedades malignas: carcinomas, enfermedad de Hodgkin, linfomas no
Hodkgin, leucemias cronicas, mieloma multiple.

- Miscelaneas: hepatopatias cronicas, fallo cardiaco congestivo, tromboflebitis,

enfermedad isquémica cardiaca.

También se ha establecido una relacion directa entre el grado de anemia y la severidad
de la enfermedad de base. Por ejemplo, en pacientes oncoldgicos, la anemia es mas severa
si existe metastasis. Los pacientes con infecciones o inflamaciones cronicas generalmente
son anémicos, y esta solo puede ser designada como APC si '#:

- La anemia es moderada,

- El patron celular de la médula es casi normal,

- El hierro sérico y la capacidad de unién de hierro son bajos,

- El contenido de hierro de los macréfagos medulares estd normal o aumentado

- La ferritina sérica esta elevada.

La correccion de la anemia se puede realizar con diferentes métodos, pero en la
mayoria de ensayos clinicos los pacientes con anemia no reciben ningun tratamiento
(61,1%), son tratados con eritropoyetina con o sin hierro (17,4%), son transfundidos con
concentrados de hematies (14,9%) o reciben solo hierro (6,5%). La transfusion de
hemoderivados (hematies y plaquetas) es un recurso que, en ocasiones, es preciso utilizar

150

en CP siendo la incidencia entre un 5y 17,5% *°°, y alrededor de un 15% de los pacientes
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anémicos con cancer son tratados con transfusiones de hematies necesitando, en general,
unas 2 unidades en cada tratamiento. Tras la administracion, la hemoglobina del paciente
se ve incrementada en 1 g/dl %6, Siempre se corre el riesgo de entrar en un circulo vicioso,
ya que la anemia severa incrementard, a su vez, la carga de tratamiento, contribuyendo a

aumentar la fatiga y reducir la calidad de vida .
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4. LAS SERIES SANGUINEAS
Pero, (qué es la sangre y por qué estd constituida? ;jqué falla cuando hay problemas
hematologicos?
La sangre estd compuesta por un liquido, que es el plasma, y tres clases de células que,
en el adulto, se producen en la médula 6sea a medida que el cuerpo precisa de ellas, en
condiciones normales. Estas son los globulos blancos o leucocitos; los globulos rojos,

hematies o eritrocitos; y las plaquetas o trombocitos 31 152,

Los globulos blancos o leucocitos son las células que ejercen la defensa del cuerpo
contra las infecciones y sustancias extrafias, siempre que estén en cantidades suficientes,
que suele ser una produccion de unos 100.000 millones al dia, y los adultos tenemos unos
7 mil millones por litro de sangre. Cuando madura, se convierten en cinco tipos:
granulocitos, que comprenden neutrofilos, eosindfilos y basofilos; y agranulocitos que

son los linfocitos, monocitos >1-133,

Los globulos rojos, hematies o eritrocitos, constituyen el 99% de los elementos formes
de la sangre. No son verdaderas células, ya que no tienen nucleo ni organelas. Son los
encargados de transportar el oxigeno desde los pulmones a los tejidos, y hacer el recorrido
contrario llevando diéxido de carbono. Son las células que dan el color rojo a la sangre,
por la presencia de hemoglobina. Su tiempo de vida es de unos 120 dias, y, en los hombres
adultos hay unos 5x10'?/litro, y en las mujeres adultas unos 4,7x10'%/litro de sangre '>!-
153

Las plaquetas o trombocitos colaboran en la coagulacion de la sangre cuando se
produce la rotura de un vaso sanguineo, formando el tapon plaquetario. En condiciones
normales, la concentracion de plaquetas es de 150-400.000/mm?® de sangre. Duran unos

8-12 dias 1°1-153,

El volumen de sangre, o volemia, es la cantidad de sangre que tiene un individuo, que
representa el 8% del peso corporal, lo que vendria a ser unos 5 litros en una persona de
70kg. De este volumen, 1 litro se encuentra en los pulmones, 31 en la circulacion venosa,

y el litro restante entre corazon, arterias sistémicas, arteriolas y capilares !>,

Los grupos sanguineos se definen por los antigenos que se encuentran en los eritrocitos

de las personas. Hay 2: el A y el B. Se llaman aglutinégenos, porque cuando hay
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incompatibilidad con la sangre transfundida y la de la persona receptora, al reaccionar los

antigenos con los anticuerpos, se produce aglutinacion y destruccion de los hematies

transfundidos. Existen 4 grupos sanguineos 32

Sangre tipo 0: eritrocitos no tienen antigenos
Sangre tipo A: eritrocitos tienen el ag A
Sangre tipo B: eritrocitos tienen el ag B

Sangre tipo AB: los eritrocitos tienen los ag Ay B

Los eritrocitos también pueden tener diferentes antigenos del grupo Rh, siendo el méas

frecuente el antigeno D. Las personas que lo tienen pertenecen al grupo Rh +; y las que

no al grupo Rh - 132,

El hemograma es una de las pruebas diagndsticas mas utilizadas, que permite

determinar con un grado elevado de fiabilidad, rapidez y bajo coste los principales

pardmetros hematoldgicos en sangre periférica. Los rangos de referencia para los valores

del hemograma incluyen al 95% de la poblacion considerada “normal”, o sea, la media

poblacional & 2 desviaciones estandar 46,

Los pardmetros que estudian los hematies son los pardmetros e indices de Wintrobe:

Numero de hematies: para el dx de anemia

Concentracion de hemoglobina (g/dl): para definir la anemia

Hematocrito (Hto) (%): volumen que ocupan los hematies

Volumen corpuscular medio: la media del volumen de hematies

Hemoglobina corpuscular media: contenido medio de hemoglobina (Hb) de cada
hematie

Concentracion de hemoglobina corpuscular media

Amplitud de distribucion eritrocitaria: grado de dispersion de la poblacion
eritrocitaria

Recuento de reticulocitos

El hemograma ofrece informacion cuantitativa sobre los leucocitos 14°:

Recuento total de leucocitos
Formula leucocitaria
Desviacion a la izquierda de la formula leucocitaria (infecciones graves, sindromes

mieloproliferativos...)
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- Large unstained cells (LUC) linfocitos grandes hiperactivos.

Las alteraciones se pueden dar por exceso (-filia): neutrofilia, linfocitosis,
monocitosis, eosinofilia, basofilia; o por defecto (-penia): neutropenia, linfopenia,

monocitopenia...

Los parametros mas relevantes de las plaquetas que se pueden obtener con el
hemograma son 4°:

- Recuento plaquetar

- Volumen plaquetar medio

- Plaquetocrito: el volumen ocupado por plaquetas sobre el total de sangre

- Amplitud de distribucion plaquetaria

- Indice de masa plaquetaria

Las alteraciones en plaquetas pueden ser por defecto (-penia), y hablamos de

trombocitopenia, o por exceso, la trombocitosis 4.
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5. LAS TRANSFUSIONES

5.1. QUE SON, COMO SE OBTIENEN Y LA DONACION

El uso apropiado de la sangre y los productos sanguineos se define como: “la
transfusion de productos sanguineos seguros para tratar condiciones que conducen a
morbilidad significativa o mortalidad y que no puede ser prevemnidas o manejadas

efectivamente por ningun otro medio” %,

Las transfusiones de hemoderivados, usadas de manera apropiada, son uno de los
mayores logros de la medicina moderna, que han permitido disminuir la mortalidad y

mejora la calidad de vida 43154,

Las transfusiones se obtienen por donacion, que es 100% voluntaria y no remunerada,
establecido en la Resolucion 28.72 de la Asamblea Mundial de la Salud '*¥. EI Consejo
de Europa expresa: “la donacion se considera voluntaria y no remunerada cuando la
persona dona sangre, plasma o componentes celulares de forma altruista y no recibe
compensacion economica, ya sea en efectivo o en otra forma que pudiera ser considerada
como sustituto del dinero, incluyendo un tiempo libre en el trabajo superior al razonable

para el desplazamiento y la donacion” '>.

En Europa occidental la tasa de donacion es sobre 35 por mil habitantes !¢, El hecho
de que los componentes sanguineos (CS) se obtengan por donacion las hace mas seguras,
porque se reduce la incidencia y prevalencia de infecciones transmisibles. La motivacion
de los donantes de sangre es iinicamente ayudar sin obtener un beneficio personal 4% 153,
Los donantes aptos para la donacién han de cumplir los criterios contemplados en el

anexo II del Real Decreto 1088/2005¢ 133,

El procesamiento de la sangre incluye el fraccionamiento de la misma para conseguir

CS, y el estudio con pruebas seroldgicas, inmunohematoldgicas y de deteccion del

¢ Real Decreto 1088/2005 de 16 de septiembre, por el que se establecen los requisitos
técnicos y condiciones minimas de la hemodonacion y de los centros y servicios de
transfusion. BOE n° 225 de 20 de septiembre de 2005. Vigencia desde 21 de septiembre
de 2005. Revision vigente desde 29 de mayo de 2016

85



genoma viral, de las donaciones y donantes. Se pueden obtener 3 CS de una sola
donacidn, lo que amplia la cantidad de pacientes que pueden beneficiarse, asi como se
limita el riesgo de reacciones transfusionales y errores '>>. Los CS son las unidades
terapéuticas de la sangre, que se preparan mediante centrifugacion, filtracion y
congelacion, junto con algun tratamiento adicional que minimice las reacciones y
aumente la seguridad transfusional, como la irradiacion gamma para inhibir los linfocitos

T 155

Los CS deben almacenarse en condiciones y temperatura especifica segun la

normativa:

- Los hematies se suspenden en una solucidn aditiva para mantener la viabilidad de
los globulos rojos hasta un volumen final de 220 a 340 ml, y pueden almacenarse
por periodos de 35 a 42 dias entre 2-6°C 5% 156,

- Las plaquetas se pueden obtener de la sangre total, ya sea en forma individual o
por mezcla (pool) de cuatro donaciones, o por aféresis de donante unico. Se
almacenan en plasma entre 20-24°C hasta 5 dias !5 1%, La buena conservacion de
las plaquetas es un factor critico que preocupa desde hace tiempo, ya que en 1935
Flosdord et. al. demostraron las ventajas de conservar plaquetas liofilizadas en
cuanto a transporte y desinfeccion de patogenos %7

- Los crioprecipitados se preparan a partir de PFC descongelado lentamente a 4°C.

Los congelados se almacenan a -30°C por dos afios maximo 3¢,

El transporte se hara de manera que los hematies se conserven entre 1-10°C; las

plaquetas entre 18-24°C; y el plasma se mantenga congelado 3.

5.2. PRINCIPIOS DE LA PRACTICA TRANSFUSIONAL
La responsabilidad legal de la administracion de un CS es del médico que ordena su
administracion. Para transfundir se requiere del consentimiento informado del paciente,
tal y como se regula en la Ley 41/2002, que consta de dos fases: 1) la informacién acorde
a las necesidades del paciente, y 2) toma de decision libre y voluntaria. Las excepciones
al consentimiento informado son las situaciones de urgencia vital > 15 No es un
imperativo legal el recabar el consentimiento por escrito en un documento especifico,

158

pero si el documentarlo claramente en la historia clinica '>°. En caso de negacion del
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paciente a la transfusion, existe en la intranet del HCULB de Zaragoza un documento en
el que se explica el procedimiento a seguir, y, de cualquier manera, se obliga a los
facultativos a continuar con la atenciéon a ese paciente buscando las alternativas

disponibles !,

La decision de transfundir debe basarse en una valoracion de las indicaciones clinicas

y de laboratorio, debiendo ser una estrategia integrada que incluye '43:

1) Politica nacional sobre el uso clinico de la sangre

2) Compromiso de las autoridades de salud, de los proveedores de salud, con
fortalecimiento de la salud publica y los programas de salud primaria

3) Un servicio de transfusion de coordinacion nacional que es capaz de proporcionar
suministros de sangre y productos sanguineos seguros, adecuados y en forma
oportuna

4) Promocidén y disponibilidad de alternativas y medicamentos y dispositivos que
minimicen las necesidades de transfusion

5) Guias nacionales sobre el uso clinico de la sangre

6) Comité Nacional sobre el uso clinico de la sangre

7) Comité de transfusiones hospitalario

8) Educacion y capacitacion del personal sanitario

9) Practica clinica transfusional efectiva en concordancia a las guias nacionales

10) Monitoreo y evaluacién del uso clinico de la sangre

Para evitar errores, hay que identificar al paciente, preguntandole por su nombre,
apellidos, fecha de nacimiento, y, si por la situacion clinica del paciente esto no fuera
posible, se le realizara al cuidador y/o responsable hospitalario. Se etiquetan los tubos de
muestras pretransfusionales junto con la pulsera especifica del banco de sangre. Antes de

transfundir hay que informar a paciente y familia, controlando las constantes vitales '>°.

La terapia transfusional esta indicada principalmente en estas 3 situaciones '3:

1) Para mantener o restaurar un volumen adecuado de sangre circulante que trate o
prevenga el shock hipovolémico

2) Para mantener y restaurar la capacidad de transporte de oxigeno de la sangre

3) Para reponer componentes especificos de la sangre: proteinas plasmadticas o

elementos formes, cuyo déficit produce manifestaciones clinicas.



Hematies.

Los concentrados de hematies se obtienen mediante el fraccionamiento de una
donacion de sangre total.

La transfusion de hematies estd indicada cuando sea necesario aumentar la capacidad
de transporte de oxigeno de la sangre en el paciente con anemia. Para ello, es necesaria
una previa valoracion de la etiologia, de la rapidez de instauracion y de la intensidad de
la anemia. Esta ultima caracteristica se mide con la cifra de Hb '>°. Durante afios, se ha
basado la decision de transfundir hematies en la “regla 10/30: la transfusion se utilizaba
para mantener un nivel de Hb en sangre por encima de 10 g/dl y un hematocrito por
encima del 30% !>*. En 2008, Gilberson et. al. publicaron un estudio que asocié niveles

prolongados de hemoglobina por debajo de 11 g/dl a un exceso de mortalidad '*°.

Sin embargo, desde los afios 80, empezo a surgir la preocupacion por la transmision
de agentes patogenos por la sangre, y el andlisis del riesgo/beneficio que esta terapia tiene
ha provocado que se publiquen muchas guias. Todas tienen en comun la necesidad de
equilibrar el tratamiento de la anemia evitando transfusiones innecesarias, teniendo en
cuenta que las transfusiones son medidas transitorias, y se puede volver a producir el
déficit si la causa que lleva a transfundir no se trata, y, que las transfusiones son un
tratamiento, por lo que debe ser personalizado y tener siempre en cuenta caracteristicas

como edad, sexo, enfermedad de base, sintomatologia y el producto a transfundir >4,

Ante una anemia aguda post-hemorragica se debe asegurar una adecuada capacidad de
transporte de oxigeno y de mantenimiento de la volemia. La cifra de Hb puede ser normal
en un primer momento, o bien puede estar falsamente disminuida por hemodilucién al

infundir mucho liquido >,

Ante intervenciones quirurgicas urgentes se suelen seguir los mismos criterios para

transfundir que con anemias por hemorragia aguda 3.

En pacientes oncohematologicos se transfunde teniendo en cuenta la Hb cuando !%:
- Hb<8 g/dl: se debe transfundir, aunque muchos de estos pacientes toleran bien

cifras mas bajas. Los niveles de Hb deben situarse en torno a 8-9 gr/dl
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- Hb 8-10 g/dl: individualizar cada caso segun la clinica y sus antecedentes
cardiovasculares. Puede estar indicado transfundir en pacientes que van a recibir
quimioterapia

- Hb> 10 g/dl: no precisan transfusion

En pacientes que experimentan fatiga o falta de aire, la transfusion de hematies puede
ser un tratamiento a tener en cuenta, ya que las transfusiones de hematies aumentan el
nivel de oxigeno, aunque las guias de Medicina Basada en la Evidencia no recomiendan
las transfusiones de hematies de manera rutinaria en la correccion de anemias en pacientes

cronicos, a no ser que se espere una mejoria clinicamente significativa del paciente 4!
160

Los pacientes que padecen anemias cronicas suelen tolerarlas bien ya que establecen
mecanismos fisioldégicos de compensacion. Pero si esta aparece con otras patologias
concomitantes, pueden empeorar o mermar su calidad de vida, por lo que se recomiendo
aumentar los niveles de Hb si ello mejora. Si no es asi, lo primero es establecer un
tratamiento causal (ferroterapia, vitamina B12, 4cido fdlico, eritropoyetina...) 3%, La
transfusion de hematies en una anemia cronica debe individualizarse, y se debe tener en
cuenta !5

- Pacientes sin riesgo cardiovascular, la transfusion de hematies es excepcional salvo

que la Hb < 7-8 g/dl

- Pacientes con riesgo cardiovascular elevado, la Hb debe mantenerse a 9 gr/dl

- Pacientes sintomdticos deben ser transfundidos independientemente de sus cifras

de Hb

- No se recomienda Hb < 7-8 g/dl

Hay que tener en cuenta que, sobre todo en personas de edad avanzada o sujetos con

insuficiencia cardiaca o renal, se puede provocar sobrecarga de volumen >,

En general, la Sociedad Espafiola de Transfusion sanguinea y terapia celular,
recomienda !9 158;
1) Se recomienda no transfundir hematies en pacientes asintomaticos Yy
hemodindmicamente estables, incluso aquellos ingresados en unidades de

cuidados intensivos, mientras la cifra de Hb sea superior a 7-8 g/dL. (1B)
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2) Se sugiere restringir la transfusion de hematies mientras la cifra de Hb sea superior
a 7 g/dL en pacientes con anemia posthemorragica que permanezcan
asintomadticos, hemodinamicamente estables, con bajo riesgo de recidiva del
sangrado y buena respuesta eritropoyética. (2B)

3) Se sugiere considerar la indicacion de transfusion de hematies en los pacientes con

cifras de Hb inferiores a 7 g/dL. (2C)

Aun asi, la OMS, especifica algunos aspectos mas concretos a tener en cuenta para
evitar usos indebidos como puede ser la prevencion, diagndstico y tratamiento precoz de
la anemia, y el manejo de alternativas, como el hierro o suplementos vitaminicos, para
aumentar el nivel de Hb. Ante pérdidas de sangre también se pueden utilizar fluidos
intravenosos cristaloides o coloides. En otras ocasiones, se transfunde para subir el nivel
de Hb previa intervencion quirtrgico o de cada a facilitar el alta hospitalaria, siendo que
no son razones muy validas para transfundir, sobre todo teniendo en cuenta que,
administrando sangre a pacientes que no lo necesitan se les estd exponiendo a un riesgo

innecesario, y no deja de ser un recurso caro y escaso 48,

Los concentrados de hematies se deben empezar a transfundir a velocidad lenta
durante los primeros 15 minutos, porque es cuando se detectan las reacciones hemoliticas
agudas. No se recomienda que el tiempo de duracion sea superior a 4h porque aumenta
riesgo de contaminacion bacteriana, y si, es necesario que dure mas por las caracteristicas
del paciente (anemia crénica con compromiso cardiovascular, insuficiencia renal o
hepatica, etc.) se puede fraccionar el concentrado de hematies en alicuotas, e infundir

cada fraccion en 2-3h 154 158,

Plaquetas

Los concentrados de plaquetas estdn indicados para prevenir, y hablamos de
transfusion profilactica, o tratar, transfusion terapéutica, hemorragias en pacientes con
defectos cualitativos y/o cuantitativos de las plaquetas. Su cifra suele estar en torno a 125-

500 x 10%/L 154155158 T a5 plaquetas se obtienen por dos métodos 1°°:

1) Concentrados de plaquetas recuperadas de donaciones de sangre total

2) Plaquetas obtenidas por aféresis
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Ambas son terapéuticamente equivalentes, siendo la diferencia que las plaquetas

obtenidas por aféresis estan expuestas a un menor numero de donantes.

La transfusion profilactica se realiza en pacientes con trombocitopenia grave, de forma

que aproximadamente, el 50% de ellos presentaran algun grado de sangrado siendo la

mayoria de ellos leve (grados 1-2 modificado de la OMS) como puede observarse en la

tabla 1 158, 161, 162

Tabla 1 Grados de hemorragia segun la OMS. SETS 2015; Pannu AK, 2017; Quintana M, 2015 158 161, 162

GRADOS SINTOMAS Y SIGNOS
Grado 0 Ninguna
Grado 1 o Petequias/equimosis
(hemorragia menor) o Epistaxis/hemorragia orofaringea <30 min en 24 h
o Hemorragia oculta en heces (de trazas a +1)
o Hemoglobinuria (de trazas a +1)
o Hematoma espontaneo en tejidos blandos o musculos
o Hemorragia vaginal minima
Grado 2 o Melenas, hematemesis, hemoptisis, hematuria, hematoquecia
(hemorragia moderada) o hemorragia vaginal que no requiera transfusion de
hematies
o Epistaxis/hemorragia oro-faringea >30 min en 24h
o Hemorragia en sitios de puncién o insercion
o Hemorragia retiniana sin alteracion de la vision
Grado 3 o Melenas, hematemesis, hemoptisis, hematuria, hematoquecia
(hemorragia grave) o hemorragia que requiere transfusion de hematies por
encima de las necesidades habituales
o Hemorragia con inestabilidad hemodindmica moderada
Grado 4 o Hemorragia del SNC detectada por técnicas de imagen con o
(hemorragia sin signos y sintomas neuroldgicos
incapacitante) o Hemorragia que produce compromiso hemodinamico grave
o Hemorragia fatal independientemente de la localizacién

En cifras, se transfunde cuando

154, 155, 158, 163.

- Pacientes con leucemias agudas y linfomas con niveles de plaquetas superiores a

10x10°/L. (1B) En cambio, en pacientes oncoldgicos cuya trombocitopenia es

secundaria al tratamiento quimio-radioterapico, si estan estables, se puede evitar

la transfusion profilactica.
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- Si los pacientes van a ser sometidos a cirugia y/o procedimientos invasivos, la
transfusion profilactica de plaquetas se sugiere para mantener cifras >50x10°/L
(20).

- Pacientes con trombocitopenia periférica se sugiere evitar la transfusion
profilactica de plaquetas, y dejarla, asi, para los que presentan un defecto en la
produccion medular. (2C).

- En pacientes sépticos no existe evidencia cientifica de que la transfusion
profilactica de plaquetas sea eficaz en la prevencion de la hemorragia ni en la

disminucidn de la mortalidad.

La transfusion profilactica de plaquetas esta contraindicada en pacientes con plrpura
trombotica trombocitopénica, purpura trombocitopénica idiopatica, sindrome hemolitico
urémico y en la trombocitopenia inducida por heparina, debido al riesgo de aparicion de

fendmenos trombdticos 134,

La transfusion terapéutica estd indicada cuando el paciente presenta una hemorragia

por déficit plaquetario, bien sea cuantitativo o cualitativo 3% 153

- Se recomienda transfundir plaquetas si existe hemorragia (grado 3 o 4), y el
recuento plaquetario es < 50x10%/L, en ausencia de otros defectos funcionales
(1B).

- En pacientes politraumatizados, la recomendacion es mantener una cifra de
plaquetas >75 x 10°/L. En pacientes con coagulacion intravascular diseminada

(CID) la actitud sera tratar la causa y corregir los defectos de coagulacion, para

mantener una cifra > 50 x 10°/L

La dosis a transfundir es de una unidad terapéutica, que espera aumente el recuento de
plaquetas de 30.000 a 50.000/L, que suele ser unas 4-6 unidades, pudiendo ser valorado
el recuento plaquetario a los 10 y 60 min tras finalizar la transfusion. La transfusion debe
realizarse lo mas rapido que pueda tolerar el receptor, generalmente entre 20 y 30 min.
No se precisan pruebas de compatibilidad eritrocitaria si el contenido de hematies es

inferior a 2ml 134 155, 158

Uno de los problemas que plantea la transfusion de plaquetas es que, ademés de su

escasez, tienen una corta vida de almacenamiento, motivo por el cual, se han empezado
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a desarrollar sustitutos plaquetarios, como gldbulos rojos conjugados con fibrindgeno,
péptidos derivados de fibrindgeno, o liposomas conjugados, entre otros 4. Ademas, la
temperatura de almacenamiento es un factor critico para el uso de las plaquetas, ya que si

la estructura estd dafiada, estas no se activaran '’

Plasma Fresco Congelado (PFC)

Se obtiene a partir de una unidad de sangre total después de la separacion de los
hematies y congelacion posterior del plasma a temperaturas < 30°C. El volumen obtenido
a partir de una donacion de sangre total es de 200-300ml; de plasmaféresis de 600ml; y
de multicomponentes de 200-300ml !>* 158, La indicacion es la necesidad de reponer
factores de coagulacion y no disponer de un concentrado de factor especifico, y prevenir

o frenar el sangrado '>% 1%,

La dosis de plasma a transfundir se calcula: 1 mL de plasma/kg de peso incrementa
los factores de coagulacion y los niveles de inhibidores de proteasas o el tiempo de

protrombina un 1% si no hay situacion de alto consumo; o 0,5-1% en alto consumo >,

Aproximadamente, el plasma se descongela en 30 minutos, y se ha de transfundir a
ritmo de 30-50ml/min, tan pronto como sea posible tras su descongelacion. Tiempos que
hay que tener en cuenta, ya que el PFC se transfunde habitualmente para corregir pruebas
de coagulacion anormales o prevenir/frenar un sangrado activo. Actualmente no hay

evidencia cientifica que apoye la transfusion profilactica de PFC !,

Para la transfusion de plasma no son necesarias las pruebas de compatibilidad, pero si
hay que respetar el grupo ABO, y en caso de que no sea posible, se puede transfundir

siguiendo normas de compatibilidad 3.

No existe, en la actualidad, demasiada evidencia cientifica que defina el uso adecuado
de este componente sanguineo, pero si de aquellas situaciones clinicas en las que la
transfusion de plasma conlleva un beneficio escaso e incluso nulo 134 158:

- No hay evidencia cientifica de la eficacia clinica de la transfusion profilactica de
PFC

- No hay evidencia cientifica de que los resultados de las pruebas de coagulacion

anormales estén asociados a un incremento del riesgo de sangrado.
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No se recomienda la transfusion de plasma como tratamiento de la hipovolemia
(10).

No se recomienda la transfusion de plasma como terapia de nutricion parenteral
(10).

No se recomienda la transfusion de plasma como sustituto de las
inmunoglobulinas (1C).

No se recomienda la transfusion de plasma como tratamiento de los factores de la
coagulacion o de los inhibidores de las proteasas que inhiben o modulan la
coagulacion, excepto los episodios hemorrdgicos inducidos por farmacos
antagonistas de la vitamina K, o cuando estos pacientes precisen ser intervenidos
de urgencia o vayan a ser sometidos a procedimientos invasivos (1C).

No se recomienda la transfusién de plasma en trastornos de la coagulacién en los
que el plasma no es el tratamiento de eleccion como la trombocitopenia, las
alteraciones cualitativas de las plaquetas o la hiperfibrin6lisis (1C).

En los pacientes con intolerancia al plasma y un déficit confirmado de IgA, el

plasma esta contraindicado.

5.3. REACCIONES ADVERSAS

La seguridad del acto transfusional se apoya en 3 pilares 18

1Y)
2)
3)

Correcta indicacion, basada en valoracién minuciosa del beneficio/riesgo
Eleccién del CS mas idoneo

Eleccidn de la dosis correcta

Las transfusiones conllevan riesgos y efectos adversos asociados al componente

sanguineo que se transfunde, o al estado clinico del receptor '°°. Ante sospecha de

reaccion adversa se deben seguir los siguientes pasos

1)

2)
3)

155, 165.

Interrumpir la transfusion, manteniendo la via permeable con suero fisiologico y
notificarlo al médico de manera inmediata.

Tomar y registrar las constantes vitales

Remitir al servicio de transfusiones:

Tubo EDTA (4cc, tapon lila)

Tubo sin aditivos (7cc y tapon rojo)
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- Unidad causante de la reaccion y equipo de infusion sin desconectar la bolsa
- En caso de hemdlisis: muestra de orina
4) Notificar la reaccion transfusional con un impreso que debe ser cumplimentado

por el médico.

Las reacciones adversas pueden ser
- Inmediatas, si se dan en el momento de la transfusion y las primeras 24h
- Tardias, si aparecen tras 24h de la transfusion
Estas, a su vez, se dividan en reacciones inmunes o no inmunes. Se pueden consultar

en la tabla 2, a continuacion, un resumen de las mismas.
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Tabla 2: Reacciones adversas que se pueden producir como consecuencia de una transfusion

REACCIONES TRANSFUSIONALES

INMEDIATAS TARDIAS A LARGO PLAZO
Durante la transfusion o en las siguientes 24h Transmision de
enfermedades infecciosas
INMUNES NO INMUNES INMUNES NO INMUNES e Enfermedades
e Reaccion hemolitica e Sobrecarga e Reaccion e Transmision de virales:
aguda circulatoria hemolitica enfermedades - Hepatitis B
e Reacciones e Hemolisis de retardada infecciosas - Hepatitis C
relacionadas con causa no e Purpura post- - VIH
plaquetas inmune transfusional - Citomegalovirus
- Refractariedad e Alteraciones e EICH relacionada - Parvovirus 19
- Trombocitopenia metabolicas y con transfusion - Leucemia de
aloinmune pasiva térmicas e Aloinmunizacion células T
e Reacciones alérgicas e Reacciones e Enfermedades
- Urticaria febriles bacterianas
- Andfilacticas e Enfermedades
e FEdema pulmonar no parasitarias
cardiogénico e Hemosiderosis
(TRALY) e Efecto de la
transfusion sobre la
hemopoyesis

e Inmunomodulacion



5.3.1. Reacciones adversas inmediatas inmunes.
Reaccion hemolitica aguda
Es el efecto adverso més grave, que aparece como consecuencia de incompatibilidad
ABO entre la sangre del donante y del receptor, y la causa mas frecuente es error

administrativo 133156, 165

El sintoma mads frecuente es la fiebre, acompanada de escalofrios, dolor toracico o
lumbar y en el punto de puncion, taquicardia, disnea, hipotension, vomitos, diarreas,
urticaria y rubor, opresion toracica, insuficiencia renal, alteracion de la coagulacion

(coagulacion intravascular diseminada, CID) y shock 3% 156165,

Reaccion alérgica
Se da, aproximadamente, en un 1%, mas frecuentemente con transfusiones de plasma
y plaquetas, y cursa con manifestaciones cutaneas (eritema, habones, urticaria y/o

155, 156, 165

prurito), que puede acompaiarse de crisis asmatica , ¥ se encuentra relacionada

con la velocidad de la transfusion 153,

Si se da una reaccion anafilactica, esta es mucho mas grave pero poco frecuente, y estd
producida por anticuerpos IgE. Aparece disnea, dolor toracico y abdominal, vomitos,
hipotension, broncoespasmo, edema laringeo y periorbitario, diarrea, eritema cutaneo,

urticaria, conjuntivitis, fiebre y shock 133 136,

Reacciones relacionadas con plaquetas
Especialmente en pacientes multitransfundidos y en multiparas se produce una
destruccion de las plaquetas transfundidas. Si hay clinica, esta se manifiesta con fiebre y

escalofrios 133,

Edema pulmonar no cardiogénico

En las primeras 6h de inicio de la transfusion puede aparecer un cuadro de insuficiencia
respiratoria aguda y edema pulmonar no cardiogénico, que se considera
infradiagnosticado. Se acompaia de escalofrios, fiebre, cianosis e hipotension, con

saturacion de oxigeno baja. Especialmente ocurre en transfusiones de plasma y plaquetas

155, 156, 165
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5.3.2. Reacciones adversas inmediatas no inmunes.
Sobrecarga circulatoria
Ocurre como consecuencia de aumento de la volemia, relacionada con velocidades de
transfusion rapidas, y mas frecuentemente en pacientes de edad avanzada, con anemia

cronica, o insuficiencia renal 3.

La clinica es la de la insuficiencia cardiaca congestiva, con tos no productiva, disnea,
taquipnea, cefalea, taquicardia, elevacion de la presion venosa central, crepitantes

155 Se da mas

bilaterales, hipertension, insuficiencia cardiaca y edema pulmonar
frecuentemente en personas mayores de 70 afios con comorbilidad cardiaca y alteracion

de la funcion renal, o bien personas de bajo peso o nifios '°°.

Hemolisis de causa no inmune
Debida a situaciones no inmunolédgicas que provocan hemolisis de los hematies del
donante o receptor durante la transfusion. El primer sintoma es que el color de la orina se

vuelve oscuro, y mas tarde, se produce un aumento de la bilirrubina sérica >,

Alteraciones metabdlicas y térmicas

Puede aparecer contaminacion bacteriana por persistencia de gérmenes en la zona de
puncion, o la flora saprofita del paciente. Puede ser muy grave si evoluciona a sepsis 1°>
156, Puede, también, aparecer distress respiratorio agudo en las 24h siguientes a la

transfusion 123,

También puede aparecer fiebre >38°C con aumento de 2°C, sin hemolisis, mas
frecuentemente cuando se transfunden componentes sanguineos que contienen
leucocitos, en transfusiones previas o embarazos. La clinica da escalofrios, dolor

muscular y nauseas ',

Puede aparecer hemosiderosis, en pacientes con transfusiones repetidas,

aproximadamente tras 50 transfusiones, por anemias cronicas, como las talasémicas. El

hierro queda alojado en corazon, higado y otros 6rganos 5% 156,
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5.3.3. Reacciones adversas tardias inmunes.
Reaccion hemolitica retardada
Los hematies se destruyen por inmunizacidon primaria o previa. No se detecta en
pruebas pretransfusionales. Ocurre a los 3-7 dias tras la transfusion, y aparece febricula,

malestar general e ictericia !> 163,

Purpura post-transfusional

Aparece trombocitopenia brusca con hemorragia en respuesta a antigenos
plaquetarios, en la semana después a la transfusion. Casi siempre se da en mujeres
multiparas de mediana o avanzada edad, con historia de inmunizacién previa por

gestacion o transfusion 155 136, 165,

Enfermedad de injerto contra huésped (EICH) relacionada con la transfusion

Poco frecuente pero grave. Los linfocitos T del donante se injertan y empiezan a atacar
a diferentes o6rganos del receptor, como piel, intestino, higado, bazo y médula o6sea.

Cursa con fiebre, erupcion cutdnea, nduseas, vomitos, diarrea, alteraciones de la
funcion hepatica y pancitopenia, normalmente a los 7-1 dias tras la transfusion, aunque
se puede dar mas tarde. Los pacientes mas susceptibles son fetos que reciben transfusion

intrauterina, y pacientes inmunodeprimidos 5% 136. 163,

Aloinmunizacion

Cursa sin clinica 123,

5.3.4. Reacciones adversas tardias no inmunes: transmision de
enfermedades infecciosas
Creutzfeld Jakob, Hepatitis B y C, VIH, Citomegalobirus, Parvovirus 19, Leucemia

de células T... son algunos ejemplos 196 163,
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5.4. HEMOVIGILANCIA
La Hemovigilancia es un concepto que nacio en Francia en 1994. Se define como “e/
conjunto  organizado de procedimientos de seguimiento relacionados con
acontecimientos serios o inesperados, o de reacciones en donantes o receptores de
sangre, y el seguimiento epidemiolégico correspondiente de donantes” '>°. El fin de la
Hemovigilancia es recoger y evaluar informacion sobre los efectos serios inesperados e
indeseables resultantes de la transfusion de componentes sanguineos labiles y de prevenir

su ocurrencia/recurrencia !¢,

En Espafia fue necesario que todas las comunidades auténomas implementaran su
propio sistema de Hemovigilancia para poder crear un sistema estatal, que es la suma de

los distintos programas autonomicos 8,

En 1998, el Ministerio de Sanidad espaiol cred un grupo de trabajo formado por siete
especialistas en medicina transfusional. Los objetivos del grupo fueron el disefio de un
programa de Hemovigilancia que se adaptar a las caracteristicas territoriales y
administrativas del pais. También le dieron mucha importancia a la elaboracion de
documentos para notificar efectos adversos. La labor del grupo favorecié que en 2003 se
crearan los primeros sistemas de Hemovigilancia autondémicos que adoptaron los

documentos de trabajo proporcionados por el Ministerio 38,

En 2004, el Ministerio de Sanidad establecié un acuerdo con la Sociedad Espaiola de
Medicina Transfusional (SETS) y la Asociacion Espafiola de Hematologia (AEHH), de
tres anos de duracion. La intervencion de estas sociedades cientificas fomentd que se
crearan nuevos sistemas de Hemovigilancia en las distintas comunidades. También, en
este periodo se crea el sistema estatal de Hemovigilancia, y el primer informe sobre
Hemovigilancia en Espafia fue presentado en la 6? reunion de Hemovigilancia Europa que
se celebrd en Zurich, Suiza, en 2004. A pesar de ello, hasta 2009 no se completo la red
de Hemovigilancia en Espafia. Los datos recogidos en 2012 revelan que, durante ese afio,
en Espafia se transfundieron 1.922.065 componentes sanguineos, y la tasa de errores en

la administracion de los mismos fue de 1/11.000 3%,
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En la actualidad, el sistema de Hemovigilancia de Espafia se organiza en tres niveles
158.

1) Local: centros y servicios hospitalarios de transfusion donde existe un/a
responsable en Hemovigilancia que se encarga de notificar al registro autonémico

2) Autondmico: su lider es un coordinador/a de Hemovigilancia que es responsable
de la coleccion y analisis de reacciones e incidentes. Cada CCAA elabora un
informe anual para la Unidad de Hemovigilancia del Ministerio de Sanidad

3) Estatal: representado por la Unidad de Hemovigilancia, que trabaja de forma
coordinada con los/las responsables autondémicos, y convoca reuniones periodicas
con estos/as para mantener la maxima homogeneidad posible en las definiciones

de reacciones y efectos adversos.
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6. LAS TRANSFUSIONES EN CUIDADOS PALIATIVOS
Las publicaciones centradas en la transfusién de pacientes oncoldgicos en CP siguen
siendo escasas. En una revision bibliogréfica realizada por Uceda Torres et. al. en la base
de datos MEDLINE encontraron que las investigaciones sobre transfusiones en CP se
centran fundamentalmente en la transfusiéon de hematies, dejando los estudios que
incluyen transfusiones de plaquetas principalmente para pacientes hematologicos, siendo

practicamente nulas los resultados de transfusion de plasma °°,

La poblacion que precisa CP es compleja y heterogénea. La propia enfermedad y los
tratamientos pueden afectar negativamente a los niveles de Hb, apareciendo anemia que
atn puede exacerbarse mas por comorbilidades. Por ello, los riesgos de la transfusion, y
los umbrales para transfundir que se utilizan en poblacion general no tienen por qué ser

166

aplicables en CP

La indicacion para realizar una transfusion en CP viene dada por el estado clinico del
paciente, teniendo muy en cuenta sintomas y cifras de hemoglobina y hematocrito, ya que
la transfusion de productos hemoderivados en pacientes terminales puede aliviar ciertos
sintomas, fundamentalmente la debilidad fisica, lo que deriva en una sensacion general

de bienestar 134 130167

. Principalmente, se tienen en cuenta: la severidad de los sintomas
atribuibles a la anemia, el grado de anemia y el impacto previsto de la transfusion 68,
También hay que tener en cuenta el lugar, momento, niveles de hemoglobina, expectativa
de vida, grado de mejoria del paciente tras cada transfusion y complicaciones derivadas

de la intervencién 13,

En pacientes oncologicos en fase avanzada de la enfermedad, la anemia afecta al 30-
90% !9, y alrededor de un 15% de los pacientes anémicos con cancer son tratados con
transfusiones de hematies siendo, en general, unas dos unidades necesarias en cada
tratamiento. Cada unidad de hematies tiene un volumen aproximado de 300 ml que
contienen 200 ml de glébulos rojos, y tras la administracion, la hemoglobina del paciente
se ve incrementada en 1 g/dl. La vida media de los hematies tras la transfusion es de 100
a 110 dias, aunque en las primeras 24h un 10-15% se pierden. Las transfusiones de

hematies aumentan el oxigeno transportado a los tejidos 13°.
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Sin embargo, otros estudios revelan que en CP las transfusiones de sangre son las
terapias que mas frecuentemente los médicos deciden retirar primero, ya que suelen ser

terapias para salvar la vida '7°.

La decision de cuanto transfundir a un paciente al final de la vida varia segun las
preferencias de paciente, familia y médico. La transfusion en pacientes en CP es un
dilema ético, ya que es un recurso limitado que se ofrece a pacientes sin probabilidad de
supervivencia, pero, también es un dilema ético negar la transfusion si esta puede ofrecer
un alivio sintomatico !”!. Es por esto que algunos autores han recomendado limitar las
transfusiones en CP ya que estas no se realizan con fines curativos. Si la transfusion se
realiza para aminorar los sintomas de la anemia, se deberd limitar el nimero al minimo
necesario para garantizar un confort. En cuanto a las plaquetas, se recomienda su
transfusion solo cuando exista una hemorragia cuyo control del sangrado no ha cedido
con medios convencionales de hemostasia y esta generando distrés en el paciente 3% 137,
Se ha reportado que un 10% de los pacientes oncoldgicos terminales tendran algin tipo
de hemorragia que requerira transfusion de plaquetas, dato que aumenta hasta el 30% en
el caso de neoplasias malignas hematologicas, y que, el 76% de todas las transfusiones
plaquetarias se realizan a pacientes con cancer '3 172, Las hemorragias pueden abarcar
desde un sangrado de bajo grado, hasta importantes o catastroficas, que pueden ser
causadas por la propia enfermedad si, por ejemplo, existe invasion local del tumor, o por
tratamientos antitumorales !72. El enfoque tradicional para el tratamiento de sangrado de
tumores ha sido la radioterapia y la cirugia, surgiendo en los ultimos afios nuevas técnicas
radioldgicas, como la embolizacion intravascular !72. En el caso de pacientes con cancer
gastrico, que habitualmente sufren hemorragias, la radioterapia es capaz de lograr
hemostasia en el 54-80% de los casos, € incluso en mas del 91% si el tratamiento se
prolonga durante 1 mes !'’*. En cualquier caso, se debe individualizar cada caso, tomando
en cuenta lo que el paciente desea 3% 44, La transfusion de plaquetas en CP raramente se
lleva a cabo con fines profilacticos. Por lo general, se indica cuando ocurre un periodo de

sangrado que no cede !

. También la radioterapia o la cirugia pueden controlar el
sangrado en las primeras 24-48h, pero no son tratamientos comodos para los pacientes, y

en ellos hay que considerar muy bien la esperanza de vida del paciente 2.

Los sintomas mas relacionados con la anemia en pacientes terminales y, por tanto,

motivos para recibir una transfusion, son la fatiga y la disnea 3% 17°, Cuando la indicaciéon
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de la transfusion es para paliar sintomatologia, lo méas comun es que sea por disnea, fatiga
y cansancio o debilidad 35 140 143, 168, 176, 177. 178 - Aynque también se sefialan en otros

estudios algunos sintomas mas especificos, como letargia y 3%, dolor 1717 anorexia y

143 140, 178

pérdida de peso '*°, nduseas y vOmitos , exacerbacion del dolor de angina,

insuficiencia cardiaca congestiva y por solicitud explicita de la familia !76.

Los beneficios en los sintomas suelen empezar a los 2 dias tras la transfusion, y se
mantienen durante unos 14 dias '8°. El verdadero problema a evitar es que aparezca
“dependencia de transfusiéon” que ocurre en pacientes que reciben transfusiones regulares
de plaquetas y/o hematies con mas frecuencia que cada 8 semanas, siendo habitual en
enfermedades hematologicas como el sindrome mielodisplasico, la neoplasia

mieloproliferativa de plasma y leucemias 3!,

Los umbrales para transfundir siempre han sido tema de debate que varia segin la
poblacion, y que debe responder a los objetivos de la terapia '®!. Cuando se transfunde
basandose en criterios objetivos, como son los niveles de hemoglobina en sangre, estos
suelen estar entre 7-10 g/d] 19% 135 137,139, 168, 182 ¢ incluso mucho mas bajas, 3,4-5,1 g/dl,
en situaciones de emergencia !”°. Se ha estimado que se puede mejorar la fatiga y disnea
tras transfusion de hematies aun cuando los niveles de Hb son <7 g/dl, aunque los
beneficios es probable que duren aproximadamente unos 13 dias. En el caso de las
transfusiones de plaquetas, el beneficio para detener o prevenir el sangrado tiene una vida

util de 4 a 8 dias '8!,

Los beneficios del tratamiento con transfusiones de hemoderivados no estan bien
resueltos, por la variabilidad de pacientes, de indicaciones para transfundir y por la
sintomatologia multiple de este tipo de pacientes. Se mide la mejoria por resultados
objetivos, como el aumento de niveles séricos de hemoglobina (sola o en conjunto con
otros valores), la mejoria de sintomatologia asociada a la anemia, o en términos de

supervivencia. Otros investigadores recogen mejoria en términos subjetivos.

El beneficio del tratamiento con sangre a través de la mejoria de sintomas se recoge
de dos maneras: bien explicado por los pacientes segiin su perspectiva, o bien con
mediciones a través de instrumentos validados (FACT F-Fatigue Subscale, BFI, Escala
analdgica visual, Edmonton, Barthel, Karnofsky) 0% 139 140, 168,182 Cyando son los

pacientes los que refieren si han notado o no mejoria en su sintomatologia, se obtiene el
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resultado con preguntas abiertas, en las que los pacientes suelen referir beneficios, estar
menos cansados, mas fuertes, mas habiles para sus tareas diarias, y haber recibido una

correcta informacion 173> 176- 183

En términos de supervivencia, se encuentran cifras muy bajas, que sélo indican 15 dias
137473 dias %0, 49 dias '7° y 58 dias 78 tras la transfusion, con la excepcion de dos
estudios que encontraros entre sus pacientes que sobrevivieron 3 meses '3y 117 dias tras
la terapia 45, En cuanto a los dias de ingreso, los pacientes anémicos presentan mas
tiempo de hospitalizacion que aquellos que no precisan transfusiones (15 dias frente a 8
dias), y ademads, aquellos pacientes a los que se les transfunden plaquetas tienen 10 dias

mas de ingreso %7,

Hay que tener en cuenta que las transfusiones conllevan algunos riesgos, que se dan
en aproximadamente un 10% de las personas que reciben transfusiones: problemas /
errores en el procedimiento, sobrecarga de hierro, posibles infecciones virales y
bacterianas, lesiones inmunitarias directas y modulacion inmunolédgica, hemolisis, errores
en la compatibilidad de los grupos ABO, sobrecarga circulatoria que se produce en hasta
un 1% de las transfusiones, reacciones hemoliticas, reacciones febriles, escalofrios,
calambres, malestar, urticaria, reacciones anafilacticas. La reaccion mas comun, con un
1-3% de incidencia es la reaccion alérgica de la piel. También se ha establecido que
podrian aumentar el riesgo de linfoma no-Hodgkin, y aumentan la mortalidad post-

quirargica en pacientes con cancer de colon local y metastasico !36 137176, 177,

El objetivo de las transfusiones es corregir inmediatamente los signos y sintomas
resultantes de la anemia. A pesar de ello, hay evidencia en la literatura de que las
transfusiones de sangre pueden tener un impacto negativo en la progresion de la
enfermedad. Meng J ha demostrado que las transfusiones incrementan la mortalidad de

los tumores tras una intervencion, en pacientes con cancer de colon local y metastatico
137

Por ello, y si se considera que el beneficio va a ser menor que los riesgos a los que se
le puede exponer a un paciente, la transfusion no esta indicada '*° . Saber cuando vale la
pena paliar un sintoma significa ser capaz de estimar la posible carga de efectos
secundarios y el tiempo de espera hasta que el tratamiento funcione en comparaciéon con

el prondstico real, asi como las consecuencias econdémicas para el paciente y el centro

105



sanitario %3

. Hay que tener siempre presente que los hemoderivados son un recurso
valioso y limitado que, en emergencias, pueden salvar vidas '"7. Hay que considerar,
también, las consecuencias econdmicas directas e indirectas, al paciente y al sistema 3>,
Si bien, algunos/as autores han demostrado que se pueden realizar transfusiones de sangre
en el hogar para evitar interrumpir la vida diaria, como el estudio realizado en Lyon donde
se determind que 42 de 139 pacientes preferian recibir transfusiones en el hospital frente
a su domicilio, en idénticas condiciones de seguridad y efectividad, la mayoria de
transfusiones acaban haciéndose en centros sanitarios, con el gasto que ello conlleva %4,
Ademas, hay que tener en cuenta los gastos intangibles, como la inconveniencia o el
disconfort que puede producir una transfusion, teniendo presente que los productos
sanguineos no son infinitos por lo que es necesario establecer lineas de investigacion que

ayuden a sanitarios y pacientes a tomar decisiones 34 133150,
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HIPOTESIS Y OBJETIVOS



108



1. HIPOTESIS:
Las transfusiones de hemoderivados son una practica clinica diaria en pacientes con
enfermedad avanzada terminal, estando siempre presente el dilema de transfundir o no, o

mas bien, cuando dejar de transfundir si no se encuentran beneficios clinicos.

Existen en la actualidad un niimero cada vez mayor de investigaciones centradas en
este tema, si bien el efecto sobre el beneficio o no de este tipo de terapia todavia no queda
bien resuelto. En general, se demuestra que, por minima que sea, existe una mejoria en
los niveles de hemoglobina tras las transfusiones de hematies. Pero existen otro tipo de
cuestiones en este tipo de pacientes, como son la calidad de vida, medida o no con escalas,
o la mejoria en cuanto a signos y sintomas que no quedan bien resueltas. De igual manera,
la supervivencia tras la ultima terapia con hemoderivados requiere de investigaciones mas

profundas.

Este trabajo nace bajo el prisma de seguir cuestionandonos, como profesionales
sanitarios/as implicados/as en cuidados paliativos, el por qué, el para qué y si se puede
considerar la terapia con hemoderivados como un tratamiento en pacientes en estado

terminal.

1.1. Preguntas de investigacion:

(Qué mejoras podemos encontrar al transfundir hemoderivados a un grupo de
pacientes en estado terminal? ;Qué circunstancias clinicas, sociodemogréficas, éticas y
econdmicas estan en relacion con este tipo de terapia, o bien como influye el tratamiento
con hemoderivados en ellas? ;Existe un buen registro en las historias clinicas (HC) de la
categorizacion de los pacientes con enfermedad terminal, sus necesidades, caracteristicas,

y otras cuestiones éticas que afectan a su cuidado?

1.2. Hipotesis de investigacion:

La hipotesis general de este estudio es que las terapias de transfusiones con
hemoderivados en pacientes con enfermedad terminal mejoran las cifras de algunos
valores de la analitica de sangre, como por ejemplo la hemoglobina, y la sintomatologia

a corto plazo que mas limita a los y las pacientes, como fatiga, disnea o dolor, mejorando
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asi su bienestar, pero no estdn claros los beneficios a largo plazo para los niveles

analiticos, los mismos sintomas, ni en la supervivencia.

2. OBJETIVOS

Los objetivos generales de esta Tesis Doctoral son:

1. Identificar los criterios para indicar la transfusion de hemoderivados en pacientes
con enfermedad avanzada en estado terminal, asi como analizar los beneficios, si
los hubiera, en términos de mejora de su situacidon clinica respecto a signos y

sintomas, analitica, y de supervivencia.

2. Analizar la existencia de registros en las historias clinicas que sefialen al/la
paciente como terminal, asi como la aplicacion de actuaciones paliativas y otras

cuestiones éticas.

3. Describir la magnitud, en términos econdémicos, de las pruebas y tratamientos que
se realizan durante un ingreso hospitalario en pacientes con enfermedad avanzada

terminal.

Estos objetivos generales se han formulado en otros cuatro objetivos especificos, que
corresponden a los articulos publicados y/o pendientes de publicacion en revistas

cientificas, que componen esta investigacion de Tesis Doctoral.

Articulo I. Hernandez Bello E, Gasch Gallén A, Tomas Aznar C. Las transfusiones
de derivados sanguineos en pacientes terminales, /qué beneficios podemos encontrar?
Una revision sistematica. Med. Paliat. 2020; 26. DOI: 10.20986/medpal.2020.1008/2018

Objetivo: Analizar los estudios publicados que evaluasen los beneficios del
tratamiento con transfusiones de derivados sanguineos en pacientes con una patologia en

estado terminal y en cuidados paliativos.
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Articulo II. Hernandez Bello E, Gasch Gallén A. ;Tiene relevancia transfundir
hemoderivados a un grupo de pacientes con enfermedad terminal? Resultados de un
estudio descriptivo. Rev Clin Esp.

Objetivo. Conocer las posibles relaciones entre las caracteristicas sociodemograficas
y clinicas de los/as pacientes con enfermedad terminal que reciben transfusiones y si se
observan beneficios de esta terapia en términos analiticos, de supervivencia y de

sintomatologia.

Articulo III. Herndndez Bello E, Gasch Gallén A. Cuestiones éticas en los registros
clinicos de un grupo de pacientes terminales ingresados en un hospital de tercer nivel.
Carencias y mejoras. Rev Esp Salud Publica. 2020

Objetivo: Identificar la existencia de registros en las Historias Clinicas (HC) que
sefialen una correcta actuacion paliativa en pacientes terminales y sus familias y estudiar

su relacidon con variables sociodemograficas y clinicas.

Articulo I'V. Herndndez Bello E, Gasch Gallén A. Study of the expenditure generated
in a third level hospital by the admission and the treatments and tests received by patients

in the terminal phase. Nurs Econ. 2020.

Objetivo. To know the characteristics of a population of terminally ill patients
admitted to hospital, who receive treatment and the application of diagnostic and

therapeutic tests, as well as to know the amount that this generates in the NHS.
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METODOLOGIA
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1. TIPO DE ESTUDIO
Para la elaboracion de esta tesis se han utilizado dos tipos de metodologia: la revision
bibliografica, el estudio transversal y el observacional retrospectivo, en funcién de los

diferentes objetivos ya expuestos.

En primer lugar, se realiz6 una revision bibliografica de la literatura cientifica existente
y disponible online, sin limite de fechas, debido a los escasos trabajos que se han
publicado sobre este tema. En la estrategia de bisqueda se incluyeron combinaciones de

las palabras clave que se muestran en la tabla 3.

Tabla 3: Términos PICO para busqueda bibliogrdfica.

“Enfermedad “Transfusion” “Mediciones “Efectividad”
Terminal” “Blood component  objetivas: “efectiveness”
“Terminal illness”  transfusion” parametros
sanguineos”

“Enfermedad “Transfusion “Mediciones “Mejoria”
crénica” sangre” subjetivas: calidad  “Improvement”
“Chronic disease”  “Blood de vida, signos y

transfusion” sintomas”
“Cuidados “Transfusion “Mejoria en la “Beneficio”
Paliativos” plaquetas” supervivencia” “benefit / profit”
“Palliative care” “Platelet

transfusion”
“Anemia” “Transfusion “Calidad de vida”
“Anaemia” plasma” “Quality of life”

“Plasma

transfusion”
“Disnea” “Supervivencia”
“dyspnoea” “survival”
“Fatiga”
“fatigue”
“Debilidad”
“weakness”

Las bases de datos fueron Medline (Pubmed), el indice bibliografico espafiol en

ciencias de la salud (IBECS) y Cochrane Library. Se parti6 de la pregunta de

investigacion utilizando los componentes del sistema PICO (Problema, Intervencion,

Comparacion y Resultado) %2,
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Tras la lectura de los titulos de los articulos, se analizaron los resumenes, incluyendo
los estudios que cumplieron los siguientes criterios que pueden observarse en la figura 1
del articulo publicado, si como la estrategia de busqueda realizada y los principales
resultados obtenidos.

186 clasificando la calidad

Se utilizo6 la guia PRISMA para realizar la revision sistematica
de la evidencia cientifica de los articulos seleccionados segun los criterios de la Agency
for Healthcare Research and Quality (AHRQ), que proponen 6 niveles de evidencia

cientifica y 4 grados de recomendacion 87,

El andlisis de la informacion en los resultados se estructurd segun nivel de evidencia
de los estudios escogidos, y los criterios que fueron utilizados por los autores para indicar
la transfusion de hemoderivados en los pacientes de sus estudios, resumiéndose en dos

categorias: niveles de hemoglobina y sintomatologia.

En segundo lugar, se realizé un estudio descriptivo transversal, aunque la metodologia
para la recogida de los datos fue observacional retrospectivo, con pacientes mayores de
18 afos que estuvieron ingresados/as en el Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa
de Zaragoza (HCULB) desde enero de 2017 a diciembre del mismo afio. Estos/as
pacientes fallecieron con criterios de enfermedad terminal, y recibieron transfusion de

hemoderivados durante su ultimo ingreso antes de fallecer.

El motivo por el que se realizo el estudio en un hospital es porque la mayoria de
personas seguimos falleciendo en centros hospitalarios, como se habia demostrado
anteriormente en estudios realizados en Espafia en Madrid (61%) 7°, Pais Vasco (71,1%)

80 Catalufia (61%) 70 y Valladolid (79,6%) '*%.
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2. DISENO: AREA, POBLACION Y MUESTRA.

El HCULB pertenece al Sector Zaragoza III, que nacid en 2002, pero fue en febrero
de 2005 cuando se consolid6 formalmente con la publicacion del Decreto 41/2005 de 22
de febrero®, de Organizacion y funcionamiento del Sector Sanitario en el Sistema de Salud

de Aragon '

El Sector Sanitario III de Zaragoza forma el Area de Salud III. En 2017, afio en que se
realiza el estudio, la poblacion registrada era 304.798 habitantes, 151.791 hombres y
153.007 mujeres. Del total de la poblacion, el 80,52% son mayores de edad (mayores de
18 afios), y el 19,85% son mayores de 65 afios, lo que nos situa ante una poblacion

envejecida 1°. Ver en anexo I la tabla 4.

El sector Zaragoza I1I cuenta con una extension superior a los 6.000 km?. Lo componen
116 municipios de 9 comarcas diferentes ¥, Incluye 22 zonas de salud, con 22 centros
de Atencidn Primaria, siendo de estos, 15 rurales (Alagén, Borja, Cariiiena, Casetas, Ejea
de los Caballeros, Epila, Gallur, Herrera de los Navarros, La Almunia de Dona Godina,
Maria de Huerva, Sadaba, Sos del Rey Catdlico, Tarazona, Tauste, Utebo) y 7 urbanos
(Bombarda, Delicias Norte, Delicias Sur, Miralbueno-Garrapinillos, Oliver, Univérsitas,
Valdefierro); 119 consultorios locales; 3 Centros de especialidades; 2 hospitales para la
atencion especializada; y 4 centros de Salud Mental. Un total de 150 edificios, con mas
de 200.000 m? de superficie ¥ 1%, En el anexo I se puede observar en las figuras 3 y 4

los mapas del Sector Sanitario III de Zaragoza.

El presupuesto anual es de, aproximadamente, 193 millones de euros. En el Hospital
Clinico se realizan mas de 470.000 consultas, unas 6.000.000 de determinaciones

analiticas y 15.000 intervenciones quirdrgicas, con mas de 360.000 estancias al afio .

Todo ello, gracias a los més de 4.000 profesionales que trabajan en este sector, de los
que el 20% son médicos, 50% personal de enfermeria, y el 30% restante, personal no

sanitario ',

B Actualmente regulado por el Decreto 174/2010 de 21 de septiembre, del Gobierno de
Aragon, por el que se aprueba el reglamento de la estructura y funcionamiento de las areas
y sectores del Sistema de Salud de Aragéon. BOA n° 194 de 4 de Octubre de 2010.
Revision vigente desde 17 de Marzo de 2015
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3.

CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

3.1. Criterios de inclusion

1)
2)
3)

4)

Mayores de 18 afios en el momento del estudio

Haber sido diagnosticados/as de una enfermedad en fase avanzada terminal

Estar ingresados/as en el HCULB, y recibir durante su tltimo ingreso hospitalario
antes de fallecer, al menos, una vez, terapia con transfusiones sanguineas

Fallecer en 2017

3.2. Criterios de exclusion

1)

2)

Se excluyeron a aquellos/as pacientes que estuvieron ingresados/as en los servicios
de urgencias, sin tener ingreso en servicio de hospitalizacion, o ingresados/as en
los servicios obstetricia y Unidad de Cuidados Intensivos (UCI).

También se excluyeron aquellos/as que, a pesar de fallecer durante el mismo
periodo de tiempo y recibir transfusiones de hemoderivados, la causa de la muerte

fue diferente a una enfermedad en fase terminal avanzada.

Los motivos por los que se excluyeron los y las pacientes ingresados/as en los servicios

anteriormente nombrados fueron:

Ingresados/as en urgencias se entiende que pueden llegar a este servicio por
multiples situaciones, y fallecer alli, no siempre por situacion de terminalidad, sino
por otras causas, como pueden ser accidentes. Ademas, el periodo de tiempo que
estan en un servicio de urgencias suele ser corto.

Ingresadas en obstetricia se entienden mujeres que puedan fallecer por
complicaciones durante embarazo y/o parto, por lo que tampoco serian pacientes
terminales.

Ingresados/as en UCI, porque se entiende que si hay criterio de ingreso en cuidados

criticos es porque el/la paciente no tiene una enfermedad terminal.

El numero final de pacientes de este estudio fue de 140, tras haber rechazado a 9 por

no cumplir los criterios de inclusion.
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- En 3 no existen registros en la evolucion de enfermeria de transfusion de
componentes sanguineos, y tampoco en la historia clinica médica al alta.
- 5 pacientes se consideraron, tras leer su historia clinica, que no eran terminales.
De estos:
o 2 ingresaron y murieron en UCI, por lo que se considera que tenian
criterios para ser reanimados, y no eran terminales.
o 1 muere consecuencia de una endocarditis, no por enfermedad terminal
o 1 paciente, a pesar de su edad avanzada, leyendo la historia tenia muy
buena calidad de vida, vivia sola y era autonoma para las ABVD, pero
sufrié una caida y consecuencia de la fractura y la posterior intervencién
quirurgica tuvo una complicacion con infeccion post-quirtirgica, motivo
por el cual fallecio
o 1 paciente que tiene una reaccion transfusional por la que sufre una PCR
que acaba muriendo
- En 1 paciente no se llega a transfundir porque fallece antes de comenzar la

transfusion.

Figura 5 Poblacion de estudio

(i

* 3 no existen registros de transfusion
* 5 no enfermedad terminal
* 2 ingresan y mueren en UCI
* 1 muere por endocarditis
* 1 muere por complicacion de fractura de cadera
* 1 muere por reaccion transfusional

* 1 no se llega a transfundir, fallece antes de comenzar la
\_ transfusion )

49 pacientes cumplen criterios de inclusion )

TOTAL: 140 pacientes

119



4. VARIABLES E INSTRUMENTOS

Se disefid un documento ad hoc para recoger los datos socio-demograficos y clinicos.

4.1. Variables dependientes

Tipo de hemoderivado transfundido: se recogid el tipo de hemoderivado
transfundido en funcion de si fueron concentrados de hematies, pool de plaquetas o
unidades de plasma fresco congelado. Se recogio en las historias clinicas (HC) el nimero
de cada uno de estos componentes que fueron transfundidos.

Informacién al paciente: se recogio en las HC si los/las pacientes habian sido
informados/as directamente de su situacion y pronostico clinico (Si/No), y en caso de que
no fueran ellos/as los informados/as quién recibi6 esa informacién (familiares, tutor/a) o
si existié algun motivo que justificara la no informacion directa al/la paciente, como por
ejemplo en casos de deterioro cognitivo.

Documento de voluntades anticipadas: se recogié si los/las pacientes tenian
registrado el documento de voluntades anticipadas (Si/No) en el Registro que existe a tal
efecto, perteneciente al Departamento de Salud y Consumo, del Sistema Aragonés de
Salud (SALUD).

Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET): se recogio en las HC el registro y la
codificacion de los/las pacientes con este término (Si/No) que sugiere que la enfermedad
terminal ya no responde a ninglin tratamiento activo en las HC.

No Reanimacion Cardiopulmonar (No-RCP) en caso de parada
cardiorrespiratoria: se recogio en las HC el registro y la codificacion de los/las
pacientes con este término (Si/No) que indica como deben actuar los/as sanitarios/as ante
una parada cardiorrespiratoria en paciente con enfermedad terminal avanzada.

Cédigo Z.51.5: aparece en la décima Clasificacion Internacional de Enfermedades
(CIE-10) para identificar a los pacientes en situacion de CP. Se recogié de las HC (Si/No).

Sedacion Paliativa: se recogi6 en las HC y notas de enfermeria si los/as pacientes

recibieron sedacion paliativa (Si/No) en los ultimos dias de vida.
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4.2. Variables independientes

4.2.1. Variables socio-demograficas

Edad: se recogi6 en las HC y en el conjunto minimo basico de datos (CMBD)

Sexo: mujer/hombre, se recogié en las HC y en el CMBD

Persona principal de apoyo: identificando en esta variable el/la principal agente de
cuidados de los/las pacientes del estudio, clasificandose en 18 categorias al diferenciar
tanto por sexo y si era una sola persona encargada del cuidado, o mas. Se codifico en
funcién de si era familia (conyuge: marido/mujer, hermano/a, hijo/s/a/as, prima, nuera),
familia sin especificar, o no familiares (servicios sociales, tutor de residencia, cuidadores:
hombre/mujer), acompafiante, no tenian a nadie que les cuidara, o no se registrd si habia
0 no persona de apoyo.

Situacion de convivencia: se recogio de las HC y el CMBD, tanto al ingreso como al
alta, de los/as pacientes el lugar donde vivian (domicilio, residencia) o donde murieron
(domicilio, residencia, exitus en hospital) o si se desconocia tanto de donde procedian
como a donde se fueron de alta.

Procedencia: se recogio de las HC si los/as pacientes procedian de entorno urbano

(Zaragoza capital), o rural.

4.2.2. Variables clinicas

Patologia diagnosticada: se recogio de las HC y el CMBD las patologias de los
pacientes, encontrandose 49 patologias diferentes: 26 patologias generales; 13
oncologicas; 10 hematoldgicas.

Metastasis: se recogid en las HC si los/as pacientes diagnosticados de patologia
oncoldgica, ademas, tenian metastasis (Si/No).

Sintomatologia: se recogieron en las notas clinicas de enfermeria un total de 34 signos
y sintomas.

Servicio/Unidad de ingreso: se recogié del CMBD que los/as pacientes del estudio
estuvieron ingresados/as en 13 unidades diferentes.

Numero de ingresos en el ultimo afio: se recogié de las HC el ntimero de ingresos
que tuvieron los/as pacientes durante el ultimo afio antes de fallecer.

Supervivencia desde la dltima transfusion: se recogi6 de las HC los dias que

vivieron los/as pacientes desde la ultima transfusion que recibieron en el hospital.
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Dias de sedacion: se recogio de las HC los dias que pasaron desde que se inicid
sedacion paliativa hasta el momento del exitus.

Constantes vitales: se recogi6 de las HC y el evolutivo de enfermeria las cifras de
tension arterial sistolica (TAS), tension arterial diastolica (TAD), frecuencia cardiaca
(FC), Saturacion de oxigeno (Sa02), temperatura (T%) y necesidad de oxigenoterapia,
tanto antes como después de las transfusiones de hemoderivados.

Analitica de sangre (hemograma): se recogio de la HC los valores del hemograma
previo y posterior a la transfusion de hemoderivados, recogiéndose los valores de
hemoglobina (Hb), hematocrito (Hto), Leucocitos y plaquetas.

Pruebas diagndsticas y/o terapéuticas: se recogieron de las HC todas las pruebas

diagnosticas y/o terapéuticas realizadas durante el ultimo ingreso, un total de 59.

4.2.3. Variables economicas.

Coste por estancia en el HCULB: con datos facilitados por el Departamento de
Gastos del HCULB se calcul6 el coste por estancia, a partir del dato de 474,76€ por dia
de estancia en planta de hospitalizacion.

Precio de las pruebas diagndsticas y/o terapéuticas: Se recogio6 de las HC y de las
notas de enfermeria. Para conocer el precio de las pruebas se contactd, en primer lugar,
con la supervisora de investigacion y con la Directora de enfermeria del hospital. Se nos
facilité el documento ORDEN SAN/285/2019' de 25 de febrero, por la que se modifica
el anexo de la Orden SAN/1221/2017/ de 21 de julio, en la que se establecen los precios
y tarifas méaximas aplicables en la prestacion de servicios sanitarios con medios ajenos al
Sistema de Salud de Aragén, asi como la ORDEN de 17 de septiembre de 2015%, de los
Consejeros de Hacienda y Administracion Publica y de Sanidad, por la que se crean los
precios publicos por la prestacion de servicios o realizacion de actividades propias de la

Entidad Publica Aragonesa del Banco de Sangre y Tejidos. No se obtiene el precio de

"ORDEN SAN/285/2019, de 25 de febrero, por la que se modifica el anexo de la Orden SAN/122/2017, de
21 de julio, por la que se establecen los precios y tarifas méximas aplicables en la prestacion de servicios
sanitarios con medios ajenos al Sistema de Salud de Aragén. BOA n°61, de 28 de marzo de 2019.

T Orden SAN/1221/2017, de 21 de julio, por la que se establecen los precios y tarifas maximas aplicables
en la prestacion de servicios sanitarios con medios ajenos al Sistema de Salud de Aragén. BOA n°165 de
29 de agosto de 2017.

¥ Orden de 17 de septiembre de 2015, de los Consejeros de Hacienda y Administraciéon Publica y de
Sanidad, por la que se crean los precios publicos por la prestacion de servicios o realizacion de actividades
propias de la Entidad Publica Aragonesa del Banco de Sangre y Tejidos. BOA N°215 de 6 de noviembre
de 2015.
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muchas de las pruebas, por lo que se opta por buscar los precios publicos de otras CCAA,
hallandose que los documentos mas completos son los del Servicio Gallego de Salud
(SGS)!, y el Servicio Andaluz de Salud (SAS)™. De las obtenidas en el documento de
Aragdn, se toman esos precios. Del SGS se toman los datos de: analitica completa,
cistoscopia, esputo, paracentesis, PAAF (puncién aspiracion con aguja fina), CPRE
(colangiopancreatografia retrégrada endoscopica) y drenaje biliar. Del SAS se toman los
datos del coste de la intervencion quirtirgica para amputacion. Para las pruebas ECG
(electrocardiograma), toracocentesis, eco-cardiograma, eco-doppler, radiologia,
quimioterapia, radioterapia, y canalizacion de via central, se realiza una media de los
precios obtenidos desde Galicia y Andalucia. Aun asi, de algunas pruebas no se obtienen

datos.

''Decreto 56/2014, do 30 de abril, polo que se establecen las tarifas dos servicios sanitarios prestados nos

centros dependentes do Servizo Galego de Satde e nas fundacions publicas sanitarias. DOG n°96, de 21 de
maio de 2014.

™ Orden de 14 de octubre de 2005, por la que se fijan los precios publicos de los servicios sanitarios
prestados por Centros dependientes del Sistema Sanitario Publico de Andalucia. BOJA n°210, de 27 de
octubre de 2005, Sevilla.

Orden de 8 de mayo de 2018, por la que se modifica la Orden de 14 de octubre de 2005, por la que se fijan
los precios publicos de los servicios sanitarios prestados por centros dependientes del Sistema Sanitario
Publico de Andalucia. BOJA n°92, de 15 de mayo de 2018.
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5. ANALISIS ESTADISTICO

Se realizé un estudio descriptivo con frecuencias y porcentajes de todas las variables
de estudio. Para estudiar la asociacion entre las variables sociodemograficas y clinicas, y
el registro de las cuestiones éticas (Informacion al paciente, LET, No-RCP, documento
de voluntades anticipadas, sedacion) se aplico la prueba de X? de Pearson y Test exacto
de Fisher en funcion del tamano de los grupos, calculando un intervalo de confianza al
95% para cada tipo de variable y exigiendo un nivel de significacion estadistica de

p<0,05.

Para estudiar la relacion entre los tipos de componentes sanguineos transfundidos y
las variables sociodemograficas y clinicas se realizé un analisis no ajustado con la prueba
X2 de Pearson calculando un intervalo de confianza al 95%, con un nivel de significacion
estadistica de p<0,05 para cada tipo de variable. Se realizd una prueba T para muestras
independientes entre las variables constantes vitales medidas antes y después de las

transfusiones, y los resultados de la analitica pre y post transfusional.

Con relacion al estudio de cuestiones éticas en los registros clinicos, se realizaron
cuatro modelos de regresion logistica bivariada, uno para cada uno de las variables que
indicaban registro de actuacion paliativa, de las que se obtuvieron datos. Como variables
independientes, se eligieron aquellas en las que el analisis bivariado previo, habian
demostrado un valor de significacion p<0,2 con la variable principal. Se tuvo en cuenta

que, la odds ratio (OR) de los estimadores elegidos contuviera el intervalo de confianza

del 95%.

Para estudiar la relacion entre las variables y el coste y los dias de estancia, se realizo

un estudio bivariado aplicando la prueba de X? de Pearson.

El andlisis estadistico se realiz6 con el programa Statistical Package for the Social

Sciences (SPSS)® version 22.

La investigacion fue aprobada por el Comité de Etica de la Investigaciéon de la
Comunidad Auténoma de Aragén (CEICA), y por la Direccion del HCULB, y se puede

observar en el anexo I1.
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En el desarrollo de esta investigacion se han tenido en cuenta los principios éticos, y
la normativa y legislacion para el desarrollo de estudios con seres humanos. Se ha
asegurado la confidencialidad de los datos de acuerdo con la Ley Organica 3/2018 de
Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales”; y se ha cumplido
con las obligaciones establecidas en la Ley 14/2007 de 3 de julio, de Investigacion

Biomeédica®.

Para acceder al registro de voluntades anticipadas hubo que solicitar al Departamento

de Salud y Consumo permiso y claves de investigacion.

En el anexo II se pueden consultar todos los permisos solicitados para la realizacion

de esta tesis.

" Ley Organica 3/2018 de 5 de diciembre de Proteccion de Datos Personales y garantia
de los derechos digitales. BOE n° 294, de 6 de diciembre de 2018. Vigencia desde 7 de
diciembre de 2018.

°Ley 14/2007 de 3 de julio, de Investigacion Biomédica. BOE n° 159, de 4 de julio del
2007. Vigencia desde 5 de julio de 2007.
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6. FUENTES DE INFORMACION

La seleccion de los sujetos se realizo gracias a la facilitacion del CMBD del servicio
de estadistica del HCULB. Se obtuvieron dos bases cuyos datos se cruzaron
posteriormente, para crear una sola:

1) Pacientes mayores de 18 afios que murieron en 2017, con ingreso mayor de 24h

2) Pacientes mayores de 18 afos que recibieron transfusion de hemoderivados en

2017

Excluyendo los ingresados en urgencias, obstetricia y UCIL.

Asi, nuestra base de datos son los pacientes mayores de 18 afios que estuvieron
ingresados en 2017 en el HCULB y murieron habiendo recibido durante su ingreso

transfusion con algin tipo de hemoderivados.

No obstante, como la revision de las Historias Clinicas se realizdo de manera manual,
leyendo todas las notas de enfermeria e informes de exitus realizadas por médicos/as de
los y las pacientes seleccionados, se puede valorar si esos y esas pacientes tenian o no
una enfermedad terminal, excluyendo los casos que no lo fueron, o aquellos en que no

quedo bien resuelto con la informacidon manejada.

La primera base de datos cuenta con los pacientes descritos que ingresaron entre el 1
de enero de 2017 y el 30 de septiembre 2017, y fue facilitada por el hospital en julio de
2018. En octubre de 2018 se facilité la segunda parte de este CMBD de los pacientes

incluidos entre el 1 de octubre y el 31 de diciembre de 2017.

Los datos sociodemograficos y clinicos se obtuvieron de la historia clinica electronica

de los pacientes.

El precio de las pruebas diagnosticas y terapéuticas se obtuvo de las, ya nombradas,
ORDEN SAN/285/2019 de 25 de febrero, por la que se modifica el anexo de la Orden
SAN/1221/2017 de 21 de julio, en la que se establecen los precios y tarifas maximas
aplicables en la prestacion de servicios sanitarios con medios ajenos al Sistema de Salud
de Aragén, asi como la ORDEN de 17 de septiembre de 2015, de los Consejeros de
Hacienda y Administracion Publica y de Sanidad, por la que se crean los precios publicos
por la prestacion de servicios o realizacion de actividades propias de la Entidad Publica

Aragonesa del Banco de Sangre y Tejidos. También del Decreto 56/2014, do 30 de abril,

126



polo que se establecen las tarifas dos servicios sanitarios prestados nos centros
dependentes do Servizo Galego de Satde e nas fundacidns publicas sanitarias, del SGS,
y la Orden de 14 de octubre de 2005, por la que se fijan los precios publicos de los
servicios sanitarios prestados por Centros dependientes del Sistema Sanitario Publico de
Andalucia, y la Orden de 8 de mayo de 2018, por la que se modifica la Orden de 14 de
octubre de 2005, por la que se fijan los precios publicos de los servicios sanitarios

prestados por centros dependientes del Sistema Sanitario Piblico de Andalucia.
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7. PROCESO DE RECOGIDA DE INFORMACION

En un principio, al no poder acceder a ningtn registro estadistico a través de etiquetas
que delimitan a los pacientes terminales y su curso clinico, como “enfermedad terminal”,
“mal pronoéstico”, “LET”, etc. Se pensé en utilizar el criterio de un valor en la escala
Norton <14 como punto de partida para saber si un paciente tenia mas riesgo de UPP
debido a su situacion clinica, relacionado con la dependencia, y a partir de ahi, averiguar

si esta caracteristica era debida a una enfermedad terminal.

El criterio de obtener a los pacientes ingresados con un Norton <14 se justifica por la
existencia de una relacion significativa entre las escalas Barthel y Norton, encontrada en
un estudio anteriormente realizado en el HCULB !, La relacion entre las escalas Barthel
y Norton se considerd util para incluir a los y las participantes de esta investigacion,
debido a que, el registro de la escala Norton al ingreso es obligatorio, no asi el Barthel,
que solo se registra en alta de Enfermeria y no en todas las ocasiones. Pero el Norton, al
ser un registro de enfermeria, no aparece en el CMBD del hospital, motivo por el cual,
hubo que prescindir de este criterio. Ademds, nos dimos cuenta que un paciente
oncolégico puede ingresar con un Norton de 20 (maxima puntuacién) y tener un rapido
deterioro en cuestion de dias y semanas segun el estadio de la enfermedad y, por tanto,

estariamos sesgando la muestra.

Finalmente, las bases de datos que se obtuvieron, como se ha nombrado anteriormente,
fueron una con los y las pacientes que fallecieron, y otra con los y las pacientes que
recibieron transfusiones de hemoderivados. Se cruzaron ambas dos, siendo nuestra base
final los y las pacientes que se murieron en el hospital tras haber recibido transfusiones

sanguineas en el afio 2017.

El hecho de ser un estudio retrospectivo ha supuesto tener que diferenciar con la lectura
de las HC los y las pacientes terminales de los y las que no lo eran. Por las caracteristicas
temporales del estudio tampoco se ha podido hablar con los y las pacientes, y se ha
recogido sus impresiones, y lo que referian los familiares y los y las cuidadores/as segin

el evolutivo escrito por enfermeria, en ocasiones poco especifico y poco revelador.
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RESULTADOS
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En este apartado se presentan los resultados del trabajo de tesis por orden
metodoldgico, en cuanto al proceso de investigacion y segin las fases en las que se
basaron el desarrollo de la misma.

En primer lugar, se realizo el articulo de revision sistematica donde nos preguntamos
si las transfusiones con derivados sanguineos en pacientes terminales podrian resultar
beneficiosas.

En segundo lugar, se realizaron dos estudios descriptivos transversales sobre las
principales cuestiones que se estudiaron en esta investigacion. El primero se centra en la
descripcion de las transfusiones que se realizaron en estos/as pacientes, describiendo y
estableciendo relaciones tanto con las variables sociodemograficas y clinicas, como con
otras que resultaron de interés durante la investigacion, como puede ser el efecto sobre
las constantes vitales, o el andlisis de la evolucion de las analiticas sanguineas
(hemograma) antes y después de las respectivas transfusiones.

El segundo articulo, se corresponde a las cuestiones éticas que aparecieron en los
registros clinicos de los y las pacientes incluidos/as en este estudio, y sus relaciones con
las variables sociodemograficas y clinicas. En este articulo se hace una descripcion
exhaustiva sobre las caracteristicas sociodemograficas de la presente poblacion.

Por ultimo, se realiz6 un andlisis descriptivo economico utilizando, por una parte, un
calculo aproximado del gasto que produjeron los y las pacientes por el mero hecho de
estar ingresados/as; y por otra parte, algo mas detallado, contabilizando el precio de cada
una de las pruebas y tratamientos que se les realizaron, incluyendo el gasto que

produjeron las transfusiones de hemoderivados.
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1. REVISION SISTEMATICA

1.1. Resultados del estudio de Revision Sistematica
Los resultados de este estudio han sido publicados en el siguiente articulo: Hernandez
Bello E, Gasch Gallén A, Tomas Aznar C. Las transfusiones de derivados sanguineos
en pacientes terminales, ;qué beneficios podemos encontrar? Una revision

sistematica. Med. Paliat. 2020; 26. DOI: 10.20986/medpal.2020.1008/2018
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Las transfusiones de derivados sanguineos en pacientes terminales,
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Resumen

Introduccion: EL 5-17,5 % de los pacientes terminales requieren transfusion con hemoderivados por
anemia cronica, siendo las indicaciones para transfundir los niveles de hemoglobina (< 12 g/dl) y
los sintomas. El objetivo de este estudio fue analizar los beneficios que obtienen estos pacientes
con el tratamiento con hemoderivados.

Métodos: Revision sistematica realizando la busqueda en las bases de datos Medline, IBECS
y The Cochrane Library. Se acoto a inglés y espanol, pacientes terminales adultos, trata-
miento con hemoderivados, y estudios de casos y controles, cohortes, descriptivos y ensayos
clinicos.

Resultados: Se seleccionaron 17 articulos de 297 encontrados: 1 casos-control, 1 caso clinico, 1
cualitativo y 14 descriptivos. 9 senalaron beneficios en sintomas, 4 mejoria de la hemoglobina
sérica, y 4 combinaron las dos mediciones.

Conclusiones: Todos los estudios habian aplicado el nivel de hemoglobina para indicar transfu-
sion. La fatiga, la disnea y los niveles de hemoglobina mejoran tras la terapia, pero no mejora
la calidad de vida o la supervivencia.
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Abstract

Background: Chronic anemia is a common process in terminal patients, requiring blood
transfusion between 5 and 17,5 % of these patients. The main indications for transfusion
are base on hemoglobin levels (< 12 g/dl) and symptomatology. The objetive was to analyze
the benefits of treatment with Blood transfusions in these patients.

Methods: A systematic review searching in Medline, IBECS, and The Cochrane Library. Cri-
teria for inclusion: written in Spanish or English, adult terminal patients population, and
types of studies: clinical trials, case-control studies, cohort studies and descriptive studies.

Results: 17 articles were selected from 297. 1 cases and controls, 1 clinical case, 1 qualita-
tive and 14 descriptions. 9 showed benefits in symptoms, 4 improvement in serum hemo-
globin, and the 4 combined the two measurements.

Conclusions: All the articles had applied the hemoglobin level criterion to indicate transfu-
sion. Fatigue, dyspnoea, and hemoglobin levels improve after therapy, but it does not im-
proved quality of life or survival.

Herndndez Bello E, Gasch Gallén A, Tomds Aznar C. Las transfusiones de derivados sanguineos en pacientes terminales, ;qué beneficios

podemos encontrar? Una revision sistemdtica. Med Paliat. 2020;26(X):XXX-XXX

Introduccion

La Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL) de-
fine enfermedad terminal como aquella avanzada, progresi-
va e incurable, en ausencia de posibilidades razonables de
respuestas al tratamiento especifico, con la aparicion de
numerosos problemas fisicos intensos, multifactoriales y
cambiantes, que generan gran impacto emocional en el pa-
ciente, familia y equipo terapéutico como consecuencia de
la presencia explicita o no de la muerte y con un prondstico
de vida limitado inferior a seis meses'"2. El objetivo de los
cuidados paliativos es la “consecucion de la mejor calidad
de vida para los pacientes y sus familias”, recomendandose
que estos no empiecen al final de la vida'*3, siendo la cali-
dad de vida un fenémeno subjetivo y multidimensional®’.
Una de las interpretaciones de calidad de vida es “una acep-
cion cercana al bienestar que incluye desde el placer y la
comodidad hasta la propia dignidad de la persona”®.

La mayoria de las unidades de cuidados paliativos estan
compuestas por pacientes oncoldgicos con mal pronostico,
cuyo diagnostico o tratamientos concomitantes les lleva al
desarrollo de anemia® en un 68-77 % de los pacientes''“. La
anemia influye en el estado fisico, funcional y en la calidad
de vida'. En los canceres hematoldgicos, ademas, sufriran
problemas de coagulacion y dolores muy fuertes’.

La OMS define la anemia como niveles bajos de hemoglo-
bina en sangre para mujeres por debajo de 12 g/dly en

hombres de 13 g/dl'®". La etiologia es multiple: defecto
nutricional, insuficiente produccion de globulos rojos o tra-
tamientos que supriman la actividad de la médula espi-
nal'®'%17."8 | a anemia de los procesos cronicos aparece en los
2 primeros meses de la enfermedad y no progresa, es tipica
en pacientes con patologias infecciosas, neoplasicas o auto-
inmunes'®™. La European Organization for Research and
Treatment of Cancer (EORTC) recomienda que, en pacientes
que reciben quimioterapia, el tratamiento de la anemia se
inicie con niveles de hemoglobina de 9-11 g/dl%.

La transfusion de hemoderivados (hematies y plaquetas)
€S un recurso que, en ocasiones, es preciso utilizar en cuida-
dos paliativos, siendo la incidencia entre un 5y un 17,5 %2'.
Aproximadamente, un paciente oncoldgico recibe en un mes
3 concentrados de hematies y un 60 % refiere mejoria tras el
tratamiento®.

La indicacion para transfundir viene dada por el estado
clinico del/la paciente (sintomas, cifras de hemoglobina y
hematocrito), habiéndose comprobado alivio en lo referente
a la debilidad fisica®'72'23, La fatiga y la disnea son los sin-
tomas mas relacionados con anemia en pacientes en cuida-
dos paliativos y son los motivos para recibir una
transfusion®?*, relacionandose la fatiga con una disminucion
mas intensa de la calidad de vida incluso que el dolor'®22,

La decision de cuanto transfundir a un paciente terminal
varia, teniendo en cuenta valores clinicos, el lugar, el mo-
mento, las expectativas y las complicaciones derivadas de la
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transfusion®, estando recomendado limitar las transfusiones
en cuidados paliativos si no se realizan con fines curativos.
Si se realiza para aminorar los sintomas, se debera limitar el
numero al minimo necesario para garantizar confort. En
cuanto a las plaquetas, se recomienda su transfusion solo
cuando exista una hemorragia cuyo control no ha cedido con
medios convencionales de hemostasia y esta generando ma-
lestar en el paciente®'.

En el “National Hospice Study” en Gran Bretana, fue docu-
mentado que los pacientes con cancer terminal que reciben
cuidados convencionales tienen 5 veces mas riesgo de ser
transfundidos, siendo un 27 % mas altas en las ultimas 4 se-
manas cuando se aplican cuidados convencionales que cuando
estos son dados en casa (4 %) y en “hospices” (8 %). EL 60 % de
los pacientes que han recibido transfusion mueren en el mis-
mo periodo de hospitalizacion, 49 dias después. Otros autores
aportan que la media de supervivencia son 14 a 42 dias"'.

Ademas, las transfusiones conllevan algunos riesgos que se
dan en aproximadamente un 10 % de los casos'®'"?":28, Saber
cuando vale la pena paliar un sintoma significa ser capaz de
estimar la posible carga de efectos secundarios y el tiempo
de espera hasta que el tratamiento funcione, asi como las
consecuencias economicas'®?. Los hemoderivados son un
recurso valioso y limitado que pueden salvar vidas?. Tenien-
do presente que los productos sanguineos no son infinitos, es
necesario desarrollar lineas de investigacion que ayuden a
tomar decisiones sobre su manejo®. En cualquier caso, se
debe individualizar cada caso, tomando en cuenta las prefe-
rencias del/la paciente®', estableciendo una buena comu-
nicacién para evitar plantear si se deberia ofrecer un
recurso limitado a pacientes sin probabilidad de superviven-
cia, o existen alternativas'®'?,

En esta revision nos preguntamos qué criterios se aplican
para realizar transfusiones de hemoderivados en pacientes
con enfermedad terminal derivados a cuidados paliativos, asi
como los beneficios, objetivos y subjetivos, que suponen en
su calidad de vida.

Tabla I. Términos PICO para busqueda bibliografica.

El objetivo de esta revision fue analizar los estudios publi-
cados que evaluasen los beneficios del tratamiento con
transfusiones de derivados sanguineos en pacientes con una
patologia en estado terminal y en cuidados paliativos.

Material y métodos

Se trata de un estudio de revision sistematica, para cuya
elaboracion se realizo una revision bibliografica de la litera-
tura cientifica existente y disponible online, sin acotar en
fechas, debido a los escasos trabajos que se han publicado
sobre este tema.

En la estrategia de bUsqueda se incluyeron combinaciones
de las palabras clave que se muestran en la Tabla I. Las bases
de datos fueron Medline (Pubmed), seguida por el indice
bibliografico espanol en ciencias de la salud (IBECS) y Co-
chrane Library.

Se partio de la pregunta de investigacion utilizando los
componentes del sistema PICO (Problema, Intervencion,
Comparacion y Resultado)®.

La cadena de bUsqueda que se empled fueron: #1: ((((Ter-
minal illness OR lethal illness OR incurable illness OR termi-
nal cancer OR terminal OR palliative care)) AND (transfusion
OR blood transfusion OR plasma transfusion OR platelet
transfusion)) AND (quality of life OR quality OR evaluation))
y #2: (Terminal illness OR lethal illness OR incurable illness
OR palliative care) AND transfusion AND (quality of life OR
survival) para la base de datos Medline (255 registros). Para
IBECS (20 registros) se utilizo Terminal illness OR chronic
illness OR Palliative care OR anaemia OR cuidados paliativos
OR enfermedad terminal [Palabras] AND transfusion [Pala-
bras] and efectividad OR eficacia OR efectiveness OR effica-
cy OR quality of life OR calidad de vida OR supervivencia OR
survival. Y para The Cochrane Library (9 registros) (Terminal
illness or Palliative care) AND transfusion AND (efectiveness
or efficacy or quality of life). También se llevo a cabo una

Problema Intervencion

Comparacion Resultado

“Transfusion”
“Blood component
transfusion”

“Enfermedad terminal”
“Terminal illness”

“Efectividad”
“efectiveness”

“Mediciones objetivas:
parametros sanguineos”

“Mediciones subjetivas:

“Enfermedad cronica” “Transfusion sangre” . . - “Mejoria”
« L » « 2 calidad de vida, signos y « ”
Chronic disease Blood transfusion ; ” Improvement
sintomas
“Cuidados paliativos” “Transfusion plaquetas” “Meioria en la supervivencia” “Beneficio”
“Palliative care” “Platelet transfusion” ) P “benefit/profit”

“Anemia” “Transfusion plasma” “Calidad de vida”
“Anaemia” “Plasma transfusion” “Quality of life”
“Disnea” “Supervivencia”
“dyspnoea” “survival”
“Fatiga”

“fatigue”

“Debilidad”

“weakness”
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revision manual, para localizar estudios que no fueron iden-
tificados con la bUsqueda electronica (13 elegidos).

Los limites que se establecieron fueron los idiomas inglés
y espanol, sin hacer acotacion temporal, ya que se observo
con la primera lectura para conocer sobre el tema que exis-
tian trabajos realizados en la década de los 90. Se centré la
busqueda en estudios realizados en humanos, adultos y que
estuvieran disponibles online.

Criterios de inclusion y exclusion

Tras la lectura de los titulos de los articulos se analizaron
los resimenes, incluyendo los estudios que cumplieron los
siguientes criterios (Figura 1):

- Poblacion: estudios realizados con pacientes adultos en
situacion de enfermedad terminal y cuidados paliati-
Vos.

- Intervencion: los pacientes recibian transfusiones de he-
moderivados, y se evaluaba el beneficio del tratamiento.
Se entiende por beneficio cualquier mejoria que pueda
suponer a un paciente respecto a su estado previo al
tratamiento, y puede ser dado en términos de calidad de
vida expresada por los pacientes, en sintomatologia me-
dida o expresada, o en variables clinicas, como los nive-
les de hemoglobina.

- Disefo del estudio: estudios descriptivos prospectivos y
retrospectivos, ensayos clinicos, casos y controles, co-
hortes.

Medline (PUBMED) = 255
IBECS = 20
Cochrane Library = 9
Busquedas Manuales = 13

Total N= 297
Duplicados n = 50
Total (sin duplicados) asignado
para la elegibilidad n = 247

No relevantes por titulo
y resumen n = 171

Potencialmente
relevantes n = 76

No objeto de la revision
n =38
Poblacion sin interés
n= 4
Tipo de estudion = 10
No disponible online = 7

- Resultados: las medidas aportadas por los estudios te-
nian que tener relacion con el beneficio/no beneficio del
tratamiento con transfusiones de componentes sangui-
neos. Este resultado puede ser dado en términos objeti-
vos (datos clinicos), subjetivo (percepcion de mejora de
calidad de vida) o una combinacion.

- ldiomas: inglés o espanol.

- Fecha: sin limite

Se contacto con la SECPAL y se estudiaron sus guias: “Libro
blanco sobre normas de calidad y estandares de cuidados
paliativos de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos”
(Madrid, 2012)3"; “Competencias enfermeras en cuidados
paliativos” (Madrid, 2013)%; “Guia de Cuidados Paliativos de
la SECPAL”?; “Analisis y evaluacion de los recursos de Cuida-
dos Paliativos de Espana” (Madrid, 2016).

Analisis de la informacion
Evaluacion y calidad de la evidencia cientifica

Se utilizo la guia PRISMA para realizar este estudio®. La
calidad de la evidencia cientifica de los articulos selecciona-
dos se clasifico segun los criterios de la Agency for Healthca-
re Research and Quality (AHRQ). Proponen 6 niveles de
evidencia cientifica y 4 grados de recomendacion®.

La informacion a extraer de cada articulo fue consensuada
por los autores de este trabajo. Antes de realizar la evalua-

Articulos incluidos en la revision
n=17

Figura 1. Diagrama de flujo. Estrategia de busqueda y seleccion de trabajos.
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cién de la calidad de todos los articulos incluidos en la revi-
sion, se seleccionaron al azar el 52 % de estos, y se realizd
una revision por pares por un revisor independiente, reco-
giendo una concordancia del 70 % entre los dos evaluadores.

En La Figura 1 se presenta la estrategia de busqueda rea-
lizada y los principales resultados obtenidos.

El analisis de la informacion en los resultados se estructu-
ré seglin nivel de evidencia de los estudios escogidos, y los
criterios que fueron utilizados por los autores para indicar la
transfusion de hemoderivados en los pacientes de sus estu-
dios, resumiéndose en dos categorias: niveles de hemoglo-
bina y sintomatologia.

Resultados

Se obtuvieron 297 articulos, 13 elegidos con revision ma-
nual, siendo finalmente incluidos en esta revision 17 articu-
los>11,13,14,16-18,20,22,24-29,36,37 que proporcionaron un nivel de
evidencia moderado, siendo la mayoria estudios descripti-
vos, recogiéndose solo un estudio de casos y controles' (Fi-
gura 1). El nivel de evidencia de los estudios incluidos en
esta revision y los principales resultados de los mismos se
indican en la Tabla Il.

El nimero de sujetos incluidos en los estudios oscilo desde
2% hasta 10892°.

Las localizaciones de los estudios también comprendieron
diversos paises de todo el mundo, siendo 4 articulos realiza-
dos en Gran Bretana, y también 4 en Italia.

La mayoria de los pacientes incluidos en los estudios tuvie-
ron diagnostico oncologico terminal, encontrando solo un
articulo en el que sus pacientes tenian como diagnostico una
enfermedad renal terminal®, y otro en el que combinaron
pacientes con diagndstico de cancer y con diagnostico de
patologia respiratoria, cardiaca, neurologica o renal termi-
nal, aunque este Ultimo grupo de enfermedades estuvo en
minoria respecto al grupo oncolégico™. Uno de los estudios
solo incluyo a pacientes con neoplasias de origen hematolé-
gico®. En otro articulo no todos los pacientes eran termina-
les, pero su proporcion fue tan minoritaria (3 pacientes no
terminales, frente a 58 que si lo eran) que si fueron incluidos
en esta revision.

Las edades de los pacientes si podrian considerarse simi-
lares, ya que empezaron en la 5.2 década de vida, siendo la
media de edad en la mayoria de estudios correspondientes a
la 6. década de vida.

Todos los estudios incluidos median las necesidades de
transfundir debido a la anemia croénica originada por la pa-
tologia terminal y se basaban en los niveles de hemoglobina,
o en los sintomas que suelen aparecer en pacientes en cui-
dados paliativos (disnea, fatiga, debilidad y otros).

Aquellos que estudiaban la asociacion entre terapia de
transfusion y mejoria de sintomas, fueron 9 articu-
los'+18,22,2427,29.37 - siendo todos descriptivos con un nivel de
evidencia Moderada IlIB. Ademas, en otros 4 articulos, 3 de
ellos descriptivos con nivel Moderado I11B>1328 se estudio el
beneficio de la terapia transfusional a través de la mejoria
de sintomas medidos con instrumentos validados, ademas de
notificar mejoria en los niveles de hemoglobina en la com-
paracion de las analiticas pre y postransfusional. El cuarto
articulo de este bloque recoge dos casos clinicos aislados

reportando un nivel de evidencia Regular IV C y obtiene una
mejoria de la hemoglobina sérica y mejoria para el dolor.

Los sintomas mayoritariamente recogidos fueron: fatiga,
disnea, dolor, beneficio subjetivo y cansancio, en algunas
ocasiones medidos con instrumentos validados como: Kar-
nofsky>2, Edmonton''¢, ECOG?, Barthel'*y FACT (F-Fatigue
Subscale)®.

En un articulo los autores aportaron mejoria estadistica-
mente significativa en la fatiga medida a través de las esca-
las FACT F-Fatigue Subscale y BFI, mas una evaluacion final
con una pregunta en la que se les pidio a los pacientes que
indicaran “si” o “no” si creian que la transfusion de sangre
habia ayudado a su fatiga. Los resultados informaron que 22
de 30 pacientes habian notado mejoria para el sintoma fati-
ga tras la transfusion®.

En el estudio de Gleeson C (1995)% a través de una escala
analogica visual de 10 puntos, los pacientes fueron pregun-
tados por los sintomas fuerza, disnea y otros que estan rela-
cionados con el bienestar, encontrando mejoria en todos los
sintomas. La fuerza aumento de 3 puntos a 5,4 puntos desde
la medicion pre hasta la postransfusion a los 2 dias y de 4,99
a los 14 dias. Para la respiracion también se mejoré de 5,7
pretransfusion a 7,3 a los 2 dias y el beneficio se mantuvo a
los 14 dias en 6,7. Para los que tenian dificultad respiratoria
como indicacion para la transfusion, el resultado fue mas
alto: 3,9 pretransfusion a 6,7 a los 2 dias y 5,6 a los 14 dias.
En la sensacion general de bienestar también se mejoré de
4,2 pretransfusion a 5,9 a los 2 dias y con un beneficio aln
observado a los 14 dias de 5,8. De los 67 pacientes interro-
gados el dia 2, 51 (76 %) se sintieron mejor para la transfu-
sion. El beneficio también fue notificado a los 14 dias por 34
de los 47 (72 %). Asi que, en términos generales, en este
estudio hubo mejoria significativa a los 2 dias tras la trans-
fusion, y aunque disminuyo a los 14 dias de haber recibido la
terapia, los niveles de bienestar estaban mejorados respec-
to a la situacion primaria.

También en otro estudio se muestran de forma detallada
la mejoria de los sintomas: beneficio clinico (65,3 %), mejo-
ra de la calidad de vida (68 %), mejora psicoldgica, mejora
fisica, fatiga, apetito, problemas para el suefo, respiracion
y taquicardia. Estos sintomas tuvieron una duracion media
de 18,5 dias tras la transfusion?.

En otro caso encontramos que la mejoria esta recogida con
el indice de Barthel, con una puntuacion de 70 previa a la
transfusion, y de 66 una semana mas tarde tras la terapia®.

Hay que destacar que, en el Unico estudio realizado en
Espaia, encontramos que, a través de la escala Edmonton,
se valoro la intensidad de 10 sintomas: dolor, cansancio, nau-
seas, depresion, ansiedad, somnolencia, apetito, malestar,
falta de aire y dificultad para dormir, recogido antes del
tratamiento y en las revisiones posteriores, a las 48 hy a la
semana de ser transfundidos. Aunque hay que destacar que
no todos los pacientes incluidos en el estudio recibieron
transfusion, siendo la muestra de 54 sujetos, y 22 los pacien-
tes transfundidos. De estos, 8 mejoraron los sintomas pre-
vios: 6 en buen control del dolor, y 2 en disminucion de los
vomitos™.

Hilarius y cols.?® no proporcionaron en su estudio datos
sobre la mejoria de los sintomas tras la transfusion, pero si
nombran que antes de la transfusion el 50 % de los pacientes
presentaba fatiga.
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Tabla Il. Estudios seleccionados ordenados por nivel de evidencia.

Estudio Tipo N / Edad Objetivo/Intervencion/ N.°y tipo de Eficacia de las Nivel de
(Autor) / estudio media Comparacion hemo- transfusiones evidencia
Afo / Pais derivado

Goksu y Casos y n =398 Conocer el uso de 4,37 Aumenta 15 dias Moderada
cols.™ controles personas transfusiones al final de la hematies la supervivencia Il B
2014 (62,3 % vida, y encontrar el impacto respecto a no

hombres; de las mismas en la transfundidos

37,7 % supervivencia de pacientes

mujeres) con cancer avanzado.

Media: Comparacion de grupo que

61 anos recibe transfusion respecto al

que no recibe
Brown y Multicéntrico n =30 Se evalua la fatiga pre y 2,53 Mejoria Moderada
cols.? 2010  prospectivo (19 hombres;  postransfusional en pacientes hematies estadisticamente B
2010 11 mujeres) que reciben transfusiones por significativa en la
(Gran Media: cancer en CP con fatiga medida
Bretana) 68 anos herramientas validadas: FACT con las escalas
F-Fatigue Subscale y BFI

Hilarius y Descriptivo n=136 Investigar la adherencia a las No se relaciona Moderada
cols.® observacional (62 % directrices marcadas por las padecer fatiga B
2011 prospectivo mujeres; guias para el tratamiento de con tratamientos
(Holanda) transversal 38 % hombres) la anemia y la fatiga en con epoetina o

Media relacion con el cancer transfusiones

62 anos
Dunny Descriptivo n =105 Determinar la prevalencia y Se asocia la Moderada
cols.™ prospectivo (44 mujeres; las causas de la anemia en anemia a niveles B
2003 transversal 61 hombres) pacientes ingresados en un bajo de hierro,
(Nueva Media: 70,1 hospital albumina, acido
Zelanda) anos folico y vitamina

B12

Gleeson y Descriptivo n=91 Conocer la practica actual de Mejoran la fuerza  Moderada
cols.?2 Prospectivo (40 hombres transfusion de sangre y y la dificultad Ill'B
1995 transversal [44 %]; determinar si es beneficiosa para respirar tras
(Gran 51 mujeres para el tratamiento de los la transfusion
Bretafa) [56 %]) sintomas, y en qué sintomas

Media: o grupo de pacientes aporta

65 anos mas beneficios.
Kripp y Descriptivo n =290 Conocer los factores Las transfusiones  Moderada
cols.¥ prospectivo (40 % pronosticos clinicos y de se asociaron a Il'B
2014 longitudinal mujeres; laboratorio en pacientes con una mayor
(Alemania) 60 % hombres) enfermedades hematoldgicas supervivencia

Media: malignas ingresados en una

70,5 anos unidad de CP
Mercadante Descriptivo n = 504 Descripcion de la actividad 2,1 Hemoglobina Moderada
y cols.? prospectivo (246 hombres; clinica de una unidad para hematies mejora de 7,7 a B
2008 transversal 258 mujeres) pacientes hospitalizados, 9,8mg/ml;
(Italia) Media utilizando un modelo Unico Karnofsky mejoro

62 anos en Europa de 49,2 a 51,4
Mercadante Descriptivo n =61 Evaluar los efectos de la 2,18 Hemoglobina Moderada
y cols."® observacional (32 varones; transfusion de globulos rojos hematies aumenta tras Il B
2009 prospectivo 29 mujeres) y el aumento de los valores transfusion,
(Italia) transversal Media: de hemoglobina sobre los manteniéndose

59 anos

sintomas relacionados con la
anemia en una cohorte de
pacientes con cancer y
tiempos de supervivencia
diferentes

los valores
durante 15 dias.
Fatiga y disnea
mejoran pero no
se mantienen

(Continua en la siguiente pdgina)
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Tabla Il (Cont.). Estudios seleccionados ordenados por nivel de evidencia.

Estudio Tipo N / Edad Objetivo/Intervencion/ N.° y tipo de Eficacia de las Nivel de
(Autor) / estudio media Comparacion hemo- transfusiones evidencia
Afo / Pais derivado
Toy cols.?®  Descriptivo n =693 Conocer el nimero de 2,3 Hemoglobina Moderada
2016 prospectivo (55 % transfusiones, las hematies aumenta de 7,8 a Il B
(Australia) transversal hombres; indicaciones y la mejoria tras 10,1 g/dl. No
45 % mujeres) el tratamiento en un grupo mejoria en las
Media: 68,3 de pacientes con cancer escalas
avanzado. Escalas AKPS, SAS,
RUG-ADL
Tanneberger Descriptivo n=112 Conocer la efectividad de las 3,7 Pacientes Moderada
y cols.?” Longitudinal transfusiones hematies refieren mejoria Il B
2015 en la calidad de
(Italia) vida, y efectos
psicologicos
positivos
Manas y Descriptivo n =54 Estudio de la anemia en una En 6 casos mejora Moderada
cols.™ observacional (57 % varones; unidad de cuidados paliativos el dolor y en 2 las B
2015 prospectivo 43 % mujeres) (UCP) hospitalaria y del nauseas tras la
(Espana) Media: 70,5 tratamiento empleado para transfusion
anos su mejoria.
Brown y Descriptivo n =164 Encuesta en 8 de 10 unidades 1-6 El resultado de Moderada
cols.™ multicéntrico (46 % de CP para el cancer de hematies Barthel empeora Il B
2007 mujeres; 54 %  Yorkshire (Gran Bretana) para de 70 a 66
(Gran hombres) conocer la practica de las postransfusion
Bretana) Media: transfusiones, en especial del
68 anos St. Gemma'’s Hospice. Escala
Barthel
Monti y Retrospectivo n =246 Conocer el rol de las EL 51,4 % de los Moderada
cols. (128 mujeres; transfusiones en pacientes pacientes senalan B
1996 118 hombres)  con cancer terminal en CP en bienestar
(Italia) Media: 69 pacientes anémicos que subjetivo tras
anos requieren transfusiones de transfusion
globulos rojos
Devlin y Descriptivo n=11 Conocer la opinion de los La mayoria de los  Moderada
cols."” transversal (3 hombres; 8 pacientes sobre el sistema de pacientes B
2008 mujeres) transfusiones utilizado por el refieren
(Irlanda) Media: MCNS beneficios
55-89 anos subjetivos tras
las transfusiones
Gascon y Descriptivo n = 1089 Aclarar las bases del inicio La anemia Moderada
cols.? cualitativo (80 % del tratamiento de la anemia empeora segun B
2011 multicéntrico hombres; 20 % segln los valores de Hb y el aumentan los
(Espana) mujeres) perfil del paciente con cancer ciclos de
Media: de pulmon en Espaia quimioterapia
62,1 anos
Singer y Descriptivo n=5 Resumen de la experiencia 2 Pacientes Moderada
cols.” Media: sobre la viabilidad y hematies refieren menos Il B
1998 65 anos conveniencia de las cansancio tras las
(Israel) transfusiones de sangre en transfusiones
pacientes con cuidados
paliativos
Chany 2 casos n=2 Dar a conocer la utilidad del Se encuentra Regular
cols.? clinicos (1 hombre; sistema “electronic remote mejoria de IvVC
2016 1 mujer) Blood issue (ERBI)” sintomas (dolor)
(Hong Kong) Media: tras transfusion
81,5 anos urgente
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Ademas de medirse la sintomatologia con instrumentos
validados, también encontramos otro grupo de articulos en
los que los beneficios corresponden a una percepcion subje-
tiva de los pacientes, que fueron 3 estudios'?%. En el pri-
mero, la poblacion indico valores positivos y beneficios tras
la transfusion de sangre. Ademas, afaden haber recibido
suficiente informacién aclaratoria acerca del tratamiento a
realizar, asi como un buen trato por el personal de enferme-
ria'’. En el segundo, el 51,4 % de los pacientes refirieron
bienestar subjetivo?. Sin embargo, estos ultimos sefalan
que, independientemente del nimero de transfusiones, es-
tas son un procedimiento inGtil si se realizan en las 4 Ultimas
semanas de vida, ya que no se encuentra beneficio en la
calidad de vida?. En el tercero, los pacientes refirieron que
tras la transfusion se sentian menos cansados, mas fuertes y
eran capaces de realizar mas sus tareas diarias y llevar una
vida mas independiente?.

De los 3 estudios que midieron la efectividad del trata-
miento transfusional exclusivamente por la mejoria de los
niveles de hemoglobina, 1 fue un casos controles'' y los res-
tantes descriptivos'®'’, aunque no son los Unicos que midie-
ron los niveles de hemoglobina, ya que otros autores lo
hicieron en conjunto con medicion de sintomatologia®'328:36,
Los niveles de hemoglobina para transfundir fueron muy di-
ferentes transfundiendo con valores medios de hemoglobina
entre 7-10 g/d[>".13.22,26.28; Mercadante 2008° (7,7 g/dl), To®
(7,8 g/dl), Brown 2010% (7,96 g/dl), Gleeson?? (7,9 g/dl),
Goksu' (9,9 g/dl), o Brown' (8,1 g/dl).

En el estudio de Mercadante (2008)°, la hemoglobina au-
mento de 7,7 a 9,8 mg/100 ml de media tras la transfusion,
y ademas se obtuvo que la capacidad funcional medida con
la escala de Karnofsky fue indicacion para realizar transfu-
sion. Sin embargo, no estuvo relacionado con la disminucion
de este, ya que al alta hospitalaria el porcentaje de pacien-
tes que tomaron opioides aumenté6 de 79,8 % a 97,4 %. Un
ano después, el primer autor de este articulo recoge en otro
estudio, como muestra del beneficio de las terapias con san-
gre, que la hemoglobina aumentd significativamente tras la
transfusion a un tiempo de 2 dias, manteniendo valores
aceptables hasta 15 dias después. Los cambios, ademas, se
vieron reflejados en una mejoria de la fatiga y la disnea'.

Encontramos también un estudio en el que se relaciona las
necesidades transfusionales de los pacientes segln el ciclo
de quimioterapia que recibian®. Qued6 demostrado que la
proporcion de pacientes anémicos aumento con los ciclos
repetidos de quimioterapia a pesar de haber recibido trans-
fusiones, especialmente a partir del 3.* ciclo, llegando a
mostrar anemia con una incidencia del 82 % entre los pacien-
tes que completaron 6 ciclos de quimioterapia®.

Otro de los términos de medida para cuantificar la mejoria
de las transfusiones fue la supervivencia, entendida como el
tiempo que pasa desde la transfusion hasta la muerte del
paciente; y los dias de ingreso hospitalario.

En general, la supervivencia fue muy variable; desde cifras
bajas, que indicaban solo 15 dias'", hasta 47,3 dias de me-
dia', 49 dias?** y 58 dias’*. Los estudios que mas superviven-
cia muestran entre sus pacientes recogen 3 meses?, y
117 dias de media'®. Los datos que reportaron menos super-
vivencia indicaron que los pacientes murieron la misma se-
mana que fueron transfundidos?. En otro estudio, no se
daban cifras numéricas pero si que la supervivencia fue es-
tadisticamente significativa tras la transfusion en compara-

cién con grupos de pacientes de similares caracteristicas que
no fueron transfundidos®. En general, los resultados aporta-
ron que, aun con baja supervivencia, estos datos fueron me-
jores en comparacion con otros pacientes que no habian
recibido transfusiones'"3,

En cuanto a los dias de ingreso, los pacientes anémicos
presentaron mas tiempo de hospitalizacion que aquellos que
no precisaron transfusiones (15 dias frente a 8 dias), y ade-
mas, aquellos pacientes a los que se les transfundieron pla-
quetas tuvieron 10 dias mas de ingreso'".

Discusion

Todos los estudios recogidos en esta revision se basaron en
unos criterios para transfundir a los pacientes, que en térmi-
nos generales fueron por niveles de hemoglobina y/o por sin-
tomatologia, cuestiones que se han relacionado con la calidad
de vida percibida por los pacientes. La fatiga, la disnea y los
niveles medios de hemoglobina mejoraron tras las transfusio-
nes. Respecto a la calidad de vida y la supervivencia no se
encontraron resultados consistentes de mejoria.

Es dificil establecer unos criterios uniformes para tratar la
anemia en la enfermedad terminal con transfusiones de he-
moderivados, asi como los beneficios, en términos objetivos,
subjetivos y de supervivencia, que suponen en la calidad de
vida de este tipo de pacientes. La etiologia multiple de las
patologias y la propia de la anemia conllevan sintomas hete-
rogéneos que requieren individualizacion de tratamientos.

En cuanto a los beneficios obtenidos de la terapia transfu-
sional, independientemente del motivo por el que se decidio
llevarla a cabo en pacientes con patologia terminal, no queda
bien resuelta en la revision de estos articulos. La variabilidad
de pacientes y de indicaciones para realizar la transfusion
podrian ser los motivos para los diferentes resultados obteni-
dos, ademas de que la manera de medir la efectividad de las
transfusiones con derivados sanguineos es muy diversa.

Los valores séricos de hemoglobina si se ven mejorados,
con mayor o menor éxito, tras el tratamiento con transfusio-
nes sanguineas. La OMS sefala y define la anemia como los
niveles de hemoglobina en sangre < 12 g/dl'%', sin embargo,
encontramos que la mayoria de los estudios transfundieron con
una hemoglobina media con valores entre 7-10 g/d(>1",13,22.26.28,
En otro estudio se dan los valores medidos en litros en lugar
de en decilitros, pero haciendo la equivalencia se observa
que aportan también las mismas cifras medias para transfun-
dir'®. También hay un estudio que transfunde con cifras mu-
cho mas bajas: 3,4 g/dly 5,1 g/dl* ante una existencia de
compromiso vital. En el estudio de Hilarius?® se definen los
criterios de gravedad de la anemia segln sus valores y afa-
den que, segln la ASCO, ante cifras < 10 g/dl ,0 anemia se-
vera, no solo se recomienda el tratamiento con transfusion
de sangre, también se puede utilizar el tratamiento con
epoetina. Hay que destacar de este estudio que 72 pacientes
se movieron en estas cifras de hemoglobina correspondien-
tes a una anemia severa, y solo 4 recibieron estos tratamien-
tos nombrados. Sin embargo, de 38 pacientes que no tenian
anemia, y segun las guias clinicas no requerian tratamiento,
1 de ellos si recibio una transfusion de sangre. Ademas, el
17 % de los pacientes en tratamiento paliativo recibié con
mas frecuencia derivados sanguineos frente al 2 % de aque-
llos que recibian un tratamiento activo o tratamiento con
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epoetina®. En los dos estudios realizados en ltalia, los/as
autores encuentran que las cifras de hemoglobina mejoran
tras la transfusion, si bien no se mantienen muchos dias® .
Lo mismo ocurre en el estudio realizado en Australia en
2016, donde las cifras de hemoglobina si mejoraron, pero no
lo hace el resultado de las escalas?. En el caso de tratamien-
tos concomitantes, como quimioterapia, las cifras de hemo-
globina no solo no mejoran, sino que empeoran segiin se van
sumando ciclos de esta terapia®.

Los sintomas mas frecuentes por los que se decidi6 trans-
fundir en todos los estudios fueron: disnea, fatiga y cansan-
cio o debilidad™ 822272837 siendo la fatiga y la disnea los que
mas se beneficiaron de esta terapia. Otros afaden algunos
mas especificos, como dolor*®%, anorexia y pérdida de
peso'®, nauseas y vomitos'?7, exacerbacion del dolor de an-
gina, insuficiencia cardiaca congestiva y e incluso la solicitud
explicita de la familia?’. La mejoria de estos sintomas se
recoge de dos maneras: bien explicado por los pacientes
seglin su perspectiva'?222>27.2%36 _ g bien se midieron diferen-
tes aspectos, como sintomatologia o funcionalidad a través
de instrumentos validados: escala de Karnofsky?, indice de
Barthel', Palliative Prognostic Score (PaPScore)', Symptom
Assessment Scale (SAS)'¢%8y escala Eastern Cooperative On-
cology Group (ECOG) y Short Portable Mental Status Ques-
tionnaire (SPMSQ)?. En todos se recoge que los sintomas mas
beneficiados fueron la disnea y la fatiga. Esto puede ser de-
bido a que, por una parte, las escalas que se utilizaron en la
medicion recogen estos sintomas y, por otra parte, en la
cuestion subjetiva aportada por los pacientes, la posible ex-
plicacion es que al darles suficiente oxigeno a los tejidos,
existe un beneficio que se traduce en mejoria y bienestar y
en aumento de la supervivencia''.

En cambio, si se detalla mas esta ultima caracteristica, la
supervivencia, encontramos que cuando se obtuvo algo de
beneficio fue minimo. En pocos estudios detallan cuanto me-
joro, en dias, la sintomatologia, pero cuando se midi6 fue de
alrededor a 15-18,5 dias tras la transfusion?. Y en cuanto a
la supervivencia fue muy variable, encontrando la muerte de
los pacientes en la misma semana que fueron transfundidos?
hasta 117 dias tras la terapia'®, aunque lo habitual fue en-
contrar una supervivencia limitada entre los 15 dias''y los
2 meses*® tras la terapia sanguinea.

También se establecen relaciones entre la transfusion de
sangre y otros tratamientos concomitantes segun las patolo-
gias y el estadio de las mismas, que presentan los pacientes.
La anemia también estuvo relacionada en los pacientes ter-
minales con bajos niveles de hierro sérico'®?. También se
establecen relaciones con bajos niveles de albimina™?, aci-
do foélico, vitamina B,,"® y LDH.

Una de las limitaciones de esta revision es la dificultad
para comparar los resultados de los articulos seleccionados
debido a que los disefios, los pacientes y las metodologias
eran muy heterogéneas. También entendemos que el hecho
de haber limitado en los criterios de inclusion articulos dis-
ponibles online podria limitar la bisqueda, algo que inten-
tamos paliar al no hacer acotacion temporal.

A pesar de que los hemoderivados son recursos limitados y
de no quedar claro el beneficio de las transfusiones®'%?°; el
numero de transfusiones precisadas por los pacientes termi-
nales fueron superiores a 1, encontrandose, en general, que
todos los pacientes recibieron mas de 1 transfusion de deri-
vados sanguineos, con una media de 2 unidades transfundi-

das en 3 horas?,y hasta 651316262829 concentrados de
sangre. En un estudio se senala como anecdoético el caso de
un paciente que requirié 8 concentrados de hematies™.

Es necesario seguir ahondando en el estudio de las trans-
fusiones en pacientes terminales. Si bien ha quedado demos-
trado en esta revision que, por minima que sea, existe una
mejoria en los niveles de hemoglobina tras las transfusiones
de concentrados de hematies, existen otras cuestiones en
este tipo de pacientes, como son la calidad de vida, o la
mejoria en sintomas, que, siendo una parte importante para
la consideracion de tener una buena calidad de vida, no que-
dan bien resueltas. De igual manera, la escasa supervivencia
tras terapia con hemoderivados que se obtiene en los estu-
dios de esta revision nos lleva a seguir cuestionandonos el
por qué, el para qué y si se puede considerar la terapia con
hemoderivados como tratamiento en pacientes en estado
terminal.
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1.2. Resultados mas relevantes:

El estudio de revision sistemadtica esta conformado por 17 articulos que proporcionaron
un nivel de evidencia moderado, siendo la mayoria estudios descriptivos, recogiéndose
s6lo un estudio de casos y controles %7,

El nimero de sujetos incluidos en los estudios fue muy variado, oscilando desde 2 '7®
hasta 1089 !y se realizaron en diferentes paises del mundo, la mayoria en Gran Bretafia
e Italia. El diagnostico oncoldgico terminal fue el mas frecuente y las edades de las

personas participantes fueron muy similares.

Todos los estudios incluidos median las necesidades de transfundir debido a la anemia
cronica originada por la patologia terminal y se basaban en los niveles de hemoglobina.
En otras ocasiones, se estudid la asociacion entre la terapia de transfusion y la
sintomatologia, midiendo si existia mejoria de los sintomas que suelen aparecer en
pacientes en cuidados paliativos (disnea, fatiga, debilidad, y otros). Los sintomas mas
comunes analizados en los estudios fueron la fatiga, disnea, dolor, beneficio subjetivo, y

cansancio.

En el tinico estudio realizado en Espafia se valord la intensidad de 10 sintomas: dolor,
cansancio, nauseas, depresion, ansiedad, somnolencia, apetito, malestar, falta de aire y
dificultad para dormir, y se encontrd que, de 22 pacientes transfundidos, 8 mejoraron los

sintomas previos: 6 en buen control del dolor, y 2 en disminucion de los vomitos 40,

Ademas de medirse la sintomatologia, en muchas ocasiones con instrumentos validados,
también encontramos articulos en los que los beneficios correspondian a una percepcion
subjetiva de los pacientes, destacando aspectos como haber recibido suficiente
informacion aclaratoria acerca del tratamiento o un buen trato por el personal de
enfermeria '%7. No obstante, algunos de los estudios sefialan que, independientemente del
nimero de transfusiones, éstas son un procedimiento inutil si se realizan en las 4 tltimas

semanas de vida, ya que no se encuentra beneficio en la calidad de vida 7>,

Se encontraron 3 estudios que midieron la efectividad del tratamiento transfusional

exclusivamente por la mejoria de los niveles de hemoglobina 37145167, Otros lo hicieron
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junto a la medicion de la sintomatologia !9 13%177- 178 ‘1,0 niveles de hemoglobina para

transfundir fueron muy diferentes transfundiendo con valores medios de hemoglobina

entre 7-10 g/dl 109, 137, 139, 142, 168, 182

Otro de los términos de medida para cuantificar la mejoria de las transfusiones fue la
supervivencia, entendida como el tiempo que pasa desde la transfusion hasta la muerte

del paciente; y los dias de ingreso hospitalario.

En general, la supervivencia fue muy variable, desde cifras bajas, que indicaban s6lo 15
dias 137, hasta 47,3 dias de media '%°, 49 dias !> y 58 dias !”®. Los estudios que mas
supervivencia muestran entre sus pacientes recogen 3 meses 83, y 117 dias de media '#°.
Los datos que reportaron menos supervivencia indicaron que los/as pacientes murieron la
misma semana que fueron transfundidos !”7. En general, los resultados aportaron que, atin
con baja supervivencia, estos datos fueron mejores en comparacidon con otros/as pacientes

que no habian recibido transfusiones 137- 13,

En cuanto a los dias de ingreso, los pacientes anémicos presentaron mas tiempo de
hospitalizacion que aquellos que no precisaron transfusiones (15 dias frente a 8§ dias), y
ademas, aquellos pacientes a los que se les transfundieron plaquetas tuvieron 10 dias mas

de ingreso 137,

144



1.3. Utilidad de los resultados del estudio de Revision Sistematica para el

desarrollo de la tesis.

Este articulo, y los resultados obtenidos y descritos, sirvieron para contextualizar el
tema principal de estudio y empezar a desarrollar la investigacion. Ademas, los resultados
de los y las autores/as analizados en la revision sistemadtica, sirvieron para apoyar la
realizacion del trabajo, asi como para disefar el documento ad hoc utilizado para recoger
las variables del estudio de la tesis.

Observamos también al realizar esta revision, la importancia de estudiar otras variables
que en un primer momento no habiamos tenido en cuenta, como el estudio del registro de
las voluntades anticipadas, la supervivencia tras transfusion, la procedencia del mundo

rural/urbano, o todas las variables relacionadas con términos y cuestiones éticas.
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2. CARACTERIZACION DE LA POBLACION DE ESTUDIO

2.1. Caracteristicas sociodemograficas

Formaron parte de este estudio 140 personas, de entre 33 y 99 afios de edad, aunque la
edad media fue de 78,51 anos (DS=13,5), y la moda 85 afios. Por muy poca diferencia,

hubo més hombres (54,3%) que mujeres (45,7%).

La familia fue el principal agente de cuidados para 99 pacientes, representando el
70,7% de la muestra total. En 37 casos (26,4%) la persona no tenia cuidador/a, ya que, o
bien se recogid que no tenian a nadie, o no se recogié si el/la paciente contaba con
cuidador/a, o se recogio que era “acompanante”, sin especificar qué tipo de relacion unia

a esta persona con el/la paciente.

Figura 6: categorias de la persona principal de apoyo de los y las pacientes

Categorias encontradas en Persona Principal de Apoyo

Porcentaje

Persona Principal de Apoyo

Haciendo un anélisis por sexo, en 70 (50%) pacientes no se recogio y/o especifico si
tenian o no cuidador/a, o bien, en los casos que si se especificod como “servicios sociales”,
“tutor de residencia”, o “familia” fue genérico. En los que si se detall6 el sexo y la relacion
que unia al agente de cuidados con el/la paciente, se identificaron que los cuidados fueron
otorgados en 47 casos (33,6%) por mujeres, siendo 1 sola mujer cuidadora no familiar,

frente a 23 casos (16,4%) de hombres, siendo 1 hombre cuidador no familiar.
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Figura 7: Sexo de los/as cuidadores/as que formaban parte de la familia de los y las pacientes del estudio

Sexo de los y las cuidadores/as familiares

Prima
Nuera  ommm
Hijos/as | —
Hijo/a
Hermano/a Bl
Conyuge IS
0 5 10 15 20
Cényuge Hermano/a Hijo/a Hijos/as Nuera Prima

m Hombre 7 1 9 4 0 0
m Mujer 17 1 24 2 1 1

m Hombre m Mujer

Los y las pacientes provenian de entorno rural (49,3%) y de la ciudad, en Zaragoza
capital (50,7%) casi en la misma proporcion. La mayoria vivian en su domicilio antes de
ingresar (42,1%), aunque el mismo porcentaje de pacientes fue aquellos/as en que no se
recogio en la historia clinica su lugar de residencia y 4 casos en los que el registro fue que
el lugar de residencia era desconocido. En 18 (12,9%) pacientes se dio la situacion de
institucionalizacion en residencias.

La gran mayoria de pacientes, 113 (80,7%) y estuvieron ingresados una media de
17,41 dias (DT: 14,323). Los y las pacientes tuvieron una media de 2 ingresos durante el
afio 2017, con un rango entre 1 y 10 ingreso, aunque lo habitual fue que ingresaran una
unica vez.

En el anexo, en la tabla 5 se pueden consultar mas detalladamente las caracteristicas

sociodemogréficas y clinicas de los y las pacientes.
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2.2. Caracteristicas clinicas

Se registraron 13 unidades diferentes de ingreso dentro del HCULB, siendo la

principal medicina interna con el 35,7%.

Figura 8 Unidades de ingreso en el HCULB

Unidades del HCULB en las que estuvieron ingresados/as los/as pacientes del estudio

@ 35,7% Medicina Interna
[ 22,1% Oncologia
[ 15% Hematologia
@ 8,6% Traumatologia
[ 5,7% Digestivo
[ 3,6% Urologia
2,9% Angiologia y Cirugia
IlIVascularg gy g
[ 2,1% Nefrologia
1,4% Cirugia
M 0,7% Ginecologia
[ 0,7% Neurocirugia
[J 0,7% Neurologia
@ 0,7% Otorrino

Se identificaron 49 patologias diferentes en los 140 pacientes del estudio. De estos, 44
(31,4%) eran pacientes oncoldgicos/as, y tenian metastasis 33 (23,6%). 21 (15%) de los/as

pacientes de este estudio tenian neoplasias y otras afecciones hematoldgicas.

Se recogen un total de 34 signos y sintomas, obtenidos de las descripciones realizadas
por enfermeria en el evolutivo del programa Gacela Care ®. Clasificamos los sintomas
segiin Organos en: respiratorios, psicomotores, digestivos, urinarios, psicologicos y
generales. Los mas frecuentes fueron el sintoma respiratorio disnea en 67 (47,9%)
pacientes; seguido el sintoma que clasificamos como “general” de dolor, padecido por 51

(36,4%); y en tercer lugar la fatiga, presente en 44 (31,4%) personas. Llama la atencion
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que, los signos y sintomas que mas padecieron los pacientes fueron los que se pueden
demostrar fisicamente, como la disnea, el dolor, la fatiga, inquietud, fiebre, agitacion,
nauseas. Otros, como la depresion, el prurito, alucinaciones... son signos y sintomas que
tienen que ser informados por el paciente, y no se recogen con tanta frecuencia. En las
tablas 6 y 7 de anexos, se puede observar mas detalladamente las patologias de las que
fueron diagnosticados/as los y las pacientes del presente estudio, asi como los signos y

sintomas que fueron recogidos por los y las profesionales sanitarios/as.

Todos los/as pacientes fueron transfundidos/as durante su ingreso. La media, en dias,
de supervivencia desde la ultima transfusion hasta el exitus fue de 20,53 (DT= 37,3) dias,
siendo el rango de 0-270 dias, aunque lo més repetido fue la muerte al dia siguiente, a los

3 dias y a los 2 dias, en este orden, tras la transfusion.
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3. RESULTADOS DEL ESTUDIO SOBRE EL EFECTO DE LAS
TRANSFUSIONES DE HEMODERIVADOS.

3.1. Resultados del estudio descriptivo sobre el efecto de las transfusiones
Los resultados del estudio sobre los efectos de las transfusiones de hemoderivados en
los y las pacientes de nuestra investigacion, se presentan en el articulo pendiente de
publicacion: Hernandez Bello E, Gasch Gallén A. ;Tiene relevancia transfundir
hemoderivados a un grupo de pacientes con enfermedad terminal? Resultados de

un estudio descriptivo. Rev Clin Esp. 2020.
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TITULO: ¢ Tiene relevancia transfundir hemoderivados a pacientes con enfermedad

terminal? Estudio en un hospital de tercer nivel.
--Borrador del manuscrito--

Numero del manuscrito:
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Palliative care; Chronic disease; Blood component transfusion.

Autor correspondiente: Estela Hernandez Bello
Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa
SPAIN

Primer autor: Estela Hernandez Bello

Orden de autores: Estela Hernandez Bello

Angel Gasch Gallén, Doctor

Resumen: Resumen

Fundamento

Aproximadamente un 5-18% de los/as pacientes terminales reciben transfusiones,
bajo criterios de sintomatologia y cifras de hemograma. El objetivo fue conocer las
relaciones entre las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los/as pacientes y
su efecto en términos de mejoria tras haber realizado transfusién de hemoderivados.

Métodos

Estudio observacional retrospectivo con pacientes ingresados/as entre enero y
diciembre de 2017 que recibieron transfusiones de hemoderivados antes de fallecer
por una enfermedad terminal. Se recogieron datos de las historias clinicas.

Resultados

Participaron 140 personas, 54,3% hombres, de 78,51 afios (DE=13,5) de edad media,
que recibieron transfusion de 474 concentrados de hematies, 168 plaquetas y 5
plasma fresco. La supervivencia media desde la ultima transfusién fue de 20,53 dias.
El hemograma mejor6 en la analitica post-transfusion, excepto los niveles de
plaquetas. A las personas entre 81-90 afios se les transfundieron hematies y
plaquetas en mayor proporcién (p=0,017). Las personas con insuficiencia cardiaca
recibieron transfusion de hematies en mayor proporcion (p <0,001). La sintomatologia
que se asocio con las transfusiones fue fiebre (p=0,001), debilidad y cansancio
(p=0,001) y ortopnea (p=0,002). Se observaron diferencias entre los valores analiticos
pre y post-transfusion de la hemoglobina (p<0,001), el hematocrito (p<0,001) y los
leucocitos (p=0,006), que aumentaron ligeramente después de la transfusion. Los
signos vitales se mantuvieron constantes sin diferencias estadisticamente
significativas.

Conclusiones
No encontrar un aumento destacable en la supervivencia ni en la mejoria de la

sintomatologia que se observa los/as pacientes podria abrir el debate de la legitimidad
y relevancia de las transfusiones en pacientes terminales.

Background. Approximately 5-18% of terminal patients receive transfusions, with
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Revisores sugeridos:

Revisores a los que se opone:

symptomatology and hemogram criteria. The objective was knowing the relationships
between the patient’s sociodemographic and clinical characteristics and their effect in
terms of improvement after blood transfusion.

Material and methods. Retrospective observational study in a third-level hospital, with
patients admitted between January and December 2017, who received blood products
transfusion on their last admission before dying of a terminal iliness. Data were
collected from the medical electronic records.

Results 140 people participated, 54.3% men, of 78.51 (Standard deviation (SD) = 13.5)
of average age, with 474 red blood cell concentrates transfused; 168 platelets; and 5
fresh plasma, with 20,53 days of survival from the last transfusion. The blood count
was improved in the post-transfusion analysis compared to the previous one, except
the platelet level. People aged 81-90 years old were transfused red blood cells and
platelets in more proportion (p 0.017). People with heart failure received transfusions of
red blood cells in greater proportion than in other pathologies (p<0.001). The
symptoms associated with transfusions were fever (p 0.001), weakness and tiredness
(p 0.001) and orthopnea (p 0.002). The T test for related samples provided differences
between pre and post-transfusion analytical values of haemoglobin (p<0.001),
haematocrit (p<0.001) and leukocytes (p=0.006).

Conclusions. Not finding a remarkable increase in survival or improvement in the

symptoms reported by patients could open the debate on the legitimacy and relevance
of transfusions in terminal patients.
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Resumen:

Fundamento. Aproximadamente un 5-18% de los/as pacientes terminales reciben
transfusiones, bajo criterios de sintomatologia y cifras de hemograma. El objetivo fue
conocer las relaciones entre las caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de los/as
pacientes y su efecto en términos de mejoria tras haber realizado transfusion de

hemoderivados.

Métodos. Estudio observacional retrospectivo con pacientes ingresados/as entre enero
y diciembre de 2017 que recibieron transfusiones de hemoderivados antes de fallecer por

una enfermedad terminal. Se recogieron datos de las historias clinicas.

Resultados. Participaron 140 personas, 54,3% hombres, de 78,51 afios (DE=13,5) de
edad media, que recibieron transfusion de 474 concentrados de hematies, 168 plaquetas
y 5 plasma fresco. La supervivencia media desde la ultima transfusion fue de 20,53 dias.
El hemograma mejoro en la analitica post-transfusion, excepto los niveles de plaguetas.
A las personas entre 81-90 afios se les transfundieron hematies y plaquetas en mayor
proporcion (p=0,017). Las personas con insuficiencia cardiaca recibieron transfusion de
hematies en mayor proporcion (p <0,001). La sintomatologia que se asocid con las
transfusiones fue fiebre (p=0,001), debilidad y cansancio (p=0,001) y ortopnea (p=0,002).
Se observaron diferencias entre los valores analiticos pre y post-transfusion de la
hemoglobina (p<0,001), el hematocrito (p<0,001) y los leucocitos (p=0,006), que
aumentaron ligeramente después de la transfusion. Los signos vitales se mantuvieron
constantes sin diferencias estadisticamente significativas.
Conclusiones. No encontrar un aumento destacable en la supervivencia ni en la mejoria
de la sintomatologia que se observa los/as pacientes podria abrir el debate de la
legitimidad y relevancia de las transfusiones en pacientes terminales.

Palabras clave: cuidados paliativos. Enfermedad cronica. Transfusién de

componentes sanguineos.
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Abstract:

Background. Approximately 5-18% of terminal patients receive transfusions, with
symptomatology and hemogram criteria. The objective was knowing the relationships
between the patient’s sociodemographic and clinical characteristics and their effect in

terms of improvement after blood transfusion.

Material and methods. Retrospective observational study in a third-level hospital, with
patients admitted between January and December 2017, who received blood products
transfusion on their last admission before dying of a terminal illness. Data were collected

from the medical electronic records.

Results 140 people participated, 54.3% men, of 78.51 (Standard deviation (SD) = 13.5)
of average age, with 474 red blood cell concentrates transfused; 168 platelets; and 5 fresh
plasma, with 20,53 days of survival from the last transfusion. The blood count was
improved in the post-transfusion analysis compared to the previous one, except the
platelet level. People aged 81-90 years old were transfused red blood cells and platelets
in more proportion (p 0.017). People with heart failure received transfusions of red blood
cells in greater proportion than in other pathologies (p<0.001). The symptoms associated
with transfusions were fever (p 0.001), weakness and tiredness (p 0.001) and orthopnea
(p 0.002). The T test for related samples provided differences between pre and post-
transfusion analytical values of haemoglobin (p<0.001), haematocrit (p<0.001) and
leukocytes (p=0.006).

Conclusions. Not finding a remarkable increase in survival or improvement in the
symptoms reported by patients could open the debate on the legitimacy and relevance of

transfusions in terminal patients.

Keywords. Palliative care. Chronic disease. Blood component transfusion.
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INTRODUCCION

La OMS define la anemia como niveles de hemoglobina (Hb) en sangre por debajo de
12 g/dl para mujeres y de 13g/dl en hombres. ! Algunos/as pacientes desarrollan la
“anemia de los procesos cronicos” (APC),? que aparece en los 2 primeros meses de la
enfermedad y no progresa. >3 En pacientes oncolégicos, la anemia esta relacionada con
defectos nutricionales, insuficiencia de la médula espinal, o es el resultado de algunos
tratamientos, 14 ® apareciendo en un 68-77% de los/las pacientes con cancer avanzado. -
69 En un 5-18% de los/las pacientes en cuidados paliativos (CP) reciben transfusiones,
siendo aln mas altas las tasas en pacientes hematologicos, oncoldgicos y hospitalizados.

10 En ancianos/as la prevalencia de anemia es de un 8-26%. 3

La anemia aparece como resultado de hipoxia tisular, y sus manifestaciones mas
comunes, la fatiga y disnea, van a depender del estado general previo del paciente y la

instauracion del cuadro. 3 58 9-12

Las transfusiones de hemoderivados son muchas veces la solucion. Se obtienen por
donacion que, segun se establece en la Resolucion 28.72 de la Asamblea Mundial de la

Salud, es 100% voluntaria y no remunerada,**en lo que coincide el Consejo de Europa.
15

La pauta para transfundir en CP, los umbrales, indicaciones y riesgos, suelen venir
dados por el estado de la persona, teniendo en cuenta sintomas y cifras de Hb y Hto. 4 1%

16, 17

La decision de transfundir a un/a paciente terminal depende de la persona, familia y
médico/a, siendo un dilema ético por tratarse de un recurso limitado ante la inexistencia
de probabilidades de supervivencia, pero también lo es negar la transfusion si ofrece
alivio, '8 siendo necesarias unas dos unidades en cada tratamiento. * Los beneficios en los
sintomas suelen empezar a los 2 dias tras la transfusion, y se mantienen unos 14 dias, °
pero puede aparecer la “dependencia de transfusion”, que ocurre en pacientes que reciben

transfusiones, al menos, cada 8 semanas. 2°

Las transfusiones de plaquetas y de plasma fresco congelado son comunes en pacientes
con enfermedades hematoldgicas. Las plaquetas se transfunden profilacticamente en
pacientes con trombocitopenia para evitar sangrados, o terapéuticamente cuando el
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paciente presenta un déficit plaquetario. > 2! El plasma fresco congelado se transfunde

cuando hay que reponer factores de coagulacion y para prevenir o frenar el sangrado. 2

De cualquier modo, se debe individualizar cada caso 4 pero sin olvidar que las
transfusiones conllevan riesgos que se dan en un 10%. Hay que considerar si el beneficio
va a ser mayor que los riesgos, siempre teniendo presente que los hemoderivados son
recursos valiosos y finitos, y valorando si merece la pena paliar un sintoma con una

transfusion, o hay otras alternativas. 16 10.12

El objetivo del presente estudio fue conocer las posibles relaciones entre las
caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los/as pacientes con enfermedad terminal
que reciben transfusiones y si se observan beneficios de esta terapia en términos

analiticos, de supervivencia y de sintomatologia.

METODOS

Estudio observacional retrospectivo con pacientes mayores de 18 afios ingresados con
enfermedad terminal en un hospital de Zaragoza en 2017, que fallecieron y recibieron
transfusidn de sangre durante su ingreso. Se excluyeron los/as ingresados/as en urgencias,
obstetricia y UCI (unidad de cuidados intensivos); y aquellos/as que fallecieron por

causas diferentes a una enfermedad terminal.

Se estudiaron variables sociodemogréaficas: sexo, edad, persona principal de apoyo,
procedencia (entorno rural o urbano) y convivencia (domicilio, residencia); y clinicas:
patologia, unidad de ingreso, sintomatologia, pruebas realizadas y supervivencia tras la
ultima transfusion. Se recopild informacidn sobre los componentes sanguineos que se
transfundieron (hematies, plaquetas, plasma) y la cantidad. Para conocer el efecto de las
transfusiones se recogio informacion del hemograma pre y post transfusional (niveles de
hemoglobina, hematocrito, leucocitos y plaguetas), y su resultado sobre las constantes
vitales (tensién arterial, frecuencia cardiaca, saturacién de oxigeno y temperatura), antes
y después.

Se obtuvieron los datos del conjunto minimo basico de datos y se realizé una revision

manual de las historias clinicas, identificando si los/as pacientes eran terminales. Los
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datos socio-sanitarios y demograficos se obtuvieron de la historia clinica electronica de
los/as pacientes.

El nimero final de pacientes fue 140, rechazando 9 pacientes.

Se realiz6 un estudio descriptivo de todas las variables de estudio, con frecuencias y
porcentajes, y un analisis bivariado con la prueba X2, con un nivel de significacion
estadistica de p<0,05 para cada tipo de variable, para estudiar la relacion entre las
variables sociodemograficas y clinicas y el tipo de hemoderivado transfundido.

Se realiz6 una prueba T para muestras relacionadas entre las variables constantes
vitales y los resultados de la analitica pre y post transfusional.

La investigacion fue aprobada por el comité de ética de la investigacion de la
Comunidad Auténoma de Aragon (CEICA), y por la direccion del hospital.

El anélisis estadistico se realiz6 con el programa SPSS version 22.

RESULTADOS

Caracteristicas de la poblacién de estudio

Participaron 140 personas, con una edad media de 78,51 (DS=13,5) afios, 76 (54,3%)
hombres y 64 (45,7%) mujeres. Los/as cuidadores/as fueron en un 70,7% familiares, no
registrandose si tenian cuidador/a en el 26,4%. En un 50% no consto el sexo de estos/as,
pero en los que si se detalld, se identifico que los cuidados fueron otorgados en un 33,6%
por mujeres. En la tabla 1 se pueden observar las caracteristicas socio-demogréaficas de
los/as pacientes.

113 (80,7%) pacientes fallecieron durante el ingreso en el hospital.

Se registraron 13 unidades diferentes en las que estuvieron ingresados/as los/as
pacientes, las mas frecuentes: Medicina Interna (35,7%), Oncologia (22,1%) y
Hematologia (15%).

Encontramos 49 patologias diferentes, siendo la mas frecuente la insuficiencia
cardiaca, en 18 (12,9%) casos.

Se recogieron un total de 34 signos y sintomas, siendo los mas frecuentes la disnea en
67 pacientes (47,9%), el dolor en 51 (36,4%) vy la fatiga en 44 (31,4%).

Todos/as los/as pacientes fueron transfundidos/as durante su ingreso. La media, en

dias, de supervivencia desde la ultima transfusién fue de 20,53 dias.
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En la tabla 2 se pueden observar las caracteristicas de los componentes transfundidos,
y de las analiticas y constantes medidas antes y después de las transfusiones. Se
transfundieron un total de 474 concentrados de hematies; 168 bolsas de plaquetas; y 5 de

plasma fresco congelado.

A 139 pacientes se les realizd una analitica con hemograma completo previa
transfusion, pero sélo a 125 tras la transfusion. En la tabla 2 se puede apreciar que los
niveles medios de hemoglobina, hematocrito y leucocitos mejoraron tras las transfusiones

de hemoderivados, no asi el recuento plaquetario.

Todos/as los/las pacientes tienen registrada toma de constantes vitales previa a la
transfusidn, que incluyen: Tension arterial sistolica (TAS) y diastdlica (TAD), frecuencia
cardiaca (FC), Saturacion de oxigeno (SaO2) y con/sin oxigenoterapia, y temperatura

(T?). Sin embargo, se recogen datos de las constantes post-transfusion en 138 pacientes.

En general, todas las cifras registradas, tanto pre como post-transfusion, estan en un
rango que no muestra muchas diferencias de mejoria 0 empeoramiento por la terapia. El
valor medio de la FC tras la transfusion es méas bajo que el registrado previamente, y en
rango a lo que tiene que estar una persona adulta en reposo. También destaca que la Sa02
precisa menos flujo de oxigenoterapia.

Unicamente existe registro en la HC que 2 pacientes tuvieron mejoria respecto al
cansancio, y 1 respecto a la disnea, tras las transfusiones. S6lo un 0,7% sufrié una

reaccion post-transfusional.

En la tabla 3 se describen las relaciones que se establecieron entre las variables
sociodemogréficas y clinicas y los hemoderivados transfundidos. Los/as pacientes que
mas transfusiones de hematies recibieron tenian entre 81 y 90 afios. Los/as que tenian
hasta 70 afios fueron los/as que méas plaquetas recibieron y también los/as que mas se
transfundieron hematies y plagquetas durante el mismo ingreso.

También se encontrd relacion entre el tipo de patologia y el componente sanguineo
transfundido. Los/as pacientes diagnosticados de insuficiencia cardiaca (IC) fueron los/as
que mas recibieron transfusion de concentrados de hematies, con 18 pacientes (12,9%);
seguidos de los/as diagnosticados/as de cancer de pulmén, un total de 9 (6,4%). La

transfusidn de plaquetas estuvo mas repartida, contando con 1 sélo caso el diagndstico de
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hemorragia subdural, glioblastoma, o la leucemia eritroide aguda. En cambio, cuando se
combino la transfusion de hematies y plaquetas durante el mismo ingreso, el diagndstico
de leucemia linfocitica cronica fue el que mas casos cuantifico, 3 (2,1%). Lo mismo
ocurre con la transfusion de hematies y plasma, que obtuvo dos casos, uno para la cirrosis
hepatica, y otro para la fractura de fémur.

La unidad de ingreso también se relacioné significativamente con las transfusiones
sanguineas, estando el servicio de medicina interna a la cabeza de las transfusiones de
hematies (35%), seguido de oncologia (17,9%). Para las transfusiones de plaquetas, se
encuentra que hematologia, neurocirugia y oncologia transfundieron en la misma
proporcion (0,7%). Cuando se combind la transfusion de hematies y plaquetas, la unidad
que mas transfusiones de este tipo realiz6 fue hematologia (10%). En el caso de la
combinacion de hematies y plasma, digestivo y traumatologia lo hicieron con un 0,7%
cada una.

En cuanto a la sintomatologia, aquellos/as que padecieron fiebre (p=0,001), debilidad
y cansancio (p=0,001) y ortopnea (p=0,002) tuvieron mas indicacion de transfusion.
También se encontrd relacion entre el valor de la TAD (p=0,001) y la FC (p=0,007)
medida antes de transfundir, con el hemoderivado a transfundir, de manera que se
transfundian mas bolsas de hematies y hematies y plaquetas en los casos de fiebre.

Con estas mismas variables, constantes vitales y resultados analiticos, se realizé una
prueba T para muestras relacionadas, que se puede observar en la tabla 4. En el caso de
los valores de la analitica de sangre, los valores medios aumentan en todas las mediciones,
a excepcion de las plaquetas, tras las transfusiones de hemoderivados, pero Gnicamente
existen diferencias estadisticamente significativas en el valor analitico pre y post
transfusién de la hemoglobina (p<0,001), el hematocrito (p<0,001) y los leucocitos
(p=0,006). Los valores de las constantes vitales medidos antes y después de las

transfusiones, se mantienen, sin alcanzar la significacion estadistica.

DISCUSION
Este estudio se centro en conocer las razones por las que se transfundieron a los/las

pacientes con enfermedad terminal, y si esta terapia documentd beneficios en términos

analiticos y de sintomas.
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En cuanto a edad y sexo, nuestra poblacion es muy similar a la obtenida en estudios

anteriores similares, aunque en 2016 el INE destac6 que la vejez es femenina. 2

Las cuidadoras fueron mujeres, como muestran anteriores estudios. 2> 23 Las personas
que cuidan realizan las actividades de la vida diaria de la persona dependiente, sin que su
trabajo sea remunerado ni considerado, por lo que suelen presentar problemas fisicos,
emocionales y alteraciones del suefio. 2> 24 Ademas, en nuestro estudio encontramos que
prevalecen los/las pacientes que vivian en su domicilio frente a los institucionalizados, si
bien, estos Ultimos, superan los datos de la OMS. 2> También la cantidad de pacientes que

fueron sedados/as en nuestro estudio es superior a anteriores investigaciones. 2

En nuestro estudio predominaron las patologias no onco-hematoldgicas, algo que se
asemeja a lo sefialado por la OMS, ya que, a partir de los 70 afios, la insuficiencia cardiaca

afecta a 1 de cada 10 personas. 2°

En varias revisiones bibliograficas se obtiene que la indicacion de transfusiones en
pacientes oncoldgicos terminales es por Hb baja, cansancio, fatiga o disnea > 10:17: 18,27
en relacién a los sintomas mas predominantes en nuestros/as pacientes. Sin embargo,
transfundir por disnea cada vez es mas discutido, ya que la sensacion de bienestar tras la
terapia so6lo se ha reportado en la mitad de los pacientes, 172 0 en poco mas de la mitad
de los pacientes con neoplasias hematoldgicas. 4 La unién de fatiga y anemia fueron la
razon mas comun de transfusion en otro estudio, obteniendo so6lo beneficio
sintomatolégico en el 39% de sus pacientes. ° En los pacientes de un estudio sefialaron

que predomind la causa de Hb baja para la transfusion, frente a la sintomatologia. ©

En la guia para transfusiones del hospital en el que se realizo este estudio, se sefialan
las indicaciones, en niveles de Hb, para transfundir hematies en pacientes onco-
hematolégicos 1°. Segln estas directrices, nuestros/as pacientes tuvieron anemia. Con
datos similares encontramos una investigacion realizada en pacientes con cancer
dermatolégico que eran transfundidos/as en su domicilio, y en el caso de los/las que
precisaron transfusion de plaquetas, se hizo con unas cifras previas bastante inferiores al

dato medio de nuestros/as pacientes. 2°
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Nuestros/as pacientes recibieron, como media, 3,39 unidades de hematies, datos
superiores a un estudio realizado en los 90 en una unidad de CP 28 y a otros mas recientes.
910 | a media de plaquetas que recibieron nuestros/as pacientes fue mas baja con respecto
a un estudio que se realizé exclusivamente en pacientes de leucemia, en tratamiento con

quimioterapia. °

Respecto a la supervivencia de este tipo de pacientes tras las transfusiones de
hemoderivados hemos encontrado datos que se asemejan a los nuestros 2, pero también
con una media inferior 8 y superior. & 28 En nuestro trabajo encontramos que el tratamiento
con hemoderivados incrementa ligeramente los valores analiticos, pero en los valores de
las constantes vitales no encontramos apenas diferencias, por lo que, en la poblacion de
estudio, las transfusiones de hemoderivados no parecen tener efecto sobre estas. A falta
de mayor evidencia, podemos decir que esta cuestion no queda bien resuelta, al ser los
datos bastante heterogéneos en dependencia de los/as pacientes estudiados/as. Algunos/as
autores han cuestionado que las transfusiones de sangre en pacientes oncoldgicos/as
avanzados puedan aumentar la morbimortalidad, debido a la sobrecarga de liquidos o al

aumento de la viscosidad plasmatica. ©

En nuestros/as pacientes, solo 1 (0,7%) sufrié una reaccion transfusional, cifra muy
inferior a la obtenida en otro estudio. 1° Por otra parte, se cree que la explicacion para
alargar los dias de vida es el aporte extra de oxigeno a los tejidos, que al final no deja de

tener una duracion finita y a corto plazo. ©

Entre las limitaciones de este estudio debemos destacar que se trata de un estudio
retrospectivo, cuya informacion fue recogida de las HC, donde se detect6 que, a veces,
estaba poco o mal recogida, especialmente en las cuestiones mas subjetivas, como los
signos y sintomas descritos por pacientes, donde existe 6 pacientes donde no se recogid
nada. Esto, junto con la heterogeneidad de los/as pacientes, conllevan la dificultad de
generalizar los resultados. No obstante, nuestro estudio aporta informacion que puede
abrir debates entre profesionales sanitarios, pacientes y familiares, por el hecho de estar
aplicando tratamientos terapéuticos activos a pacientes cuya situacion paliativa hace que

su enfermedad no vaya a remitir, lo que podria cuestionar su relevancia y legitimidad.

CONCLUSIONES

161



Los/as pacientes, a pesar de recibir transfusiones de hemoderivados, principalmente
hematies, no vieron mejorada ni los dias de supervivencia, ni los valores medidos en el
hemograma y las constantes vitales, antes y después de la terapia transfusional. Por lo que
esta investigacion no puede sostener que las transfusiones en pacientes terminales tengan

un efecto positivo, ni a corto ni a largo plazo.
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Tabla 1: Caracteristicas sociodemogrdficas y clinicas de las personas que reciben transfusiones

EDAD
30-60
61-75
76-90
91-100

SEXO
Mujer
Hombre

PERSONA DE APOYO

Familia
No familia
Tutor residencia
Servicios sociales
PERSONA DE APOYO (SEXO)
Mujeres
Hombres
Sin especificar
POBLACION
Rural
Ciudad
LUGAR CONVIVENCIA ANTES DEL INGRESO
Domicilio
Residencias
Desconocido
No se recoge
DESTINO AL ALTA

Exitus
Domicilio
) Residencia
SIGNOS Y SINTOMAS @
- RESPIRATORIOS (10)
Disnea
Fatiga
- GENERALES (9)
Dolor
- PSICOMOTORES (7)
Inquietud
- DIGESTIVOS (5)
Nauseas

- URINARIOS (1)
Oliguria, oligoanuria anuria
- PSICOLOGICOS (2)
Depresion
Labilidad emocional

Leyenda 1: a) mds frecuentes

N (%)

18 (12,8%)
33 (23,6%)
68 (48,6%)
21 (15%)

64 (45,7%)
76 (54,3%)

99 (70,7%)
37 (26,4%)
1 (0,7%)
3(2,1%)

47 (33,6%)
23 (16,4%)
70 (50%)

69 (49,3%)
71 (50,7%)

59 (42,1%)
18 (12,9%)
4 (12,9%)
59 (42,1%)
113 (80,7%)

26 (18,6%)
1 (0,7%)

67 (47,9%)
44 (31,4%)

51 (36,4%)

34 (24,3%)

21 (15%)

11 (7,9%)

5 (3,6%)
4 (2,9%)
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Tabla 2: Caracteristicas de componentes transfundidos, analitica y constantes

Componente sanguineo
Hematies
Plaquetas
Plasma
Analitica:
Hemoglobina pre
Hemoglobina post

Hematocrito pre
Hematocrito post

Leucocitos pre
Leucocitos post

Plaquetas pre

Plaquetas post

Constantes
TAS pre
TAS post

TAD pre
TAD post

Fc pre
Fc post

Sa02 pre
Sa02 post

Te pre
T2 post

N (%)
474
168

5

139
125

139
125

139
125

139
125

140
138

140
138

140
138

140
138

140
138

Media

3,39
1,2

8,1g/dI
9,7 g/dl

24,33%
28,6%

10,95 x 10%/L
12,44 x 10%/L

156,45 ml/mm?
152,84 ml/mm?

118,54 mmHg
121,02 mmHg

65,79 mmHg
66,93 mmHg

82,68 Ipm
81,94 Ipm

93,97% con 1,31 02
94,46% con 1,231 02

36,3°C
36,5°C

Moda

8,1g/dI
10,3 g/dl

23,9%
29,5%

11,20 x 109/L
7 x 10%L

(1) 6 ml/mms3
(2) 235 ml/mm?3
17 ml/mm?3

120 mmHg
60 mmHg
96 Ipm

70 Ipm

36°C

Rango

1-18
0-34
0-5

3,3-14,1 g/dI
6,1-19 g/dI

10,8-41,9%
9,1-38,8%

0,1-41,9 x 10°/L
0-209,2 x 10%/L.

1-630 ml/mm3
2 - 721 ml/mm3

60-218 mmHg
55-199 mmHg

38-114 mmHg
24-110 mmHg

42-128 Ipm
46-138 Ipm

36,6-38,3°C
35-39,3°C
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Tabla 3: RELACIONES ENTRE LAS VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS, Y LOS COMPONENTES SANGUINEOS TRANSFUNDIDOS.

EDAD
Hasta 70
71-80
81-90
>90
total
SEXO
Mujer
Hombre
total
PATOLOGIA
GENERAL ?
IC
Insuficiencia renal
ONCOLOGICA
Ca digestivo
Ca pulmén
HEMATOLOGICA
Leucemia linfocitica crénica
Linfoma células B
Mieloma multiple
Sindrome mielodisplasico
UNIDAD DE INGRESO *®
Hematologia
Medicina interna
Oncologia
Traumatologia
SINTOMATOLOGIA (34) ¢
Dolor
Disnea
Fatiga
Fiebre
Debilidad y cansancio
Ortopnea

Hematies (n° bolsas)

21 (15%)
22 (15,7%)
50 (35,7%)
20 (14,3%)
113 (80,7%)

53 (37,9%)
60 (42,9%)
113 (80,7%)

18 (12,9%)
6 (4,3%)

5 (3,6%)
9 (6,4%)

2 (1,4%)
2 (1,4%)
2 (1,4%)

6 (4,3%)
49 (35%)
25 (17,9%)
10 (7,1%)

44 (31,4%)
53 (37,9%)
37 (26,4%)
18 (12,9%)
2 (1,4%)
2 (1,4%)

Plaquetas

2 (1,4%)
1(0,7%)
3(2,1%)
3(2,1%)
0

3 (2,1%)

1(0,7%)

1(0,7%)
1(0,7%)

1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)

Hematies + Plaquetas

11 (7,9%)
4 (2,9%)
7 (5%)

22 (15,7%)

7 (5%)
15 (10,7%)
22 (15,7%)

1(0,7%)
1(0,7%)

3(2,1%)
2 (1,4%)

2 (1,4%)
14 (10%)
1(0,7%)
5 (3,6%)

6 (4,3%)
13 (9,3%)
7 (5%)
12 (8,6%)
4 (2,9%)

Hematies + Plasma Chi cuadrado
(p valor)
20,168
1(0,7%) (0,017)
1(0,7%)
2 (1,4%)
1 (0,7%) 5,353
1(0,7%) (0,148)
2 (1,4%)
239,899
(<0,001)
120,857
(<0,001)
2,262 (0,520)
1 (0,7%) 3,911 (0,271)
2,384 (0,497)

16,716 (0,001)
15,705 (0,001)
1(0,7%) 14,519 (0,002)
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CONSTANTES VITALES: PRE ©

PRE-TAD
<80

80

81-90
>90

PRE-FC
<60
61-80
>80

93 (66,4%)
2 (1,4%)
12 (8,6%)
6 (4,3%)

15 (10,7%)
49 (35%)
49 (35%)

Leyenda 2: a) mds frecuentes b) representacion >20%; c) solo significativas

1(0,7%)
1(0,7%)

1(0,7%)

3(2,1%)

20 (14,3%)
1(0,7%)
1(0,7%)

4 (2,9%)
18 (12,9%)

1(0,7%)
1(0,7%)

1(0,7%)

1(0,7%)

29,176
(0,001)

17,683
(0,007)
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Tabla 4: Prueba T para muestras relacionadas de los valores analiticos y las constantes vitales medidas antes y después de las transfusiones

Hemoglobina
Pre
Post
Hematocrito
Pre
Post
Leucocitos
Pre
Post
Plagquetas
Pre
Post
TAS
Pre
Post
TAD
Pre
Post
FC
Pre
Post
Sa02
Pre
Post
Temperatura
Pre
Post

N

125
125

125
125

125
125

125
125

138
138

138
138

138
138

138
138

138
138

MEDIA

8,15
9,76

24,34
28,62

11,18
12,44

159,06
152,84

118,86
121.02

65,86
66,93

82,35
81,94

94,04
94,46

36,31
36,52

DESV
TiPiIcA

1,57
1,73

,32210
0,70732

17,41
19,73

125,98
122,596

25,165
25,521

14,74
15,23

18,95
18,43

8,18
3,61

2,6
0,58

ERROR
Tirico
MEDIA

0,14
0,15

4,81
5,14

1,55
1,76

11,268
10,957

2,142
2,173

1,25
1,29

1,61
1,56

0,7
0,3

0,22
0,05

PRUEBA T para muestras relacionadas

CORRELACION (p)

0,307 (<0,001)

0,388 (<0,001)

0,971 (<0,001)

0,917

0,498 (<0,001)

0,569 (<0,001)

0,648 (<0,001)

0,182 (0,033)

-,076 (0,375)

MEDIA

-1,6

-4,28

-1,26

6,224

-2,159

-1,072

0,406

DESV
TiricA

1,95

5,51

5,02

50,757

25,395

13,92

15,68

ERROR
TiriIco
MEDIA

17

0,49

0,44

4,54

2,162

1,185

1,336

0,708

0,23

1C95%

-1,95;-1,26

-5,25;-3,3

-2,15;-,37

-2,762; 15,21

-6,434; 2,115

-3,41; 1,27

-2,23; 3,04

-1,82; 0,98

-,66; 0,24

T
(p bilateral)

-9,19 (<0,001)

-8,67 (<0,001)

-2,8(0,006)

1,37 (0,173)

-,99(0,320)

-,905 (0,367)

0,304 (0,762)

-,59 (0,554)

-,923(0,358)
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3.2. Resultados mas relevantes del estudio descriptivo sobre el efecto de las

transfusiones:

3.2.1. Caracteristicas y tipo de transfusiones; descripcion de las

constantes vitales.

Se transfundieron a nuestros/as pacientes un total de 474 concentrados de hematies en
los 140 pacientes, con una media de 3,39 bolsas por paciente, aunque la moda fueron 2
bolsas de hematies por paciente. El nimero maximo de bolsas que se transfundi6 a un
mismo paciente durante un ingreso fueron 18.

Se transfundieron un total de 168 bolsas de plaquetas, con una media de 1,20 por
paciente, aunque fue muy poco habitual que se transfundieran plaquetas en nuestros
pacientes. El nimero maximo de pool de plaquetas que se transfundié a un mismo
paciente y en el mismo ingreso fueron 34.

Sélo 5 bolsas de plasma fresco congelado se transfundieron en nuestros pacientes, y 3

fueron para el mismo paciente y en el mismo ingreso.

Figura 9 caracteristicas de las transfusiones de hemoderivados

= HEMATIES PLAQUETAS = PLASMA
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Se midi¢ la analitica pre y pos transfusional en todos/as los/as pacientes del estudio,
encontrandonos que a 139 pacientes se les realiz6 una analitica con hemograma completo
previa transfusion, pero s6lo a 125 se les realiz6 una analitica con hemograma completo

tras la transfusion.

La Hb media previa para transfundir fue 8,1 g/dl, siendo la moda la misma cifra, y con
un rango de 3,30 g/dl para la persona que se transfundi6 con el nivel de Hb mas bajo, y
14,1 g/dl para el mas alto. La Hb media tras la transfusion fue 9,7 g/dl, aunque la moda
fue 10,3 g/dl. La Hb minima que tuvo un paciente tras la transfusion fue 6,1g/dl y la

maxima fue 19 g/dl.

Figura 10 niveles de hemoglobina antes y después de las transfusiones

Hemoglobina (g/dl)

7 7,5 8 8,5 9 9,5 10

Pre
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La cifra media de Hto pre-transfusion fue 24,33%, con una moda de 23,9%, y un rango
de 10,8% a 41,9%. Las cifras de Hto posterior a la transfusion corresponden una media

de 28,6%, con una moda de 29,5%, y un rango de 9,1% a 38,8%.

Figura 11: niveles de hematocrito antes y después de las transfusiones

Hematocrito (%)

22 23 24 25 26 27 28 29

Pre

Post
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Se obtuvo una cifra media de 10,95 x 10°/L leucocitos previa, con una moda de 11,20
x 10%/L, y un rango de 0,1 x 10°/L que tuvo el paciente con menor nimero de leucocitos,
a 41,9 x 10°/L, el que obtuvo la cifra més alta. Se obtuvo una cifra media de 12,44 x 10°/L
post-transfusion, aunque la moda fue 7 x 10%/L leucocitos. La cifra minima fue 0 x 10°/L

y la maxima 209,2 x 10°/L.

Figura 12 niveles de leucocitos antes y después de las transfusiones

Leucocitos (x10(9)/L)

10 10,5 11 11,5 12 12,5 13

Pre

Post
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La media de los niveles de plaquetas previa fueron 156,45 ml/mm?® de plaquetas, con
dos modas: una de 6 ml/mm?y otra de 235 ml/mm?>. El valor minimo pre-transfusion fue
1 ml/mm? y el maximo 630 ml/mm?.La media de recuento plaquetario tras la transfusion
fue de 152,84 ml/mm?’, con una moda de 17 ml/mm?. El valor minimo de recuento

plaquetario que se obtuvo tras la transfusion fue de 2 ml/mm?, y el maximo 721 ml/mm?>.

Figura 13 niveles de plaquetas antes y después de las transfusiones

Plaguetas (ml/mm3)

151 152 153 154 155 156 157

Pre

Post
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En cuanto a las constantes vitales medidas y registradas antes y después de las
transfusiones, encontramos que se recogieron previamente en todos/as los/as pacientes
las medidas de Tension arterial sistélica (TAS) y diastdlica (TAD), frecuencia cardiaca
(FC), Saturacion de oxigeno (Sa02) y tratamiento con oxigenoterapia, y temperatura (T%).
Sin embargo, se recogen datos de las constantes post-transfusion en 138 pacientes,

faltando datos en 2 pacientes del estudio.

La media de TAS pre-transfusion fue de 118,54mmHg. La media post-transfusion es
de 121,02mmHg, lo que demuestra que si aumentd, y en las cifras en las que nos
movemos, mejora la TAS tras la transfusion de componentes sanguineos. Sin embargo,
la moda para ambas tomas fue la misma: 120 mmHg. La TAS minima pre transfusional
fue de 60 mmHg, y pos-transfusional fue menor, 55 mmHg. La méxima pre transfusion

fue 218 mmHg, y post transfusional 199 mmHg.

Figura 14 medida de TAS antes y después de las transfusiones

TAS (mmHg)

118 118,5 119 119,5 120 120,5 121 121,5
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La media de TAD pre-transfusion fue 65,79 mmHg, y la de la TAD post-transfusion
de 66,93 mmHg. Al igual que con la TAS, esta cifra mejora tras la transfusion. La moda,
también fue la misma en ambas tomas, 60 mmHg. La TAD minima pre transfusion que
se registrd fue 38 mmHg, y maxima 114 mmHg. Tras la transfusion, la TAD minima fue

24 mmHg, y la maxima 110 mmHg. En ambos, se refleja un descenso de esta medida.

Figura 15 medida de TAD antes y después de las transfusiones

TAD (mmHg)

65 65,2 65,4 65,6 65,8 66 66,2 66,4 66,6 66,8 67

PRE

POST
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La FC media pre transfusional fue de 82,68 latidos por minuto (Ipm), y la posterior a
la terapia de 81,94 lpm. Muy similar, y en rango a lo que tiene que estar en una persona
adulta en reposo. Sin embargo, la FC media antes de ser transfundidos en nuestros
pacientes fue 96 Ipm; y tras la transfusion de 70 lpm. La FC mads baja registrada antes de
la transfusion fue de 42 lpm, y la mas alta 128 lpm. Tras la terapia transfusional, la FC

mas baja fue de 46 Ipm, y la mas alta de 138 Ipm.

Figura 16 medida de FC antes y después de las transfusiones

FC (Ipm)

81,5 81,7 81,9 82,1 82,3 82,5 82,7
- _

POST
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La medida de SaO2 previa a la transfusion fue de 93,97%, con una media de 1,3 litros
de oxigeno para mantener dicha saturacion, por paciente. Post transfusion, la media de
Sa02 fue de 94,46% con una media de aporte de 1,23 litros de oxigeno para mantener la

saturacion.

Figura 17 medida de SaO2 antes y después de las transfusiones

Sa02 (%)

93,5 93,7 93,9 94,1 94,3 94,5 94,7

PRE

POST
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Antes de ser transfundidos, los pacientes tuvieron una T* media de 36,3°C, aunque la
moda fue 36°C; la T* més baja 36,6°C y la mas alta un paciente con fiebre de 38,3°C.
Post-transfusion, la T* media fue de 36,5°C con una moda igual que para la pre; la T* més

baja post-transfusion fueron 35°C, y la mas elevada una temperatura de fiebre de 39,3°C.

Figura 18 medida de T@ (°C) antes y después de las transfusiones

T2 (2C)

36 36,05 36,1 36,15 36,2 36,25 36,3 36,35 36,4 36,45 36,5

PRE

POST

En el anexo III se puede observar en la tabla 8 mas detalladamente las caracteristicas
de las transfusiones de hemoderivados y su efecto sobre la analitica y las constantes

vitales en los/las pacientes de nuestra investigacion.
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3.2.2. Analisis de las variables estudiadas en relacion a las
transfusiones de hemoderivados.

En el anexo se pueden encontrar las tablas 9, 10, 11, 12, 13, 14, 15 y 16 que hacen
referencia a los siguientes andlisis, y complementan el material que se envio a la revista
para su publicacion. Ademas, se afiaden y desarrollan mas algunas de las relaciones que
no fueron incluidas en el articulo, por considerarse material suplementario, pero no

indicado para su publicacion debido a las limitaciones de edicion propias de la revista.

3.2.2.1.Relaciones entre las caracteristicas sociodemograficas y

clinicas con las transfusiones
Para conocer las relaciones que se establecen entre las variables sociodemogréficas,
clinicas, y el registro de componentes éticos en las HC con los hemoderivados

transfundidos, se realizo una prueba de X2.

En la tabla 9 podemos observar que se encontr6 relacion estadisticamente significativa
entre la edad (p = 0,017) y la unidad de ingreso (p = 0) con el tipo de hemoderivados

transfundidos.

Aquellos/as pacientes con edades comprendidas entre los 81 y 90 afios fueron los/as
que mas transfusion de hematies recibieron. Los/as pacientes de hasta 70 afios fueron
los/as que mds plaquetas recibieron y también a los/as que se transfundi6 hematies y
plaquetas durante el mismo ingreso. Un paciente de entre 71-80 afios, y otro > 90 afios

recibieron transfusion de hematies y plasma durante su tltimo ingreso.

El servicio de Medicina Interna estuvo a la cabeza de las transfusiones de hematies
(35%), seguido del servicio de traumatologia (7,1%). Para las transfusiones de plaquetas,
se encuentra que las unidades de hematologia, neurocirugia y oncologia transfundieron
en la misma proporcion (0,7%). Cuando se combind la transfusiéon de hematies y
plaquetas, la unidad que mas transfusiones de este tipo realiz6 fue hematologia (10%).
En el caso de la combinacion de hematies y plasma, las unidades de digestivo y

traumatologia lo hicieron con un 0,7% cada una.

Con el sexo de los y las pacientes no se establecen relaciones estadisticamente

significativas, pero en la tabla 9 se puede observar que, si bien las transfusiones de

182



hematies se dieron mds en hombres, aunque por poca diferencia, en el caso de la
combinacion de transfusion de hematies y plasma, los hombres doblan a las mujeres en

cantidades recibidas.

También se encontrd relacion entre el tipo de patologia y el componente sanguineo
transfundido (p<0,001), que podemos observar en la tabla 10. Los y las pacientes
diagnosticados de insuficiencia cardiaca (IC) fueron los/as que més recibieron transfusion
de concentrados de hematies, correspondiendo a 18 pacientes (12,9%); seguidos de los/las
diagnosticados/as de cancer de pulmon, que fueron un total de 9 (6,4%). La transfusion
de plaquetas estuvo més repartida, contando con 1 s6lo caso el diagnostico de hemorragia
subdural, glioblastoma, o la leucemia eritroide aguda. En cambio, cuando se combin6 la
transfusion de hematies y plaquetas durante el mismo ingreso, aparece que el diagnostico
de leucemia linfocitica cronica fue el que més casos cuantificd, 3 (2,1%). Lo mismo
ocurre con la transfusion de hematies y plasma, que obtuvo dos casos, uno para el
diagnéstico de cirrosis hepdtica, y otro para el diagnostico de la fractura de fémur. En el
caso de los y las pacientes con diagnostico oncoldgico, recibieron mas transfusiones
aquellos/as que no tenian metéstasis (62,9%) respecto a los que si se habia detectado

diseminacion del tumor.

En cuanto a la sintomatologia, en la tabla 11 observamos que aquellos/as que
padecieron fiebre (p=0,001), la debilidad y cansancio (p=0,001) y ortopnea (p=0,002)
tuvieron mas indicacion de transfusion. Los y las pacientes que padecieron disnea fueron
los/as que mas transfusiones de hematies recibieron (37,9%), seguidos de quienes
tuvieron dolor (31,4%). Las transfusiones de plaquetas estuvieron mas repartidas, pero
cuando esta se combind con la transfusion de hematies durante el mismo ingreso,
aquellos/as que aquejaron disnea recibieron la mayoria de transfusiones (9,3%), seguidos

de quienes tuvieron fiebre (8,6%).

En la tabla 12 se presentan todos los resultados obtenidos de las relaciones establecidas
entre todas las mediciones de las constantes vitales y el tipo de hemoderivados. En este
caso, las relaciones estadisticamente significativas se obtuvieron a través del estudio con
la prueba de X? entre el tipo de hemoderivado transfundido y la TAD previa a la

transfusion (p=0,001), y con la FC también medida antes de la transfusion (p=0,007).
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En las tablas 13 y 14 tabla del anexo III se pueden observar mas detalladamente todas
las relaciones que se establecieron entre las variables constantes vitales y los valores
analiticos. En la tabla 13 se observan las relaciones previas a la transfusion, y en la tabla
14 las posteriores, siendo Unicamente significativas las relaciones entre la frecuencia
cardiaca pre-transfusion en relacion al nivel de leucocitos previo a la transfusion
(p=0,014), y de igual manera con estas mismas variables pero medidas tras las

transfusiones (p=0,011).

3.2.2.2. Resultados del estudio de efectos post transfusionales de las

constantes vitales y los valores analiticos
Un hallazgo importante fueron los resultados obtenidos con la prueba T para muestras
relacionadas, que se aplicé entre las variables constantes vitales y los resultados analiticos

medidos antes y después de las transfusiones.

En el caso de los valores de la analitica de sangre, los valores medios aumentan en
todas las mediciones, excepto en las plaquetas, tras las transfusiones de hemoderivados,
pero Unicamente existen diferencias estadisticamente significativas en el valor analitico
pre y post transfusiéon de la hemoglobina (p<0,001), el hematocrito (p<0,001) y los
leucocitos (p=0,006), por lo que podemos afirmar que el tratamiento con hemoderivados

incrementa dichos valores analiticos.

En cuanto a los valores de las constantes vitales, medidos antes y después de las
transfusiones, no encontramos apenas diferencia entre las medias de las medidas tomadas
antes y después de las transfusiones, y ninguno de estos valores se relaciona
estadisticamente, por lo que las transfusiones de hemoderivados no parecen tener efecto

sobre las constantes vitales.

Estas relaciones se pueden observar en la tabla 15
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3.3. Utilidad de los resultados del estudio sobre los efectos de los

hemoderivados transfundidos para el desarrollo de la tesis.

En primer lugar, con los resultados obtenidos accedemos a la informacién que aportan
las relaciones y diferencias encontradas en el estudio de las variables de las transfusiones
de hemoderivados y todas las relaciones que se establecen con las variables

sociodemogréficas, clinicas y éticas.

Algunos de los resultados apoyan lo obtenido en anteriores publicaciones, como que
los hemoderivados mas transfundidos son los concentrados de hematies (n=474); que
los/as pacientes que padecieron disnea fueran los/as que mas transfusiones de hematies
recibieron, ya que investigaciones previas sefialan este sintoma como indicacion de
transfusién en pacientes paliativos; o que, en términos de media aritmética, las
transfusiones de hemoderivados mejoran los valores de la analitica. Si bien, en nuestro
estudio aportamos que la mejoria se encuentra respecto a los valores de hemoglobina,
hematocrito y leucocitos, no asi en el caso de las plaquetas, aunque las diferencias no son

muy amplias.

También, era de esperar que, si Medicina Interna es el servicio que mas pacientes
abarca en este estudio, también sea el que mas transfusiones contabiliza. De igual manera,
que la patologia mas frecuente, la insuficiencia cardiaca, haya sido la que mas
transfusiones haya recibido. Las transfusiones de plaquetas también se realizaron
mayoritariamente en servicios en los que se podia esperar estos resultados, por el tipo de
patologias que presentan los y las pacientes que estan ingresados/as alli (hematologia,

neurocirugia, oncologia).

Algo que llama la atencion del estudio con las variables sociodemogréficas es que
pacientes de edad avanzada de entre 81 y 90 afos, son los/as que mas transfusiones

reciben.

Esta investigacion aporta el estudio de las constantes vitales medidas en relacion a las
transfusiones de hemoderivados, que, si bien no reportan cifras iguales en las mediciones
pre y post-transfusiones, si son bastante similares, o al menos entran en el rango de lo que

se considera estabilidad hemodinamica.
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Otra aportacion de esta investigacion es la asociacidon que existe entre las constantes
vitales y los hemoderivados transfundidos, y las relaciones que se pueden establecer entre
las constantes vitales y los valores de las analiticas de sangre (hemoglobina, hematocrito,

leucocitos y plaquetas) antes y después de las transfusiones.
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4. RESULTADOS DEL ESTUDIO SOBRE CUESTIONES ETICAS

Los resultados del estudio sobre las cuestiones éticas identificadas en las HC de los y
las pacientes de nuestra investigacion, se presentan en el articulo pendiente de
publicacion: Hernandez Bello E, Gasch-Gallén A. Cuestiones éticas en los registros
clinicos de un grupo de pacientes terminales ingresados en un hospital de tercer

nivel. Carencias y mejoras. Rev Esp Salud Publica. 2020

4.1. Resultados del estudio
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Resumen:

Fundamento. Las personas en estado terminal y sus familiares, deben conocer su
situacion y ser tratadas segun el principio de autonomia, para establecer objetivos
terapéuticos segun sus necesidades y decisiones. El objetivo de este estudio es identificar
la existencia de registros en las historias clinicas de pacientes terminales, que sefialan su
situacion, como la informacion ofrecida, los cddigos limitacion del esfuerzo terapéutico
(LET), no reanimacion cardiopulmonar (No-RCP) o Z.51.5, y la relacion con variables
sociodemogréficas y clinicas.

Meétodos. Estudio descriptivo transversal en un hospital de tercer nivel, con pacientes
ingresados entre enero y diciembre de 2017, que fallecieron con criterios de enfermedad
terminal. Se recogieron los datos de las historias clinicas, y de las notas clinicas de
enfermeria.

Resultados. Participaron 140 personas, 54,3% hombres, de 78,51 (Desviacion
estandar (DS)=13,5) de edad media. 111 (79,3%) personas no fueron informadas o no
constd en la HC que fueran informadas. Las personas menores de 70 afios tuvieron mas
probabilidad de recibir informacion (Odds Ratio (OR): 0,07; Intervalo de Confianza (IC)
95%: 0,01-0,39) y menor sedacion (OR: 0,36; IC 95%: 0,15-0,90). Proceder de ciudad
redujo la probabilidad de recibir informacién (OR: 0,20; 1C 95%: 0,05-0,70). Presentar
disnea redujo la LET (OR:0,44; 1C 95%:0,20-0,93), el No RCP (0,29; 1C 95%:0,12-0,68)
y la sedacion (OR:0,27; IC 95%:0,12-0,60). La fatiga aumento la probabilidad de ser No
RCP (OR: 2,77; IC 95%: 1,16-6,62) y de recibir sedacion (OR:2,6; IC 95%: 1,06-6,33).

Conclusiones. Los esfuerzos por empoderar al paciente en la toma de decisiones son
todavia escasos. Un mayor y mejor registro facilita conocer como se desarrolla las
actuaciones, permitiendo identificar y poner en marcha intervenciones éticas y
responsables.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Enfermedad cronica. Toma de decisiones.

Bioética. Autonomia personal. VVoluntades anticipadas.

Abstract:
Background. Terminal patients and their relatives must know their real situation,
and be treated according to the principle of autonomy, to establish therapeutic objectives

adapted each one, according to their needs and decisions. The objective of this study is to
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identify the sufficient existence of records in the Medical Histories (MH) of terminal
patients, which indicate their situation, such as the information given to the patients, or
the LET, No-RCP or Z.51.5 codes, and the statistical relation they have with the

sociodemographic and clinical variables.

Material and methods. Cross-sectional study in a third-level hospital, with patients
admitted between January and December 2017, who died with terminal illness criteria.
Data were collected from the medical records, and, fundamentally, from the nursing

clinical notes.

Results Participants were 140 people, 54.3% men, of 78.51 (SD = 13.5) of middle age.
111 (79.3%) persons were not reported or were not recorded in the MH to be reported.
People under 70 were more likely to receive information (Odds ratio (OR): 0.07, 95%
Confidence interval (Cl): 0.01-0.39) and lower sedation (OR: 0.36, 95% CI: 0.15-0.90).
Proceeding from city reduced the probability of receiving information (OR: 0.20; 1C95%:
0.05-0.70). Presenting dyspnea reduced LTE (OR: 0.44, 95% CI: 0.20-0.93), No CPR
(0.29, 95% CI: 0.12-0.68) and sedation (OR: 0.27; 95% CI: 0.12-0.60). Fatigue increased
the probability of being Non-CPR (OR: 2.77, 95% CI: 1.16-6.62) and of receiving
sedation (OR: 2.6, 95% CI: 1.06-6.33).

Conclusions. Efforts to empower the patient in the decision of their process and the
management of the information of their diagnosis and prognosis are still lacking. A
greater and better clinical records facilitates knowing how the actions are developed,

allowing to identify and implement ethical and responsible interventions.

Keywords. Palliative Care. Chronic disease. Decision making. Bioethics. Personal

Autonomy. Advance directives.
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INTRODUCCION

Los cuidados paliativos (CP), entendidos como el cuidado total y activo de las
personas cuyas enfermedades no responden al tratamiento curativoz, tienen como objetivo
la consecucidn de la mejor calidad de vida para ellas y sus familias 1, 2. Las situaciones de
enfermedad avanzada condicionan una mayor necesidad de cuidadores/as, formales o
informales, como son la familia, amigos, vecinos o sujetos de confianzas.

En los CP tiene cabida cualquier enfermedad crdénica progresiva con un prondstico de
vida limitado, situacion fundamental a tener en cuenta, ya que en Espafia el 75% de la
poblacién muere por enfermedades cronicas, y, aproximadamente el 80% de la poblacién
envejecida presenta una enfermedad cronica, y el 50% dos 3, 4.

El concepto de CP se relaciona con el de “enfermedad terminal”, en el que se limita la
esperanza de vida a un prondstico inferior a seis meses, pero en la practica esta
temporalidad es complicada de predecir 2 5. Durante los ultimos dias de vida suelen
aparecen los “sintomas refractarios”, cuyo control escapa al manejo con tratamientos
convencionales, por lo que acaba siendo necesaria la sedacion para mitigarlos 6. El
término “sedacion terminal” fue introducido por Enck en 1991 7y, desde su acufiamiento,
este vocablo ha generado polémica por su errénea equiparacién a la eutanasia 7, s.
Diferentes autores afirman en este sentido que la eutanasia desea producir la muerte, y la

sedacion aliviar 7-9.

La sedacion paliativa o terminal esta muy en relacion con el registro en la historia
clinica (HC) de términos de uso comun en la terminologia clinica, como limitacion del
esfuerzo terapéutico (LET), no reanimacion cardiopulmonar (No-RCP) o el codigo
Z.51.5. LET indica retirar, 0 no iniciar, medidas terapéuticas por ser inGtiles, ya que tan
solo consiguen prolongar la vida bioldgica sin posibilidad de una recuperacion con una
calidad de vida minima 910. Las medidas No-RCP sefialan la no reanimacion
cardiopulmonar en caso de parada cardiaca; y el cddigo Z.51.5 aparece en la décima
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10) para identificar a los pacientes en
situacion de CP 11. Estos términos ayudan en la clasificacion de una persona como
paciente terminal y a determinar los objetivos terapéuticos por parte del equipo sanitario.

Uno de los tratamientos que crea mas controversia, por su finalidad, son las
transfusiones en pacientes terminales. Se ha documentado que, aproximadamente, el 15%

de los pacientes oncoldgicos anémicos son tratados con transfusiones de hematies que
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aumentan las cifras de hemoglobina (Hb) en 1g/dl por cada unidad transfundida 12. Se
estima que los beneficios de la terapia transfusional se mantienen pocos dias, ya que los/as

pacientes acaban falleciendo aproximadamente 49 dias tras la terapia 13.

Todos/as los/as pacientes deben poder tomar decisiones sobre su proceso de
salud/enfermedad de forma libre, y la Gnica manera para hacerlo es conocer la verdadera
situacion 14. La ley 41/2002 de autonomia del paciente y derechos y obligaciones en
materia de informacion clinicaasefiala que la titularidad del derecho a la informacion es
del/la paciente, por lo que solo se informara a las personas vinculadas en caso de que el/la
paciente lo permita. Aunque existen ciertas limitaciones dependiendo de su estado fisico
0 psiquico, 0 que esta pueda perjudicar gravemente su salud, queda asi garantizada la
decision de la persona sobre su proceso. La citada ley inicid el camino hacia la
normativizacion de las directrices o voluntades anticipadas 10. En Aragon, las regula la
ley 6/2002 de 15 de abril de Salud de Aragonb. Las voluntades anticipadas son un
documento en el que una persona, con capacidad legal suficiente, mayor de edad, menor
emancipado o menor aragonés mayor de catorce afios puede manifestar las instrucciones
previas que, ante circunstancias clinicas que le impidan manifestar su voluntad, debera
respetar el personal sanitario responsable de su asistencia sanitaria. Se incluye la
designacion de un representante, la decision ante la donacién de 6rganos y los valores
vitales que sustentan sus decisiones y preferencias 14. Para que el documento sea valido
se exige, ademas de la capacidad del autor, que conste por escrito con firma, fecha, lugar
y es recomendable que se inscriba en el registro de voluntades anticipadas que se regula

por decretoc 14.

La regulacién del consentimiento informado y las voluntades anticipadas, tiene sus
precedentes en Estados Unidos, en 1991, cuando una norma federal, la Patient Self-
Determination Act, convirtié en obligatorio para los médicos preguntar a toda persona

enferma que ingresa en un hospital si dispone o0 no de voluntades anticipadas y ofrecer la

al ey 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica. BOE n°
274, 15 noviembre 2002. Vigencia desde 16 mayo 2003

b Ley 6/2002 de 15 de abril de Salud de Aragén. BOA n° 46 de 19 de abril de 2002; BOE
n°121 de 21 de mayo de 2002. Vigencia desde 20 de abril de 2002

¢ Decreto 100/2003, de 6 de mayo, por el que se aprueba el Reglamento de organizacion
y funcionamiento de Registro de Voluntades Anticipadas
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oportunidad de redactarlas. Un estudio publicado afios después detectd que Unicamente
el 12% de los pacientes habian comentado con su médico la existencia de directivas
anticipadas 1s.

El objetivo del presente estudio es identificar la existencia de registros en las HC que
sefialen una correcta actuacion paliativa en pacientes terminales y sus familias y estudiar
su relacion con variables sociodemogréficas y clinicas. Se midié la aplicacion de
tratamiento de sedacion terminal, la informacion dada, el registro de voluntades
anticipadas, y la codificacion de la situacion terminal por parte de los/as facultativos/as
en las HC con los términos LET, No-RCP o el cddigo Z.51.5

MATERIAL Y METODOS

Estudio descriptivo transversal, de caracter retrospectivo, con pacientes ingresados en
un hospital de tercer nivel de Zaragoza, entre enero y diciembre de 2017, que fallecieron
con criterios de enfermedad terminal y que recibieron transfusion de sangre.

La seleccion de los sujetos se realizo a traves del conjunto minimo béasico de datos
(CMBD). Se incluyeron personas mayores de 18 afios ingresados en 2017 en el hospital,
y murieron habiendo recibido durante su ingreso transfusion de algin tipo de
hemoderivados. Se excluyeron pacientes ingresados/as en urgencias, obstetricia y UCI
(unidad de cuidados intensivos). Se seleccionaron pacientes que habian sido
transfundidos durante su Gltimo ingreso antes de fallecer dado que, en muchas ocasiones,
las transfusiones se aplican en pacientes terminales para aminorar los sintomas, méas en
aun en pacientes oncologicos/as, con mal pronostico, cuyo diagndstico y/o tratamientos
les lleva al desarrollo de anemia en un 68-77% de los casos.12, 13 Utilizamos la base de
datos de las transfusiones realizadas en pacientes ingresados para acotar la busqueda,
dada las dificultades descritas de clasificacion de los/as pacientes terminales. A partir de
esta base, se revisaron las historias clinicas electrénicas y las notas clinicas o evolutivo
redactado por el personal de enfermeria en el programa Gacela Care®, para determinar

si eran o0 no pacientes con enfermedad terminal.

El ndmero final de pacientes de este estudio fueron 140, tras haber rechazado a 9
pacientes, dado que en 3 no existian registros en la evolucion de enfermeria, ni en la HC
de haber sido transfundidos; 5 pacientes no se consideraron enfermos terminales; y 1

paciente no se llega a transfundir porque fallece antes de comenzar la transfusion.
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Se estudiaron variables sociodemogréaficas como el sexo, edad, persona principal de
apoyo, procedencia y convivencia, identificando si la persona procedia de entorno urbano
(Zaragoza capital) o rural y si vivian en domicilio, residencias, o si no se habia registrado
0 se desconocia.

La persona principal de apoyo fue el agente principal de cuidados de los/as pacientes
de nuestro estudio, identificada en las notas clinicas de enfermeria. Se diferencio por sexo
y si era una sola persona encargada del cuidado, o mas. Se codifico en funcién de si era
familia (conyuge, hermano/a, hijo/s/a/as, prima, nuera), familia sin especificar, 0 no
familiares.

Para identificar la correcta actuacion paliativa en los registros de las HC, se recopild
la informacion acerca de aplicacion de sedacion terminal (si/no), informacién dada a
pacientes y familiares (si/no), existencia de registro de voluntades anticipadas (si/no), y
codificacién de enfermedad terminal con términos como LET, No-RCP o codigo Z.51.5
(si/no).

Las variables clinicas de los/as pacientes fueron: patologia, unidad de ingreso,
sintomas y supervivencia tras la dltima transfusion.

El andlisis estadistico se realizo con el programa SPSS version 22.

Se realizd un estudio descriptivo con frecuencias y porcentajes de todas las variables
de estudio. Para estudiar la relacion entre las variables y los registros que demostraban la
existencia de esfuerzo paliativo con componentes éticos registrado, se realizé un analisis
no ajustado aplicando la prueba de X2 y test exacto de Fisher en funcion del tamafio de
los grupos, calculando un intervalo de confianza al 95% para cada tipo de variable y
exigiendo un nivel de significacion estadistica de p<0,05. Se llevd a cabo un analisis
ajustado teniendo en cuenta los factores asociados estudiados en el andlisis bivariado,
para evaluar las posibles confusiones entre ellos. Se incluyeron las variables que en el
analisis no ajustado habian demostrado un valor de significacion p<0,2 con la variable
principal. Como estimador se eligio la odds ratio (OR) con su intervalo de confianza del
95%.

La investigacion fue aprobada por el comité de ética de la investigacion de la
Comunidad Autonoma de Aragon (CEICA), y por la direccion del hospital en el que se

realizé el estudio.

RESULTADOS
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En la tabla 1 se puede observar que participaron en el estudio un total de 140 personas
con una edad media de 78,51 afios (Desviacion estandar (DS)=13,5), 76 hombres (54,3%)
y 64 (45,7%) mujeres.

La familia fue el principal agente de cuidados en 99 pacientes, que representaron al
70,7% de la poblacion de estudio. En 37 casos (26,4%) no se registrd si tenian o no
cuidador/a. Diferenciando por sexo, en 70 (50%) pacientes no se recogio o fue de manera
genérica, como por ejemplo “servicios sociales”, “tutor de residencia”, o “familia”. En
los que si se detall6 el sexo y la relacion que unia al agente de cuidados con el/la paciente,
obtuvimos que los cuidados fueron otorgados en 47 casos (33,6%) por mujeres, frente a
23 casos (16,4%) donde fueron los hombres.

Los/as pacientes provenian de entorno rural y de ciudad casi en la misma proporcion.
71 (50,7%) tenian su domicilio en Zaragoza capital, y 69 (49,3%) vivian en pueblos que
forman el sector 111 de salud de la provincia de Zaragoza.

59 pacientes (42,1%) vivian en su domicilio antes del ingreso y en otros 59 (42,1%)
no se recogio en la HC su lugar de residencia. En 4 pacientes (2,9%) se desconocia donde
vivian, y 18 (12,9%) estaban institucionalizados en residencias. La gran mayoria de
pacientes de este estudio murieron durante el ingreso (113; 80,7%), 26 (18,6%), fueron
dados de alta a su domicilio, falleciendo alli; y 1 (0,7%) paciente fue dado de alta a una
residencia donde fallecio.

Se registraron 13 unidades diferentes de ingreso dentro del hospital, destacando
medicina interna (35,7%), oncologia (22,1%) y hematologia (15%).

Los/as pacientes de este estudio tuvieron una media de 2 ingresos durante el afio 2017,
con un rango entre 1y 10 ingresos, aungue lo habitual fue que ingresaran una Unica vez.

Todos/as los/as pacientes fueron transfundidos/as durante su ingreso y la media, en
dias, de supervivencia desde la Gltima transfusion hasta el fallecimiento fue de 20,53 dias,
con un rango de 0-270 dias, aunque lo mas repetido fue la muerte al dia siguiente, a los 3
y a los 2 dias tras la transfusion.

Se identificaron 49 patologias diferentes. El 31,4% eran pacientes oncoldgicos/as con
metéstasis el 23,6%. El 15% de los/as pacientes tenian neoplasias y otras afecciones
hematoldgicas. El resto de patologias correspondieron al 18,5% de pacientes.

Se recogieron un total de 34 signos y sintomas descritos en las notas clinicas de
enfermeria, predominando la disnea en 67 pacientes (47,9%), el dolor en 51 (36,4%); y
la fatiga en 44 (31,4%). (Tabla 1)
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Componentes éticos en los esfuerzos paliativos registrados en las HC

Del total de pacientes del estudio, 50 (35,7%) fueron sedados pasando una media de
0,68 dias sedados, aproximadamente 16h, desde el inicio de la sedacion hasta la
defuncién. Si bien, lo habitual fue que fallecieran al dia siguiente en que fueron
sedados/as, encontramos que el tiempo maximo que pasaron 2 pacientes sedados fueron
11 dias.

En la gran mayoria de casos, 111 (79,3%), las personas no fueron informadas o no
consto en la HC que fueran informadas. De estos, la informacion fue comunicada a los
familiares en 16 casos (11,4%) y a 1 tutor (0,7%). En 3 casos (2,1%) no se pudo informar
a los/as pacientes por deterioro cognitivo. En el resto de casos, 91 pacientes (65%), no se
recogid que informacién conocia el paciente.

En cuanto a los términos LET y No-RCP, este segundo fue mas habitual, ya que se
registro en 87 (62,1%), frente a la indicacion LET que se realizo en 79 (56,4%). Tampoco
se registro en ninguno de los pacientes del estudio el codigo Z.51.5. Ningun paciente tenia

registrado el documento de voluntades anticipadas.

Relacién entre variables socio-demogréficas y clinicas y el registro de la actuacion
paliativa

En la tabla 2 se pueden observar las relaciones que encontramos entre la edad, la
patologia y la procedencia de los/as pacientes con el registro en sus HC, por parte de los
profesionales, de la informacion ofrecida, del registro de LET, NO-RCP y el de la
sedacion. No se encontraron diferencias estadisticamente significativas con el sexo,
aunque en general, en el caso de los hombres existia mayor registro de todas estas
intervenciones. En cuanto a los sintomas, encontramos relaciones entre el sangrado,
estrefiimiento y procedencia con la informacion dada a los/as pacientes; el padecer disnea,
fatiga y labilidad con no proceder a maniobras de resucitacion cardiopulmonar; y de los
sintomas oliguria, disnea y fiebre con la sedacion. No se encuentra ninguna relacion entre
la codificacion LET y los sintomas.

Ningun paciente mayor de 90 afios fue informado. También fueron a los que menos se
les consider6 LET (5,7%), No-RCP (9,2%) y sedacién (2,8%). Sélo un 6,4% de las
personas procedentes del &mbito rural fueron informadas (p=0,037). Los/as pacientes con
patologia general tuvieron mas indicacion de LET (25%; p=0,033).

En la tabla 3 se muestran los resultados del estudio de analisis multivariante,

observandose que las personas entre 71y 80 afios tenian 1,067 veces mayor probabilidad
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de ser consideradas LET con respecto de las mayores de 81 afios, destacando ademas que
las personas menores de 70 afios presentaban una OR de 0,51 (IC 95%: 0,18-1,47). A
medida que disminuye la edad, disminuye el riesgo de no tener informacion, de tal manera
que tener hasta 70 afios se considera un factor protector para recibir informacion (OR:
0,07; IC 95%: 0,01-0,39). También las personas de este grupo de edad recibieron menor
sedacién (OR: 0,36; 1C 95%: 0,14-0,89), con respecto a las mayores.

Las personas con patologia general recibieron 4,5 veces mas informacion (IC 95%:
(0,68-29,52), mientras que los/as pacientes oncoldgicos/as tuvieron 1,56 (0,40-6,01)
veces mayor probabilidad de ser considerados LET y 5,46 (0,91-32,47) veces de ser No
RCP, en comparacion con los hematoldgicos.

La poblacion de procedencia también estuvo en relacion con la informacion dada a
los/as pacientes, de tal manera que, aquellos/as que procedieron de ciudad tuvieron menor
probabilidad de ser informados con respecto de las personas que procedian del entorno
rural (OR: 0,20; IC 95%: 0,05-0,70).

Presentar disnea redujo la probabilidad de ser considerado LET, No RCP y de recibir
sedacion. Sin embargo, la fatiga aumento6 2,7 (1,16-6,62) veces la probabilidad de ser
considerado No RCP y 2,6 la de recibir sedacion (1,06-6,33).

Las personas que presentaron dolor y las que presentaron agitacién fueron 1,4y 7,6
veces, respectivamente, informadas tanto ellas mismas como sus familiares. Las personas

con depresidn tuvieron un riesgo 6,2 veces mayor de ser consideradas LET.

DISCUSION

En el presente trabajo se ha estudiado la existencia de registros de términos éticos y
actuaciones paliativa en las HC de una poblacion de pacientes con enfermedad terminal,
onco-hematoldgica o no, que fallecieron tras haber tenido, minimo, 1 ingreso durante el
afio 2017 en un hospital de Zaragoza. De todas las cuestiones estudiadas, el principal
hallazgo de esta investigacion es que el 79,3% de las personas de esta investigacion no
fueron informadas o no consto en la HC la informacion que disponian sobre su proceso
de enfermedad, asocidndose a esta cuestion la edad, la patologia y la procedencia de

ciudad o ambito rural.

Las caracteristicas de nuestra poblacion se asemejan a las de otros estudios en cuanto

aedad y sexo 4, 16,17. Si bien, llama la atencion que, aunque por poca diferencia, haya mas
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hombres que mujeres cuando en 2016 el INE destacé que la vejez es femenina, existiendo
un 32,9% mas de mujeres que hombres mayores de 65 afios 16. La edad media en nuestro
estudio es ligeramente superior a los resultados obtenidos en un estudio anterior en
pacientes en un programa de CP en Aragén, quienes obtuvieron una media de edad de
67,42 afos, pero inferior a los obtenidos por de-la-Rica et. al. en 2017, que fue de 82,8
afios y también en el mismo hospital, en pacientes crénicos terminales Unicamente

ingresados en el servicio de medicina interna 17, 4.

Las mujeres son las principales cuidadoras de los pacientes cronicos y terminales en
nuestra sociedad, como también demuestran nuestros resultados 3, 4, 16-18. Siempre que las
circunstancias lo permiten, la familia cuida de los pacientes terminales y, principalmente,
corre a cargo de la pareja sentimental y la hija s, 4, 16-18. Estas mujeres ayudan en las
actividades de la vida diaria, proporcionan apoyo emocional y fisico, sin que su trabajo
sea remunerado, y, con mas probabilidad, acabaran presentando problemas fisicos,
emocionales y alteraciones del suefio 3, 19. Aln con estas evidencias, encontramos en
nuestro estudio una gran cantidad de pacientes de los que se desconocia si tenian 0 no
cuidador/a, lo que pone de manifiesto la necesidad de mejorar dichos registros para poder
identificar a estas personas cuidadoras, visibilizar las diferentes situaciones y poner en
marcha intervenciones mas adaptadas a cada caso .

Segun datos de la OMS entre el 2 y el 5% de las personas mayores de 65 afios viven
en residencias para ancianos y enfermos crénicos 20. En nuestro estudio encontramos que
fueron bastantes mas los pacientes institucionalizados, pero prevaleciendo aquellos/as
que vivian en su domicilio. Sin embargo, en un estudio mas reciente realizado en Espafia
y Buenos Aires, se encontro que el doble de los/as pacientes de su muestra, respecto a la
nuestra, estaban institucionalizados/as 21.

En nuestro estudio predominaron las patologias no onco-hematoldgicas,
correspondiendo a la mayoria de pacientes, a diferencia del estudio realizado en poblacion
aragonesa perteneciente a un programa de CP domiciliarios en el que la patologia mas
predominante fue el céncer de colon 17 Sin embargo, en el estudio realizado
posteriormente en pacientes paliativos ingresados exclusivamente en el servicio de
medicina interna en nuestro hospital encontraron que, también, la enfermedad mas
frecuente fue la insuficiencia cardiaca 4.

Un estudio realizado en hospitales suecos, encontr6 que en los servicios de oncologia

y cirugia existian tasas mas altas de CP que en medicina interna, y las patologias

198



oncologicas mas frecuentes fueron cancer de prostata, colorrectal y pulmén 22, aunque
con otro orden, dentro de los participantes con patologia oncolégica, también estas

neoplasias fueron las mas frecuentes.

El 35,7% de nuestros/as pacientes fueron sedados, cuando se estima que el 20-25% de
los pacientes ingresados por enfermedad terminal precisan sedacion como Unica medida
de control de la agonia 7, y hay otros estudios que elevan este dato hasta el 57,4% 21. La
sedacién cuenta con el principio del doble efecto, ya que, si bien no produce
deliberadamente la muerte, la supervivencia media desde el momento en que se inicia la
sedacién oscila entre 1y 4 dias 7 y en nuestros pacientes, cuando se registro, fue de 16h.

Los sintomas en pacientes oncolégicos durante el final de su vida requieren atencion
integral. En el estudio que se realizé en Suecia encontraron en sus pacientes 23 sintomas
diferentes, 11 menos que en el presente estudio, también recogidos por el personal de
enfermeria. En los/as pacientes suecos/as predominaron el dolor y el deterioro 22. Los/as
pacientes con neoplasias malignas hematoldgicas suelen ser menos estudiados,
probablemente, por la gran multitud de entidades patoldgicas que abarca la hematologia.
En un estudio realizado con adultos diagnosticados de leucemia mieloide aguda se
encontré que los sintomas mas informados en el ultimo mes de vida fueron la fatiga, el
deterioro fisico y la ansiedad 23. Aunque en diferentes proporciones y teniendo en cuenta
que nuestros pacientes forman un conjunto mas heterogéneo, también se encuentran
disnea, dolor y fatiga entre los mas comunes y referidos, tanto por el paciente y familia,
como observados por el personal de enfermeria. Llama la atencion que los signos y
sintomas que mas padecieron los/as pacientes fueron los que se pueden demostrar
fisicamente, como la disnea, el dolor, la fatiga, inquietud, fiebre, agitacion, nauseas.
Otros, como la depresion, el prurito, alucinaciones, entre otros, son signos y sintomas que

tienen que ser informados por el/la paciente, y no se recogen con tanta frecuencia.

Cardona-Morrell M, et. al. sefialan que la mayoria de pacientes considerados ya
terminales fueron reanimados al entrar en parada cardiaca, y que a 1/3 de los pacientes
terminales se les realizan pruebas que no van a derivar en ningan beneficio 24.

Se considera que el hecho de que la mayoria de los/as pacientes del presente estudio
no se recoja si fueron informados es un dato alarmante, ya que solo se documentan 3
casos de deterioro cognitivo. En un estudio encontramos cifras similares, ya que fueron

muy pocos los/as pacientes terminales conocian su pronostico y situacion 21.
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Nuestros resultados son muy poco esperanzadores de los datos que se deberian haber
obtenido respecto a las expectativas iniciales, si realmente se tuviera en cuenta lo
promulgado en la ley 41/2002 en referencia a la informacion dada al paciente, porque
aunque la ley de autonomia del paciente en Espafia se promulga en 2002, estudios
internacionales ya daban importancia al derecho a la informacion del paciente
anteriormente. Un estudio de 1962 encontré que el 80% de las personas en fase terminal
preferian ser informadas con veracidad de su estado fisico y el pronostico de su
enfermedad 25. Mas recientemente, en 2003, Nicoletti et. al. encontraron que solo el 21%
fueron informados por el médico de su diagndstico; y en 2010, Nakamura et. al. que al
53% de los pacientes se les habia informado de su situacion. En 2013 se realiz6 en Francia
un estudio a nivel nacional con una cohorte de seguimiento de la mortalidad en
hospitalizacidn, incluyendo a todos los pacientes hospitalizados mayores de 20 afios que
murieron de enfermedades malignas hematoldgicas, y de ellos, el 53,1% fallecieron sin
ser informados/as de su estado paliativo 26-28. En el estudio SUPPORT, publicado en
1995, recogid que la poblacion terminal estadounidense preferia que la familia y no el
médico tomara las decisiones al final de la vida, y aquellos/as que no tenian familia
preferian delegar la toma de decisiones en el personal sanitariois. Otros estudios
realizados en Esparia han obtenido datos muy positivos en cuanto al conocimiento que

tenian los/as pacientes de su diagndéstico y prondstico de enfermedad. 17, 18

Es conocido que la mayoria de pacientes que ingresan en un hospital general y
requieren CP, no son identificados como LET, ni siquiera figura en el informe de alta 11.
Gallais Sérézal et. al. sefialan que, a pesar de que la mayoria de los pacientes de su estudio
tenian necesidades de CP, 1 de cada 4 pacientes fallecid sin que estas fueran identificadas
29. En un estudio reciente realizado en diferentes servicios de medicina interna en Espafia,
se observO también dicha falta de registro, tanto de la condicion de enfermos/as
terminales, como en las érdenes de no reanimar. 21. El citado estudio SUPPORT detect6
que la mayoria de los pacientes no comentaban con sus médicos la posibilidad de no
reanimar llegado el momento 1s. Beaussant Y. et. al. obtuvieron que tnicamente el 14,8%
de sus pacientes terminales tenian identificado el estado paliativo 1 mes antes del

fallecimiento 2s.
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Al igual que lo recogido por de la Rica et. al. (2017), en ninguno de nuestros/as

pacientes encontramos que tuvieran firmadas y registradas las voluntades anticipadasa.

Coincidiendo con nuestro estudio, Diez Manglano et. al. encontraron relacion entre la
patologia y el conocimiento de la enfermedad, siendo mayores conocedores/as de su
pronostico los/as pacientes oncoldgicos/as, lo que los/as autores/as atribuyen a una mayor
dificultad para establecer prondsticos en enfermedades cronicas no oncolégicas 21. En
otro estudio realizado en Espafia encontraron también relacion entre la informacion dada

y la edad, informando mas a los/as pacientes de edad mas joven so.

Respecto a lo promulgado en la Ley 41/2002 de Autonomia del paciente y derechos y
obligaciones en materia de informacion clinica, si bien es cierto que en el articulo 5 se
sefiala que el titular del derecho a la informacion es el paciente, también indica que las
personas vinculadas a él pueden recibir informacidn siempre que el paciente lo permita
de manera expresa o tacita. También en esta Ley en el articulo 9 se contempla la decision
del paciente a no recibir informacién, lo que no le exime de firmar documentos como el
consentimiento informado, y de lo que debe quedar constancia de manera documental.
Entendemos que, una de las limitaciones de este estudio se debe a la falta de registro. No
sabemos si ese alto porcentaje de personas que no fueron informadas fue realmente
porgue no recibieron esa informacion, o porque documentalmente no se registro en las
HC.

Debemos darle la importancia al registro de nuestra actividad asistencial, plasmar
nuestras intervenciones para visibilizar nuestro trabajo y aportar calidad, ademas de
pensar en que todo registro clinico sirve para el conocimiento cientifico que contribuya

al desarrollo. 31,32

Podemos concluir que, los esfuerzos por empoderar al/la paciente en la toma de
decisiones y en el manejo de la informacion de su diagndstico, pronéstico y tratamiento,
son todavia escasos. Aungue son muchos/as los/as pacientes que reciben sedacion
terminal, tratamiento claramente paliativo, se recogen cifras bajas de informacién dada al
paciente, base para la toma de decisiones, lo que contrasta con una actuacion claramente
paliativa como lo es la sedacion o de registro de voluntades anticipadas y de definicién

de la situacion clinica, con los términos LET, No-RCP o el codigo Z.51.5.
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Existe relacion entre la informacion dada a los/as pacientes y su edad, patologia y
procedencia. Se registra informacién al paciente o familia cuando se trata de patologia
general, y cuando el paciente presenta dolor y agitacion. Las personas menores de 70
tuvieron menos probabilidades de recibir informacion. Tener una patologia general
aumentd 4,5 veces la posibilidad de tener mas informacion, y presentar dolor y agitacion
supuso recibir 1,4 y 7,6 veces, respectivamente, mas informacion.

También existe relacion entre la denominacion LET en la HC y el tipo de patologia
diagnosticada al paciente, registrandose LET cuando los pacientes tienen entre 71 y 80
afios 1,06 veces mas; si tienen una patologia oncoldgica se registra 1,56 veces mas, 0
padecen depresion hasta 6,2 veces mas.

En cuanto a los signos y sintomas, la informacion dada estuvo relacionada con el
sangrado y estrefiimiento; no ser candidato/a a maniobras de RCP estuvo relacionado con
padecer disnea, fatiga y labilidad, registrandose No RCP 5,460 veces méas cuando tienen
patologia oncoldgica, y 2,77 veces mas si presentan fatiga. La sedacién se vio relacionada
con los sintomas oliguria, disnea, y fiebre, y se aplic 2,6 veces méas cuando los pacientes

presentaron fatiga.

Es necesario aumentar el registro para obtener informacién suficiente al objeto de
poder identificar situaciones y analizar las causas observadas en este estudio. Entre ellas,
cabria preguntarse por qué los pacientes con patologia general son méas informados sobre
su situacion y, sin embargo, son los/as pacientes oncoldgicos/as y hematoldgicos/as
quienes reciben mejor actuacién paliativa. También nos cuestionamos por qué existe
diferencia de actuacion paliativa segun la sintomatologia presentada por las y los
pacientes, puesto que la fatiga se relaciona con ser considerado no RCP o con sedacion
terminal, no asi con otros sintomas, igualmente comunes en pacientes terminales, como

pueden ser el dolor, la agitacion o la depresion.

Este estudio tiene una serie de limitaciones a considerar en futuras investigaciones. La
principal es el hecho de que sea un estudio retrospectivo. La informacion recogida de las
HC, como se ha destacado en el texto principal, en ocasiones es escasa 0 incompleta,
tanto por parte de medicina, con falta de codificacion y de registro de algunas
caracteristicas principales, como de enfermeria en el evolutivo del programa Gacela®,
donde, sobre todo, hemos detectado falta de registro de cuestiones que requieren una

comunicacion mas intima o personal con los/las pacientes. Todas estas limitaciones
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conllevan la dificultad de generalizar los resultados de este estudio, ademas de ser una
investigacion realizada en un Unico centro, con pacientes que presentan una importante
heterogeneidad en sus caracteristicas clinicas. No obstante, nuestro estudio aporta
informacion que sitla a los profesionales en el debate sobre cbmo manejar correctamente

a las personas con enfermedad terminal.
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4.2. Resultados mas relevantes
Para facilitar la presentacion de los datos, estructuramos la informacion en dos
apartados: por una parte, la descripcion de las caracteristicas sociodemogréaficas, y de las
cuestiones éticas detectadas en las HC, y por otro el analisis realizado con las pruebas de

X2y test exacto de Fisher en funcion del tamafio de los grupos.

Ademas de los resultados mdas relevantes, se afiaden, a continuacidn, algunos
resultados que, debido a las limitaciones de palabras que imponen las revistas en sus

normas de publicacidon, no pudieron ser desarrollados integramente.

4.2.1. Descripcion de cuestiones éticas recogidas en las HC
Estudiamos la informacion ofrecida a los y las pacientes sobre su proceso y pronostico,
el registro de voluntades anticipadas, la consideracion de estos/as como LET o No-RCP,
la sedacidn, y el codigo Z 51.5, recogidos en el CMBD, en las HC, y fundamentalmente,

en el evolutivo de enfermeria.

Encontramos que 29 pacientes (20,7%) fueron informados directamente, siendo estas
personas quienes tomaron las decisiones acerca de su propio final de vida. Resulto
sorprendente, no obstante, que ningun/a paciente de este estudio tenia las voluntades

anticipadas registradas.

La gran mayoria de personas participantes 111 (79,3%) no fueron informadas
directamente o no const6 en la HC que fueran informadas, encontrdndose justificacion
solo en 3 (2,1%) casos en los que se registrd que no se les podia informar debido a un
deterioro cognitivo avanzado, lo que hacia imposible la comunicaciéon con los/as
sanitarios/as. La informacion fue comunicada a los familiares y en 91 pacientes (65%) no

se recogid qué informacion conocia el/ la paciente.

Por otra parte, la consideracion de LET recogido en las HC se realiz6 en 79 (56,4%)

pacientes y el término o la indicacion de No-RCP se registr6 en un total de 87 (62,1%).
En el CMBD aportado por el hospital, no se recoge que ningun paciente fallecido en

el HCULB tuviera el codigo Z 51.5, que se utiliza en el CIE-10 para designar la situacion

de CP de los/as pacientes.
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En cuanto a la sedacion paliativa, se recogié en 50 (35,7%) pacientes, que, ademas,
pasaron una media de 0,68 dias sedados/as, lo que corresponderia, aproximadamente a
16h, desde el inicio de la sedacion hasta el fallecimiento de la persona. Si bien, lo habitual
fue que fallecieran al dia siguiente de que fueran sedados, con un dato excepcional de dos

pacientes que estuvieron en esta situacion durante 11 dias.

Figura 19: Circunstancias éticas de los y las pacientes que quedaron registradas en las HC
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4.2.2. Analisis de las variables éticas
En la tabla 16 se pueden observar las relaciones que encontramos entre las variables

sociodemograficas (edad, sexo, procedencia) y clinicas (patologia y sintomas mads
frecuentes) de los/as pacientes con el registro por parte de los/as profesionales, de la
informacion dada directamente, y del registro de LET, No-RCP, y la sedacion. Las
voluntades anticipadas y el cddigo Z51.5 no se consideraron para realizar este tipo de

andlisis estadistico ya que en ninglin paciente se recogi6 estas variables.

La informacion se dio directamente a 14 mujeres y 15 hombres. En el caso de la
informacion dada a familiares, esta fue mayor si el paciente era una mujer (9 casos frente
a 7 de hombres). 2 mujeres y 1 hombre no fueron informados/as por deterioro cognitivo.
Y, fueron mas los hombres, con 52 casos frente a 39 de las mujeres, en los que no se

recogio la informacidn que habia sido dada o no.

Se inform6 mas a pacientes cuya procedencia era de medio urbano que rural, pero por
otra parte, también se informo6 mas a la familia en pacientes que vivian en la ciudad. En
cuanto a los 3 casos de pacientes en los que no se informé por deterioro cognitivo, se

trataba de personas que procedian de medio rural.

Los pacientes con patologia oncoldgica fueron los que mas informacion directa
recibieron, y los menos informados fueron aquellos/as que tuvieron patologias generales

(no onco-hematoldgicas).

Respecto a la edad, ningun paciente mayor de 90 afios fue informado. Los y las
pacientes mas jovenes fueron el grupo de edad que mas informacion recibi6 directamente,
pero comparten cifra con los/as que no fueron informados/as de su mismo grupo de edad.

En cuanto a los signos y sintomas, los y las pacientes que padecieron disnea, fatiga e
inquietud fueron los mas informados, pero encontramos relaciones estadisticamente

significativas con el sangrado (p=0,011) y el estrefiimiento (p= 0,038).

Las relaciones estadisticamente significativas recogidas entre la informacion dada y
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las diferentes variables estudiadas se establecen con esta y el lugar de procedencia (p =
0,033); el tipo de patologia (p<0,001); el sexo (p = 0); el sangrado (p= 0,011) y el
estrefiimiento (p= 0,038).

En cuanto a la consideracion y registro de no reanimacion cardiopulmonar en caso de
parada, por muy poca diferencia, 45 frente a 42, se recogen mas registros de indicacién
de No-RCP en hombres que en mujeres. También se recogiéo mas casos de No-RCP en
pacientes que procedian de mundo rural.

En cuanto a la edad, la mayor indicacion, con diferencia, de no reanimacion en las

historias clinicas se dio en pacientes que ocupaban la franja de edad de 81-90 afios.

Los y las pacientes con patologia general fueron los que mas orden de no reanimar
tuvieron, sin embargo, proporcionalmente, aquellos/as que tenian diagndstico de

enfermedad oncologica fueron los y las que més orden de no reanimar tuvieron indicado.

Respecto a los signos y sintomas, quienes padecieron disnea fueron los y las que mas

indicacion de No-RCP tuvieron.

Las relaciones estadisticamente significativas recogidas entre la indicacién de No-
RCP vy las diferentes variables estudiadas se establecen con esta y los sintomas disnea

(p=0,036); fatiga (p=0,044) y labilidad emocional (p=0,019).

La caracteristica LET fue mds recogida en hombres que en mujeres. En cuanto a la
procedencia de los pacientes, la indicacion LET se recogié de manera similar en pacientes
procedentes de ciudad o de pueblo. Al igual que para la orden de no reanimar, los y las
pacientes con diagnoéstico de patologia general, quienes tenian edades comprendidas entre
81 y 90 afios, y aquellos/as que padecieron disnea tuvieron més indicacion de LET.

Sélo se encuentra relacion entre LET y la patologia (p= 0,033).

La sedacion se aplic6 casi por igual en pacientes menores de 70 afios, y en aquellos/as
que ocupaban la franja de edad de 81 a 90 afos.

No se encuentran practicamente diferencias entre los pacientes varones y las pacientes
mujeres que fueron sedados, ya que los primeros fueron 26, respecto a las 24 mujeres.

Por muy poca diferencia, los pacientes que provenian de medio rural recibieron
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sedacion respecto a los de medio urbano.

Al igual que con el registro de LET y de No-RCP, los y las pacientes que tuvieron que
ser sedados los ultimos dias de sus vidas fueron los diagnosticados con una patologia
general. E igual que en el registro de las variables anteriores, padecer disnea tuvo un
mayor registro de sedacion con respecto a otros signos y sintomas registrados.

Las relaciones estadisticamente significativas establecidas entre la sedacion y el resto
de variables, se dieron con los signos y sintomas disnea (p = 0,005); fiebre (p = 0,055) y

oliguria (p= 0,055).

En el andlisis multivariado, cuya tabla se puede consultar en el texto del articulo,
aparecen diferencias estadisticamente significativas entre diferentes variables
sociodemogréaficas y clinicas estudiadas con las variables que hacen referencia a los
registros clinicos de cuestiones éticas en las HC. No se encuentran relaciones
estadisticamente significativas con ninguna variable estudiada y el sexo, pero se

considerd importante estudiar la relacion de las diferencias segin si se es mujer u hombre.

Las personas entre 71 y 80 afios tenian 1,067 veces mayor probabilidad de ser
consideradas LET, con respecto de las mayores de 81 afios (IC 95%: 0,183-1,476),
aunque sin alcanzar la significacion estadistica. A medida que disminuye la edad,
disminuye el riesgo de no tener informacion, de tal manera que tener hasta 70 afios se
considera un factor protector para recibir informaciéon (OR: 0,07; IC 95%: 0,01-0,39).
También se observo que las personas de este grupo de edad, recibieron menor sedacion
(OR: 0,366; 1C95%: 0,149-0,899).

Las personas con patologia general recibieron 4,5 veces mas informacion (IC95%:
(0,680-29,528). Los pacientes oncoldgicos tuvieron 1,565 (0,407-6,016) veces mayor
probabilidad de ser considerados LET y 5,460 (0,918-32,473) veces de ser No RCP, en
comparacion con los hematologicos.

Las personas que procedian de ciudad tuvieron menor probabilidad de ser
informados/as con respecto a las personas que procedian del entorno rural (OR: 0,202;
1C95%: 0,058-0,705).

Presentar disnea redujo la probabilidad de ser considerado LET, No RCP y de recibir
sedacion. Sin embargo, la fatiga aument6 2,77 (1,163-6,627) veces la probabilidad de ser
considerado No RCPA y 2,6 la de recibir sedacion (1,065-6,331).
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Las personas que presentaron dolor y las que presentaron agitacion fueron 1,4 y
7,6 veces respectivamente, informadas tanto ellas mismas como sus familiares. Las

personas con depresion tuvieron un riesgo 6,2 veces mayor de ser consideradas LET.

4.2.3. Relaciones entre las consideraciones éticas y las transfusiones

Por cuestiones de edicion y normas de la revista a la que se envio el articulo, hubo que
priorizar los resultados obtenidos, de tal manera que los que se exponen a continuacion

no aparecen en el texto del articulo.

Las relaciones que se establecen entre las transfusiones de hemoderivados con las
consideraciones éticas informacion al paciente, LET, No-RCP y sedacion, no fueron
incluidas en ningun articulo, debido a que se tuvo que realizar diferentes adaptaciones
segun las normas de publicacion de las revistas a las que fueron enviados los resultados
de la presente tesis. Lo expuesto a continuacion no ha sido publicado ni esta pendiente de

publicacion en ningun medio.

En la tabla 17 se puede observar que se transfundieron méas componentes sanguineos
en los y las pacientes con indicacion de No-RCP y LET frente a aquellos/as que no,
concretamente en el caso de la indicacion LET estos/as recibieron el 41,4% de las
transfusiones de hematies, y el 12,1% de hematies y plaquetas, y aquellos/as con
indicacion de No-RCP recibieron un 45,7% de las transfusiones de hematies y un 13,5%
de hematies y plaquetas, estableciéndose ademas con ambas variables relaciones
estadisticamente significativas (LET p =0,059; No-RCP p =0,031); pero se transfundié
menos cuanta mas informacion directa se habia dado a los y las pacientes sobre su
diagnostico y pronodstico de enfermedad, y si estos/as eran sedados/as, estableciéndose

ademas con esta ultima variable relaciones estadisticamente significativas (p=0,021).
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4.3. Utilidad de los resultados del estudio de las cuestiones éticas registradas

en las HC para el desarrollo de la tesis.

En primer lugar, los resultados de este articulo recogen aquellas consideraciones éticas
que se plasman, o deberia hacerse, en las HC de pacientes en situacion terminal. A la luz
de estos, se puede sefialar la importancia que tiene un correcto registro de las HC por
parte de los y las profesionales sanitarios/as, ya que la informacion recogida, en
ocasiones, es escasa o incompleta. Por parte del personal de medicina falta codificacion
y registro de algunas de las caracteristicas principales. Por parte de enfermeria se detecto
falta de registro de algunas cuestiones que requieren una comunicacion directa con los y
las pacientes, y que incluyen cuestiones mas personales, de lo que se deduce que, o bien
existe una falta de registro, o desconocimiento de cuestiones mas intimas de las personas

que formaron parte de esta investigacion.

Nuestros resultados también aportan la relacion que se puede establecer entre las
transfusiones de hemoderivados con las consideraciones éticas que se recogieron en las

HC de los y las pacientes.

Por otra parte, todas estas cuestiones detectadas pueden generar debate entre
profesionales sobre como manejar correctamente el cuidado de pacientes con enfermedad
terminal. También como sociedad deberiamos cuestionarnos por qué ninguno/a de los/as
pacientes de este estudio tuvieron las voluntades anticipadas registradas, qué se esta

haciendo mal o qué podemos hacer para mejorar estos datos.
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5. RESULTADOS DEL ESTUDIO SOBRE EL GASTO GENERADO POR EL
INGRESO Y LOS TRATAMIENTOS Y PRUEBAS REALIZADAS EN LOS
Y LAS PACIENTES.

Los resultados del estudio sobre el gasto que genera la asistencia sanitaria a
pacientes terminales en el HCULB se presentan en el articulo pendiente de
publicacion:

Hernandez Bello E, Gasch Gallén A. Study of the expenditure generated in a third
level hospital by the admission and the treatments and tests received by patients in
the terminal phase. Nurs Econ. 2020.

5.1. Resultados del estudio

Texto del articulo publicado o pendiente
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SUMMARY:

Introduction. Palliative care improves the patients and families quality's life and saves
costs to the healthcare system. Since the global economic recession in 2007, the focus is
in saving costs in any public system, including health care. The aim of the present study
is knowing the application of diagnostic and therapeutic treatments and tests on a
population of terminal patients admitted to a hospital, and to find out the amount that this
generates in the Healthcare system.

Methods. A cross-sectional descriptive study, based on a retrospective analyze of the
clinical histories of terminal patients admitted to a third-level hospital. During their last
admission before death they received blood transfusions and numerous diagnostic and
therapeutic tests were performed too. Different sociodemographic and clinical variables
were studied, as well as the amount and cost of the admission's days and the tests
performed for the health system.

Results. The 140 patients were admitted an average of 17.41 days (DT: 14,323),
making an average expenditure of € 8,264.19 (DT: 6,799,8788) only for the hospital stay.
They were performed 59 diagnostic and / or therapeutic tests, which cost € 532,209.68,
corresponding € 77,538 to the blood products. Being a man, diagnosed with heart failure,
and admitted to the internal medicine service brought more cost to the health system, as
the days of stay increased. There is no statistically significant relationship between the
days of admission and the cost they generated with any of the sociodemographic and
clinical variables studied.

Conclusions. Most people in terminal situations die in hospitals receiving
conventional care that increases admission days, the costs and including numerous
diagnostic and therapeutic tests, maybe not adequated for these patients.

Keywords. Medical economics. Hospital economics. Palliative care. Chronic

disease.

Tittle: Study of the expenditure generated in a third level hospital by the admission

and the treatments and tests received by patients in the terminal phase
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INTRODUCTION

The public expenditure generated by a National Health System (NHS), such as that the
one of Spain, has received attention in recent decades (Acosta Gallo, 2013). From 1995
to 2007 Spain had one of the fastest-growing gross domestic products (GDP) in the
European Union (Aguilar Palacio, 2018), with a growth in health expenditure per person
of 49% (Garcia Aguado, 2013), but the global recession of 2007 broke this trend, which
led to an increase in unemployment and job insecurity, a situation considered a public
health’s threat (Aguilar Palacio, 2018).

Since the establishment in 1948 by the NHS in the United Kingdom, there has been a
belief that once the diseases of the poorest social classes are treated, the costs of health
services are reduced. But economic prosperity increases the expectation of good health
so that once some needs are met, others appear (Acosta Gallo, 2013).

The Spanish NHS is considered one of the most efficient in the world, but the
economic crisis produced an adjustment in public spending policies, going from being
considered one of the best in the world, to unsustainable and the cause of the indebtedness
of the Autonomous Communities, implementing savings measures and promoting
privatization (Acosta Gallo, 2013; (Garcia Aguado, 2013); Rey del Castillo, 2012;
Hernéndez Bello, 2015; Acosta Gallo, 2012). In 2017 the average per capita expenditure
on public health in Spain was €1,370 (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2020).

In healthcare practice, one of the most controversial expenses is the treatment of
patients whose life expectancy is limited. It has been estimated that 40% of spending on
public health services occurs in the last 6 months of life (de Miguel, Rubert de la Piedra,
Garcia pérez, Garcia Ruiz & Alonso Babarro, 2018; Nufio Solinis, Herrera Molina,
Librada Flores, Oructa Mendia & Cabrera Leon, 2017; Paz Ruiz, Gémez Batiste,
Espinosa, Porta Sales & Esperalba, 2009). A systematic review determined that
hospitalization costs are the main expense in the treatment of terminally ill patients
(Simoens et. Al.,, 2010a). In the same way, publicly-funded palliative care (PC)
programmes have also been shown to reduce care costs because they avoid hospital
admissions or reduce the length of stay and emergency visits (Paz Ruiz et. al., 2009; May
et. al., 2017). In the 1990s, the Government of Alberta (Canada) applied a 25% reduction
to public health expenditure in the context of an economic crisis, to which representatives
of all types of hospitals responded by creating the Edmonton Regional PC Programme in
February 1995. The success was such that, in addition to providing palliative care to

patients in need, it generated savings of $1,650,689 annually to Alberta's public health
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system two years after, mainly by reducing acute hospital admissions (Nufiez Olarte &
Alonso Babarro, 2013).

PC costs will depend on the diagnosis, the state of the disease and the age of the patient
(Simoens et. al., 2010b). The costs of the treatment received are usually what makes the
biggest difference, and may be deductible from how the stay will be in the first 2 days of
admission (May et. al, 2017). In Spain, in 2015 the total cost of cancer treatment was
estimated at 7,168 million euros, 154.34€ per person (Camps, 2019). In addition, cancer
has a great economic impact due to the loss of productivity associated with the situation

of the patient and their caregivers, and an increase in dependency (Sebastian, 2019).

Even the evidence that PC saves costs, economic evaluation is often difficult, since
during the end of life there is a large delivery of informal care, intangible and difficult to
calculate, besides to the fact that most of the interventions carried out in terminal patients
are performed in a short time, so they are developed mostly analysis of separate
interventions of results, rather than cost-effectiveness (Smith, Brick, O’Hara & Normand,

2013).

Health professionals are responsible for most of the decisions of health spending, so
that, through our commitment, along with citizen collaboration and control by the State,
a sustainable, universal, equitable and quality NHS can be carried forward (Lopez

Fernandez et. al., 2012).

The objective of this study is to know the characteristics of a population of terminally
ill patients admitted to hospital, who receive treatment and the application of diagnostic

and therapeutic tests, as well as to know the amount that this generates in the NHS.

MATERIAL AND METHODS

A cross-sectional descriptive study was conducted with patients over 18 years of age
admitted to a third level hospital during 2017, diagnosed with a chronic terminal illness.
The search and classification of these patients was delimited by having received

transfusions in the last admission before death, obtaining data from electronic clinical
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histories and Gacela Care® program. Patients admitted to the emergency department,
obstetrics and ICU (Intensive Care Unit) were excluded.

Sociodemographic and clinical variables were studied: sex, age, pathology, admission
unit, days of stay, place of death, the information provided to patients and relatives,
coding of terminal disease with terms such as Limitation of therapeutic effort (LTE) or

non-candidate for cardiopulmonary resuscitation (No-CPR), and the tests performed.

To find out the price of the tests, we first contacted the research supervisor and the
hospital's Director of Nursing. We were provided with document ORDEN
SAN/285/201919 of 25 February, modifying the annexe to ORDEN SAN/1221/201720
of 21 July, which establishes the maximum prices and tariffs applicable to the provision
of health services with means outside the Aragon Health System, as well as the ORDEN
of 17 September of the Councillors of Finance and Public Administration and Health, by
which public prices are created for the provision of services or the performance of
activities of the Aragonese Public Entity of the Blood and Tissue Bank (ORDEN
SAN/285,2019; ORDEN SAN/1221, 2017; ORDEN, 2015).

Even so, we do not obtain the price of many tests, so we contact the Department of
Expenses of the hospital, where we are informed that some data are included in processes,
so we can not get the individual price because we can not disaggregate. They provide us

with the cost per day of stay on the hospitalisation floor, estimated at 474.76¢€.

We opted to look for the public prices of other Autonomous Communities, finding that
the most complete documents are those of the Galician Health Service (SGS) (Decreto
56, 2014), and the Andalusian Health Service (SAS) (Orden, 2005; Orden 2018). From
SGS we take data from: complete analysis, cystoscopy, sputum, paracentesis, PAAF (fine
needle aspiration puncture), CPRE (endoscopic retrograde cholangiopancreatography)
and biliary drainage. For ECG (electrocardiogram), thoracentesis, echocardiogram, eco-
doppler, radiology, chemotherapy, radiotherapy, and central line canalization tests, an
average of the prices obtained from Galicia and Andalusia is made. Even so, no data are

obtained from some tests.

The statistical analysis was carried out with the SPSS version 22 program.
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A descriptive study was performed with frequencies and percentages of all study
variables. In order to study the relationship between the variables and the cost and days

of stay, a bivariate study was carried out applying the Chi-square test.

The research was approved by the Research Ethics Committee of the Autonomous

Community of Aragon (CEICA), and by the Hospital Management.

RESULTS

The patients in this study were admitted an average of 17.41 days (TD: 14.323), with
a range of 2 to 104 days. Most of the patients died during hospital admission (113;
80.7%).

The average cost of a stay of our patients were 8,264.19€ (TD: 6,799.8788), with a
fashion of 1,899.04€, and a range of 949.52€ to 49,372.04€.

Table 1 shows the relationships between sociodemographic and clinical variables and

the days of admission and the cost of the stay.

Patients aged between 81 and 90 years were the most frequent, and of these, the

majority were admitted between 8 and 14 days, so they were the ones who spent the most.

In general, women had the fewest days in the hospital, but considering that our

population is 54.3% men, it is logical to say that these were the ones who spent the most.

Patients admitted to Internal Medicine had a stay of between 8 and 14 days; and
between 26 and 104 days, mostly. Also, 14 patients admitted to the oncology service had
an admission of between 2 and 7 days, so these were the two services where most
expenditure occurred.

Patients with general pathology were the most frequent, corresponding to 54.3% of the
total, and highlighting the diagnosis of heart failure. This group of patients was the longest

admitted, presenting days of stay in a quite homogeneous way, but standing out, in
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comparison with other pathologies, days of stay between 15 and 25; and between 26 and
104 days. Expenditure figures are fairly homogeneous, with 20 patients producing a cost
per stay of between 949.52-3,323.32€; another 20 patients of between 6,647.64 and
11,869€; and another 20 patients of between 11,870 and 49,372.04¢€.

As the majority of our patients were not informed of their illness situation, it is this
group that produced the greatest expense to the hospital. Of those patients who were
informed about their health process and illness, the majority, with 12 cases, were admitted

very little time, between 2 and 7 days.

Patients considered LTEs were those who stayed less time in the hospital, but had more
expenditure in all the categories into which the cost per stay was divided, with respect to
those not considered LTEs, with the exception of the last category where they were
surpassed by their opponents. However, it should be noted that the category that obtained
the most patients was in the minimum expenditure category, which was mostly occupied

by patients considered LTE.

The majority of patients were considered Non-CPR, and of these, 27 made a minimum

expenditure in the hospital. Non-resuscitation patients spent fewer days in the hospital.

There is no statistically significant relationship between the days of admission and the

cost of stay with the variables studied.

s onostic and theranent:

Table 2 shows that the patients in this study underwent a total of 59 diagnostic and/or
therapeutic tests during the last admission before death. Some were repeated in the same
patients, highlighting the blood tests, which were 1,325; blood cultures 230; and chest x-
ray 240. As for the transfusions, there were a total of 474 concentrates of red blood cells,
transfusing 18 to the same patient during an admission; 168 platelets, with 34 units for
the same patient and in the same admission; and 5 bags of fresh frozen plasma, being 3

for the same patient and in the same period of time.

223



The approximate cost of tests carried out was 532,209.68€, corresponding to 77,538€
for blood products.

DISCUSSION

In the present study, it has been obtained that 140 terminally ill patients who received
transfusions during their last admission were admitted an average of 17.41 days (TD:
14.323) and had an average expenditure of €8,264.1937 (TD: 6,799.8788) per hospital
stay alone. Fifty-nine diagnostic and/or therapeutic tests were performed, with a cost of

532,209.68€, of which 77,538€ corresponded to transfused blood products.

It has always been said that good PC, in addition to improving the quality of life, save
costs to the health system, which already in a study conducted in Catalonia between 1995
and 2005 collected the authors who showed that about 5 million euros can be saved (Paz
Ruiz, 2009). It is estimated that the population that will need PC in developed countries
will be 69-82% of the people who die, rising to 90% in the case of patients with
oncological disease, it is clear that good PC is needed to be offered by specific and

specialized equipment (de Miguel et. al., 2018).

In a study carried out in Madrid they found that cancer patients in the last 2 months of
life spend approximately 20 days in the hospital (de Miguel et. al., 2018). It is logical to
affirm that hospitalisation entails much more expenditure than home treatment, which
they demonstrated by following patients with advanced oncological disease who received
treatment at home with follow-up from a Home Palliative Care Support Team (in Spanish:
ESAPD). When they went to the hospital, they were admitted for 7.5 days as opposed to
16.5 days of those who were not, saving for each patient by taking care of the ESAPD
3,783€ (de Miguel et. al., 2018). The authors of the study in Catalonia also found that,
when patients were attended by CP teams, an average of 8.28 days were spent in hospitals
compared to 12.15 days for those who were not (Paz Ruiz, 2009). In the Basque Country,
other authors find that people who decide and can be treated and die at home produce an
average cost of 7,491€ compared to almost double for the other group with 14,794€.
These authors also found statistical significance between the costs of using services and
age, place of death, diagnosis and sex. The average expenditure in patients in the Basque

Country was higher than in the present study (Nufio Solinis et al., 2017).
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International studies have also measured hospital costs for the treatment of terminally
ill patients, such as one in Belgium, which obtained an average patient per day
expenditure in CP units of €522 compared to €283 spent on conventional units (Simoens

et. al., 2010a).

In spite of everything, as in our study, people continue dying in hospitals, as also

happened in the Madrid study (61%), in the Basque Country (71.1%), in Catalonia (61%)

8-10 and in Valladolid (79.6%) (Santos Pérez, Godoy Diez & Abajo del Alamo, 2019).

The large number of diagnostic and/or therapeutic tests performed on our terminally
ill patients, especially the 20 patients who received chemotherapy until shortly before
death, is not surprising comparing with other research. In a recent study conducted in
Valladolid, it was recorded that the majority of patients receiving palliative chemotherapy
continued to receive this type of treatment in the last 3 months prior to death, and even

began this treatment in the last month of life (Santos Pérez et. al., 2019).

What can be disconcerting is that in patients whose death is near, it is still not coded
as "No-CPR" or "LTE". Cardona-Morrell M, et. al., point out that many terminally ill
patients entering cardiac arrest are resuscitated, and that 1/3 of terminally ill patients are
tested for no benefit (Cardona Morrell, et. al., 2016). In a study carried out in Madrid with
patients diagnosed with cancer at all stages attending outpatient consultations, it was
found that 82% required complementary examinations or complex treatments in the
hospital, highlighting that, of 100 patients, 3 were treated with chemotherapy until the
last month of life, the so-called "aggressive chemotherapy at the end of life". In the USA,
nearly 20% of terminal cancer patients receive it in the last 2 weeks of life (Nufiez Olarte

et. al., 2016).

However, although it may be surprising, there are some arguments in favour. It has
been shown that chemotherapy can prolong survival between 21 and 84 days in patients
with advanced cancer, although it must be borne in mind that it is not likely to improve

the quality of life and that, furthermore, it can lead to confusion for patients and relatives
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who may believe that, by receiving chemotherapy until the moment closest to death, this

cancer is curable, or "more could have been done" (Nufiez Olarte et. al., 2016).

We can conclude that, although previous research has shown that PCs improve the
quality of life in patients and families in the last period of chronic disease, and save costs

to the health system, there is still a long way to go.

The present study is a clear example of this, as it shows that most people in this
situation die in a hospital receiving conventional care, including numerous expensive
tests. This finding allows us, as health professionals, to question whether we are doing
the right thing, and to propose as new lines of research a more detailed cost-effectiveness

study.

226



ANNEXES

Table 1. Relationship between sociodemographic and clinical variables with the cost of stay and days spent by patients admitted

COST OF STAY (€) X2 DAYS ADMITTED X2
949,52- 3.324,32- 6.647,64- 11.870- (pvalue) 2-7 8-14 | 15-25 26-104 (p
3.323,32 € 6.646,64 € 11.869 € 49.372,04 € days days days | days value)
AGE
<70 8 6 10 10 8,314 8 6 10 10 8,314
71-80 10 7 5 6 (0,503) 10 7 5 6 (0,503)
81-90 13 17 15 12 13 17 14 12
>90 9 2 4 6 9 2 4 6
SEX
Women 22 11 18 13 4,53 22 11 18 13 4,53
Men 18 21 16 21 (0,21) 18 21 16 21 (0,21)
INCOME UNIT
Angiology and vascular 1 0 2 1 1 0 2 1
surgery 0 0 1 1 43,289 0 0 1 1
Surgery 1 3 2 2 (0,188) 1 3 2 2
Digestive 0 0 1 0 0 0 1 0 43,289
Gynecology 9 15 11 15 9 15 11 15 (0,188)
Internal Medicine 1 0 1 1 1 0 1 1
Nephrology 0 0 1 0 0 0 1 0
Neurosurgery 0 0 1 0 0 0 1 0
Neurology 14 7 7 3 14 7 7 3
Oncology 0 1 0 0 0 1 0 0
Otorrino 6 2 3 1 6 2 3 1
Traumatology 4 0 0 1 4 0 0 1
Urology 4 4 4 9 4 4 4 9
Hematology

PATHOLOGY
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General
Hematology
Oncology
INFORMATION
GIVEN
YES

NOT

LTE

YES

NOT
NON-CPR
YES

NOT

20
16
12
28
24

16

27
13

16

13

21
11

21
11

20

10

19
15

22
12

15
19

17
17

10,106
(0,120)

3,621
(0,305)

3,408
(0,33)

2,879
(0,411)

20
16
12
28
24

16

27
13

16

13

21
11

21
11

20

10

19
15

22
12

15
19

17
17

10,106
(0,120)

3,621
(0,305)

3,408
(0,333)

2,879
(0,411)
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Table 2. Tests performed on patients and their prices.
TEST OR TREATMENT
ANALYSIS
Blood
Blood cultures
Urine
24 hour urine
Urine culture
Coprocultivation
Fecal occult blood
Respiratory smear
Wounded smear
Catheter tip culture
Sputum
ENDOSCOPIES AND EXPLORATORY TESTS
Gastroscopy
Colonoscopy
Bronchoscopy
Cystoscopy
ELECTROCARDIOGRAM
ECOGRAPHIES
Echocardio
Ecodoppler
Tummy echo
Eco Neck
Transesophageal echo
Echo hip
BIOPSIES
Bone marrow
Ganglionar

QUANTITY PRICE € (PLACE)
1325 180 (SGS):

230

19

1

89

22

4

31

17

4

30 161,84 (SGS)

7 55,68

4 87,62

6 68,32

1 229,65 (SGS)

27 98,65 (SGS+SAS)
6 210,98 (SGS+SAS)
3 280 (SGS+SAS)
37 18

1 18

1 18

1 18

4 32,03

3 32,03

TOTAL€ TOTAL

238.500

4.855,2

389,76
350,48
409,92
229,65
2.663,55

1.265,88
624

666

18

18

18

128,12
96,09

532.209,68
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Bronchial

PAAF

Nuclear Medicine
Thoraco-abdominal CT
Brain CT
Abdominal CT
PET-TAC

Bone scan

MRI

Lumbar

Brain

RX

Chest

Pelvis

Femur

Abdomen

Elbow

Shoulder

Lumbar
Interventions and surgical techniques
Hip prosthesis
RTU

ERCP
COLOSTOMY
GASTRECTOMY
Amputation
Biliary Drainage
Pseudo-anerism
Thoracentesis
Paracentesis

36
22
16

[EN

252
10

47

P OTWNNDE WWN

32,03
463,56 (SGS)

100
80
80
350
83

105
105

24,79 (SGS+SAS)
24,79 (SGS+SAS)
24,79 (SGS+SAS)
24,79 (SGS+SAS)
24,79 (SGS+SAS)
24,79 (SGS+SAS)
38,63 (SGS+SAS)

5.639,54
1.093,5
950,21 (SGS)
2.804,19

21.540,52 (SAS)2
2.309,53 (SGS)
5.161,27

1.049,43 (SGS+SAS)
75,7 (SGS)

64,06
927,12

3.600
1.760
1.280
700
498

420
105

6.247,08
2479
198,32
1.165,13
74,37
148,74
154,52

45.116,32
2.187
2.850,63
8.412,57

43.081,04
4.619,06
15.483,81
5.247,15
75,7
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Oncology treatments
Chemotherapy
Radiotherapy
Other treatments and techniques
Subcutaneous reservoir
Mantoux
Central line
PICC
Erythropoietin
Dialysis
TRANSFERS
Red blood cells
Platelets
Plasma
1: SGS, Servizo Galego de Saude
2: SAS, Andalusian Health Service

Unspecified: Aragonese Health Service.

N

N = NI NG GUR NN

474
168

2.055 (SGS+SAS)
1.159,34 (SGS+SAS)

803,01

1.652,23 (SGS+SAS)

140

117,27
121,84
296,58

41.100
2.318,68

11.242,14

4.956,69

140

55.585,98
20.469,12
1.482,9

77.538
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5.2. Resultados relevantes

5.2.1. Caracteristicas y precio de estancia y pruebas realizadas

Los y las pacientes del presente estudio estuvieron ingresados/as una media de 17,41
dias (DT: 14,323), siendo la moda 4 dias de hospitalizacion, y el rango que fue de 2 a 104
dias. Por lo que, con los datos proporcionados por el Jefe del Departamento de Gastos del
Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa, de Zaragoza, de que el coste por dia de
estancia en planta de hospitalizacion es de 474,76€, se calculd que el coste medio de la
estancia en nuestros/as pacientes fue de 8.264,1937€ (DT: 6.799,8788), con una moda de
1.899,04€, y un rango que fue de 949,52€ a 49.372,04€.

A los y las pacientes de este estudio se les realiz6 un total de 59 pruebas diagnosticas
y/o terapéuticas diferentes durante el Gltimo ingreso en el que recibieron transfusion de
hemoderivados. Se realizaron un total de 474 transfusiones de concentrados de hematies,
transfundiéndose a un/a mismo/a paciente durante un ingreso 18 bolsas; 168 plaquetas,
con 34 unidades para el/la mismo/a paciente y en el mismo ingreso; y 5 bolsas de plasma

fresco congelado, siendo 3 para el/la mismo/a paciente y en el mismo periodo de tiempo.

En el anexo, en la tabla 18, se puede consultar detalladamente cada prueba, el gasto

que produjo, y de donde se extrajo el dato econdémico.

Se obtiene que el coste, aproximado, en pruebas realizadas en el HCULB en nuestros
y nuestras pacientes con enfermedad terminal avanzada fue de 532.209,68€, siendo, de
estos, 77.538€ correspondientes a las 474 unidades de hematies, 168 bolsas de plaquetas

y 5 bolsas de plasma, que se transfundieron a nuestros y nuestras 140 pacientes.

Tabla 19: Gasto aproximado de la estancia hospitalaria: dias de ingreso, pruebas y transfusiones

GASTO APROXIMADO DE LA ESTANCIA HOSPITALARIA

Datos Total
DIAS DE 17,41 dias (DT: 14,323) x 8.264,1937€ (DT: 6.799,8788)
INGRESO 474,76€/dia por paciente
PRUEBAS 59 tipos de pruebas diagnésticas  532.209,68€

y/o terapéuticas
TRANSFUSIONES 474 hematies; 168 plaquetas; 5 77.538€
plasma
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Con el dato aportado por el Jefe del Departamento de Gastos del HCULB, de Zaragoza,
de que el coste por dia de estancia en planta de hospitalizacion es de 474,76€ se disenan
cuatro categorias en funcidn de los dias de ingreso y del coste por estancia, de tal manera
que:

- Laestancia entre 2 y 7 dias produjo un gasto de 949,52 a 3.323,32€

- Laestancia entre 8 y 14 dias, produjo un gasto entre 3.324,32 a 6.646,64 €
- Laestancia entre 15 y 25 dias produjo un gasto de 6.647,64 a 11.869 €

- Laestancia entre 26 y 104 dias produjo un gasto de 11.870-49.372,04 €

5.2.2. Relaciones entre las variables sociodemograficas, clinicas,
caracteristicas éticas, con el gasto producido por estancia
hospitalaria

Se estudiaron las posibles relaciones entre algunas de las variables sociodemograficas,
clinicas y componentes éticos con los dias de ingreso que estuvieron los pacientes, vy,

por tanto, el gasto producido sélo por la estancia hospitalaria.

Al comparar los datos obtenidos del coste por estancia segin los dias ingresados/as,
con la edad de los mismos dividida en 4 categorias, observamos que los y las pacientes
con edades comprendidas entre 81 y 90 afios fueron los que mas gasto realizaron en
todas sus categorias al ser los y las que mas tiempo estuvieron ingresados/as, siendo lo
mas comun el ingreso entre 8 y 14 dias, produciendo un gasto de entre 3.324,32 a

6.646,64 € por paciente.

Nuestra poblacion estd compuesta en un 54,3%por hombres, por lo que es logico que
los hombres fueron los que mas gasto realizaron durante su estancia en el hospital. No
obstante, se observa que las mujeres en el intervalo de menos dias de ingreso, hubo mas
mujeres con 22 casos frente a 18 de los hombres. En cambio, en la categoria en la que
mas se gasto por estar mas dias ingresados, con cifras que van desde 11.870 a 49.372,04¢€,

21 hombres estuvieron en el gasto que incluye este intervalo, frente a s6lo 13 mujeres.
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En cuanto a la unidad de ingreso, destacan las cifras obtenidas en los servicios de
Medicina Interna y Oncologia, que fueron los servicios donde mas ingresaron nuestros
pacientes. En medicina interna, 15 pacientes estuvieron entre 8 y 14 dias ingresados; y
también entre 26 y 104 dias haciendo gasto comprendido entre 3.324,32-6.646,64€ y
11.870-49.372,04€, respectivamente. En el servicio de Oncologia, 14 pacientes
estuvieron ingresados entre 2 y 7 dias, originando un gasto comprendido entre 949,52 y

3.323,32€.

Los y las pacientes del presente estudio tuvieron, en su mayoria con un 54,3%,
patologia general, por lo que esta categoria fue la que mas gasto realizo en el hospital.
Los dias de ingreso son bastante homogéneos, de tal manera que 20 pacientes estuvieron
ingresados/as entre 2 y 7 dias, produciendo un coste por estancia entre 949,52-3.323,32€;
otros 20 pacientes entre 15 y 25 dias, con un gasto de 6.647,64 a 11.869€; y otros 20
pacientes su ingreso durd entre 26 y 204 dias, originando un gasto por estancia de 11.870
a49.372,04€.

En cuanto a la patologia oncoldgica, la mayoria de pacientes, con 16 en total, gastaron
entre 949,52 y 3.323,32€ al estar entre 2 y 7 dias ingresados/as.

Sélo 9 pacientes diagnosticados de patologia hematoldgica produjeron un gasto

maximo de entre 11.870 a 49.372,04€.

Como la mayoria de nuestros/as pacientes no fueron informados de su situacion de
enfermedad, son este sub-grupo los y las que mas gasto produjeron al hospital. De
aquellos que si fueron informados, la mayoria produjo el gasto minimo, situado entre

949,52€ y 3.323,32€ al estar ingresados/as también, el tiempo minimo registrado.

Los y las pacientes que fueron considerados LET, estuvieron mas tiempo ingresados/as
y produjeron mas gasto en todas las categorias, excepto en la tltima, que incluye un gasto
de entre 11.870 y 49.372,04€ por ingreso entre 26 y 104 dias, donde fueron superados/as
por los y las no considerados LET. No obstante, cabe destacar que la categoria que mas
pacientes obtuvo fue en la de gasto minimo, entre 949,52€ y 3.323,32€, que fue

mayoritariamente ocupada por los pacientes considerados LET.
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La mayoria de pacientes fueron considerados No-RCP, y de estos, 27 hicieron un gasto
minimo en el hospital, con cifras entre 949,52€ y 3.323,32€ al estar el minimo tiempo

ingresados/as.

Aquellos/as que recibieron sedacidon estuvieron ingresados/as de manera bastante
homogénea respecto a aquellos/as que no recibieron y estuvieron los mismos dias
ingresados/as. Cabe destacar que quienes fueron sedados y estuvieron entre 15 y 25 dias,
produciendo un gasto de entre 6.647,64 a 11.869€ son la mayoria de este sub-grupo, con

16 pacientes.

En la tabla 20 se puede observar que ninguna de estas relaciones obtuvo significacion

estadistica.
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5.3. Utilidad de los resultados del estudio sobre el gasto producido durante

los ingresos de pacientes terminales para el desarrollo de la tesis.

Los resultados de esta parte de la investigacion entendemos que son utiles para

diferentes sectores y desde distintos puntos de vista.

Por una parte, para las personas investigadoras nos resultaba atractivo saber y dar a

conocer en un trabajo de tesis estos datos expuestos.

Por otra parte, para la administracion sanitaria, principalmente para el SALUD y el
HCULB, creemos que es interesante que se hagan estudios que reflejen como se actiia, y
qué consecuencias tienen nuestros actos profesionales, en términos econdmicos, y que, al
final derivan en el tiempo que pasan nuestros/as pacientes ingresados/as, y en la cantidad
y tipo de pruebas diagnosticas y terapéuticas que se les realizan. Aqui entrariamos en un
debate en el que, no s6lo la Administracion tiene cabida e interés, sino también los y las
profesionales que solicitan o realizan este tipo de pruebas, asi como los y las pacientes y
familiares, que pueden aceptar, o no, dichos tratamientos. Cabe recordar que, si bien en
este articulo, no se nombra el documento de voluntades anticipadas, que no tenia

registrado ningin/a paciente del presente estudio.

Dentro de las carencias y mejoras que se han detectado es la falta de informacion desde
nuestro sistema sanitario para acceder a los precios publicos de pruebas y tratamientos, y

que hemos tenido que suplir con documentos de otras CCAA.

Por ultimo, creemos que el hallazgo mas importante de esta parte de la tesis es que
sigue existiendo un nimero elevado de pacientes que fallecen en hospitales recibiendo
cuidados convencionales, que conllevan numerosas y costosas pruebas, lo que, como
profesionales sanitarios/as nos sitiia ante el debate de plantearnos si nuestras actuaciones

son correctas.
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Este estudio se centrd en conocer las razones por las que se transfundieron a los y las
pacientes con enfermedad terminal, y si esta terapia documentd beneficios en términos
analiticos y de sintomas. También se ha estudiado la existencia de registros de términos
éticos y actuaciones paliativa en las HC de la poblacion de estudio, asi como el gasto
medio que produjeron segun los dias que estuvieron ingresados/as, y segun las 59 pruebas
diagnosticas y terapéuticas que se les realizaron, incluyendo los hemoderivados

transfundidos.

1. REVISION SISTEMATICA

Los resultados de la revision sistematica realizada para este estudio, sugieren que, en
general, resulta dificil establecer criterios uniformes para tratar la anemia en las
enfermedades terminales, y el beneficio en términos objetivos, subjetivos y de

supervivencia tampoco quedan bien resueltos.

Los valores séricos de la hemoglobina suelen verse mejorados con mayor o menor
¢xito, encontrando en los estudios revisados que se suele transfundir con una
hemoglobina media con valores entre 7 y 10g/d] 1% 137, 139, 142,168,182 "By aloyunos casos,

se sefiald que la duracion de la mejoria de estas cifras s6lo se mantiene unos pocos dias

109, 145

Cuando la decision de transfundir fue debido a sintomatologia, lo mas frecuente fue que
se hiciera por disnea, fatiga y cansancio o debilidad !40- 142 143. 168,176,179 "gjendo la fatiga

y la disnea los que mas se beneficiaron de esta terapia. Otros afiaden dolor !7%17° anorexia

143 140, 179

y pérdida de peso '*, niuseas y vOmitos , exacerbacion del dolor de angina,
insuficiencia cardiaca congestiva y e incluso la solicitud explicita de la familia '7°. Para
cuantificar la mejoria de esta sintomatologia o bien se recogié lo que los pacientes

167, 168, 176, 178, 182, 183, 193’ o se midieron las

explicaban, segiin su propia perspectiva
variaciones con instrumentos validados: escala de Karnofsky !*°, indice de Barthel '*°,
Palliative Prognostic Score (PaPScore) %°, Symptom Assessment Scale (SAS) 14177y
escala Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) y Short Portable Mental Status

Questionnaire (SPMSQ) !>,
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La supervivencia obtuvo un beneficio minimo, aportando en los pocos estudios que
detallaron esta caracteristica que los dias que pasaron desde la ltima transfusion hasta el

fallecimiento fueron 15-18,5 dias '*3.
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2. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO Y CLINICO DE LOS Y LAS
PACIENTES

Los/as pacientes de este estudio son hombres y mujeres con edad media-avanzada y
enfermedad terminal, onco-hematologica o no, que fallecieron tras haber tenido, minimo,
1 ingreso durante el afio 2017 en el HCULB de Zaragoza. Procedian en similar proporcion
de entorno rural y urbano y, principalmente, antes del ingreso en el que fallecieron, vivian
en su domicilio. La gran mayoria contaban con un agente de cuidados, que solian ser

mujeres, familiares del/la paciente, especialmente la pareja sentimental y/o la hija o hijas.

Los y las pacientes de este estudio se podrian considerar representativos en cuanto a
edad y sexo de la poblacion aragonesa y espafiola, como han demostrado otros estudios
194-196 S bien, llama la atencion que, aunque por poca diferencia, haya mas hombres que
mujeres, cuando en 2016 el INE destaco que la vejez es femenina, existiendo un 32,9%
mas de mujeres que hombres mayores de 65 afios, y una esperanza de vida al nacer de
85,4 afios frente a los 79,9 afios de los hombres. La media de edad es ligeramente superior
a los resultados obtenidos en un estudio anterior en pacientes en un programa de CP en

8 196

Arago6n, pero inferior a los obtenidos por de-la-Rica et. al. en 201 y también en el

mismo hospital, en pacientes cronicos terminales, pero Unicamente ingresados en el

servicio de Medicina Interna 19419,

Los resultados sobre el agente de cuidados, persona principal de apoyo, o cuidador/a
de los y las pacientes del presente estudio estan en consonancia con otros estudios
anteriores, ya que las mujeres son las principales cuidadoras de los pacientes cronicos y
terminales, siendo también un reflejo de nuestra sociedad '°% 417 Siempre que las
circunstancias lo permiten, la familia cuida de los y las pacientes terminales vy,

102,194-197 'En un estudio

principalmente, corre a cargo de la pareja sentimental y la hija
realizado anteriormente en el mismo hospital, se entrevistd a 21 cuidadores/as, siendo la

mayoria mujeres, hijas o esposas del paciente, teniendo la gran mayoria mas de 50 afios
198

Entre nuestras cuidadoras, se registrd en una que sufria “sindrome del cuidador
principal”, y es que las personas que cuidan, realizan las actividades de la vida diaria de

la persona dependiente, asumiendo y responsabilizandose de la vida del /la paciente, sin
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que su trabajo sea remunerado econdmicamente, pero tampoco considerado socialmente,
por lo que suelen acabar presentando problemas fisicos, emocionales y alteraciones del

25,102,198 "En datos proporcionados por el Ministerio, el perfil del cuidador principal

suefio
en Espafia corresponde a una mujer, que suele ser la esposa o hija del paciente, y que
presenta, o presentara, problemas fisicos, emocionales y alteraciones del suefio. También
hemos observado una gran cantidad de pacientes de los que se desconoce si tenian o no

cuidador/a.

Ademas, en nuestro estudio, encontramos que prevalecen los y las pacientes que vivian
en su domicilio, frente a los institucionalizados, si bien, estos ltimos, representando un
12,5%, supera los datos de la OMS que sefiala que son el 2-5% de las personas mayores
de 65 afios '°°. Sin embargo, en un estudio mas reciente realizado en Espafia y Buenos
Aires, se encontrd que el doble de los/as pacientes de su muestra, respecto a la nuestra,

estaban institucionalizados/as 2%,

En nuestro estudio predominaron las patologias no onco-hematoldgicas, estando en
una alta proporcion las enfermedades del sistema cardio-circulatorio, de igual modo que
en el estudio realizado en pacientes paliativos ingresados en el mismo hospital, pero
exclusivamente en el servicio de Medicina Interna, donde encontraron también que la
enfermedad mas frecuente fue la insuficiencia cardiaca (IC), en un 66,9% y los pacientes
oncoldgicos representaron el 26,9% °°. Las enfermedades vasculares en Espafia son la
primera causa de muerte dentro del conjunto de la poblacion, y dentro de estas, la IC una
de las mas frecuentes, por ser una enfermedad comun, incapacitante, y potencialmente
mortal, que es la principal causa de hospitalizacion en personas mayores de 65 afos y que
progresa, en la mayoria de casos, a una disfuncidn severa, con marcada disnea, fatiga o
sintomas que estan relacionados con la hipoperfusion tisular en reposo o de minimos
esfuerzos, que es la insuficiencia cardiaca avanzada (ICA), estando, aproximadamente,
el 10% de las personas en esta etapa terminal de la enfermedad 2°!. En una revision
literaria, se puede identificar la importancia de esta patologia en los resultados que
obtuvieron los/as autores/as, encontrando hasta 49 instrumentos para valorar al paciente
con ICA en todas sus esferas: sintomas, valoracion psicologica, de calidad de vida,

espiritual... siendo 11 para la valoracion de sintomas 2!

. La OMS sefiala que 3/4 partes
de las muertes oncoldgicas ocurren en personas mayores de 65 afios, y que, la IC, a partir

de los 70 afos, afecta a 1 de cada 10 personas .
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En un estudio anteriormente realizado en Aragon con pacientes que pertenecian a un
programa de CP domiciliario, se encontr6 que la patologia més predominante fue el

cancer de colon (38,6%) '°.

Nuestros/as pacientes estuvieron, sobre todo, ingresados/as en el servicio de Medicina
Interna. Entre 2007 y 2012 en dos hospitales suecos, se realizé un estudio transversal
unicamente en los servicios de Oncologia, Cirugia y Medicina Interna, resultando que,
los pacientes ingresados en los dos primeros servicios tuvieron tasas mas altas de
pacientes que precisaron CP, con un 40,1 y 39,2%, respectivamente, frente al 20,7% del
servicio de Medicina Interna. En los pacientes suecos, las patologias oncoldgicas se
distribuyeron en el siguiente orden: cancer de prostata, colorrectal y pulmén 2°2, No dejan
de ser, igualmente, las neoplasias de las que mas enfermaron nuestros/as pacientes, si

bien, no se puede establecer el mismo orden de frecuencia.

Estos datos también coinciden con lo recogido en el registro de altas hospitalarias que
retne la informacion relativa al CMBD. Este fue definido en 1987 por el Consejo
Interterritorial para el conjunto de hospitales del Sistema Nacional de Salud (SNS),
consolidandose como la principal base de datos para conocer la morbilidad atendido y el
proceso de atencion de los pacientes atendidos en hospitales. En un principio solo se
contaban las altas en hospitales publicos, pero en 2005 se ampli6 al sector privado. Asi,
en 2014, el CMBD acumuld un total de 4.375.732 altas, siendo de estas el 84,14%
pertenecientes a hospitales del SNS. Al contrario que reflejan nuestros datos, hubo mas
mujeres (52,19%) que hombres ingresadas, pero coincidimos en que el servicio de
Medicina Interna fue el responsable del mayor nimero de altas, con més del 18%, y
ademas, el conjunto de servicios Medicina Interna, Obstetricia y ginecologia, Cirugia
general y Traumatologia, supusieron mas del 50% de las altas. También coincide en que
el diagndstico principal recogido fueron enfermedades del sistema circulatorio (14,27%)
seguido de las del aparato digestivo (12,16%), siendo la IC el diagnostico principal y mas
frecuente en 2014, y también el que agrupé mayor numero de fallecimientos, con el
22,7% 9. Los datos del INE de 2016 también apoyan nuestros resultados, con 107.011
fallecimientos por enfermedades cardio-circulatorias, estas se sitGan en las mayores

1

causas de muerte entre las personas mayores '°*. Segin el ultimo informe sobre

mortalidad en Aragon, publicado por la Direccion General de Salud Publica, durante el
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afio 2012 se produjeron 13.724 defunciones, siendo la tasa bruta de mortalidad de 10,2
por 1000 habitantes. Las causas de muerte mas frecuentes entre los/as aragoneses/as
fueron: 31% enfermedades del sistema circulatorio, 27% tumores, 11% enfermedades del

sistema respiratorio 2%4,

Puede llamar la atencidon que, en cuarto lugar, en los pacientes del presente estudio
encontremos que un 8,6% estuvieron ingresados/as en traumatologia, concretamente con
12 ingresos, siendo de estos los diagnosticos pertenecientes a 3 pacientes que padecian
osteoporosis, 5 de fracturas de fémur y 1 fractura de humero. Los 3 ingresos restantes no
estaban relacionados con causas traumatoldgicas, y una de las fracturas de fémur no fue
ingresada en la unidad de traumatologia. Las fracturas en pacientes de edad avanzada son
eventos que aumentan el riesgo de morbilidad y mortalidad, y, en ocasiones, sirve de
contacto con el sistema de salud, en pacientes que se encuentran cerca del final de la vida,
lo que lleva a que se plantee la posibilidad de consultar a equipos de CP, sobre todo
ancianos/as que acuden al hospital con una fractura de cadera 2%>. En un estudio con 3.841
sujetos de 76,5 afios de edad media que sufrieron caidas y traumatismo con fractura, la

mortalidad fue del 10,8%, y el 11,9% recibid transfusion 2%,

Segun datos de la OMS, entre el 2 y el 5% de las personas mayores de 65 afios viven
en residencias para ancianos y enfermos cronicos '*°. En los y las pacientes del presente
estudio recogemos un dato mucho mas elevado al aportado por la OMS, ya que el 12,9%

de nuestros/as pacientes estaban institucionalizados en residencias de ancianos.

En cuanto a donde mueren los pacientes, la gran mayoria lo hicieron en el hospital; el
18,6% fueron dados de alta y regresaron a su domicilio, y s6lo 1 (0,7%) al ser dado de

alta del hospital, fue llevado a una residencia, donde finalmente fallecio.

Antes de que el/la paciente entre en fase agonica, que se considera desde las ultimas
horas hasta los 3-5 dias antes de morir, se hacen evidentes signos y sintomas del proceso
de morir que incluyen deterioro de las funciones vitales, disminuciéon o anulacién de

funciones digestivas, renales y mentales 28,

Los pacientes en CP suelen ser una poblacion heterogénea que padecen muchos y

multiples sintomas al final de su vida que requieren una atencién integral. En nuestro
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estudio recogemos 34 signos y sintomas, siendo los mas frecuentes la disnea (47,9%), el

dolor (36,4%) y la fatiga (31,4%).

En el caso de pacientes oncologicos, raramente tienen un unico sintoma durante el
final de su vida. En el estudio que se realizé en Suecia, encontraron en sus pacientes 23
sintomas diferentes, 11 menos que en el presente estudio, y también recogidos por el
personal de enfermeria. Los y las pacientes suecos/as tuvieron como sintomas

predominantes en mas del 40% el dolor y el deterioro 2%2,

Los/as pacientes con neoplasias malignas hematologicas suelen ser menos estudiados
que el grupo anterior, probablemente, por la gran multitud de entidades patoldgicas que
abarca la hematologia. En un estudio realizado con adultos diagnosticados de leucemia
mieloide aguda (LMA) se encontr6 que los sintomas méas informados en el Gltimo mes de

vida fueron la fatiga, el deterioro fisico y la ansiedad 7.

Aunque en diferentes proporciones, y, teniendo en cuenta, que nuestros/as pacientes
forman un conjunto mas heterogéneo, también se encuentran disnea, dolor y fatiga entre
los mas comunes y referidos, tanto por el/la paciente y la familia, como observados por
el personal de enfermeria. Llama la atencion que los signos y sintomas que mas
padecieron los/as pacientes fueron aquellos que se pueden demostrar fisicamente, como
la disnea, el dolor, la fatiga, inquietud, fiebre, agitacion, nduseas. Otros, como la
depresion, el prurito, alucinaciones, entre otros, son signos y sintomas que tienen que ser

informados por el/la paciente, y no se recogen con tanta frecuencia.
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3. EFECTOS DE LAS TRANSFUSIONES DE HEMODERIVADOS EN
PACIENTES CON ENFERMEDAD TERMINAL

Hay autores que han sefialado que el hecho de que pacientes con enfermedad terminal
reciban transfusiones se debe a el tipo de cuidados que reciben en los ultimos dias de
vida. En el National Hospice Study se document6 que los pacientes con cancer terminal
que reciben cuidados convencionales tienen 5 veces mads riesgo de ser transfundidos,
siendo las transfusiones durante las 4 Gltimas semanas de vida significativamente mas
altas (27%) cuando se aplican cuidados convencionales que cuando estos son dados en

casa (4%) y en hospices (8%) '%7.

En varias revisiones bibliograficas se obtiene que la indicacion de transfusiones en
pacientes oncoldgicos terminales es por hemoglobina baja, cansancio, fatiga o disnea 3>
142, 150, 171, 208 ""gye, estan en concordancia con los sintomas mas predominantes entre
nuestros/as pacientes. La fatiga disminuye a partir del dia 14 tras la transfusion 2%, Sin
embargo, transfundir por disnea cada vez es mas discutible, ya que la sensacion de
bienestar tras la terapia s6lo se obtuvo, en una revision sistematica, en el 51,4% de los/as

pacientes 3% 173

, 0 en otro estudio en el 60% de los/as pacientes con neoplasias
hematologicas que refieren mejoria funcional '** sin relacion con el nivel de hemoglobina
150 La uni6n de la fatiga y la anemia fueron la razon mas comin de transfusion en otro
estudio, quienes s6lo obtuvieron beneficio sintomatoldgico en el 39% de sus pacientes,
sin demostrar medidas objetivas, ya que los niveles post-hemoglobina se registraron en
pocos casos 4!, En el caso de los/las pacientes del presente estudio, inicamente se registra
en la HC que 2 pacientes tuvieron mejoria respecto al cansancio, y 1 respecto a la disnea,

pero como ya se ha nombrado anteriormente, no tiene por qué ser por una falta de mejoria,

sino por escasez en el registro de estas caracteristicas en las HC.

En los y las pacientes de un estudio sefalaron que predomino la causa de hemoglobina

baja para la transfusion, frente a la sintomatologia 7.

En la guia para transfusiones del HCULB se sefiala las indicaciones, en cuanto a
niveles de Hb, para transfundir hematies en pacientes oncohematologicos, que son 3°:
- Hb<8 g/dl: se debe transfundir, aunque muchos de estos pacientes toleran bien

cifras mas bajas. Los niveles de Hb deben situarse en torno a 8-9 gr/dl
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- Hb 8-10 g/dl: individualizar cada caso segun la clinica y sus antecedentes
cardiovasculares. Puede estar indicado transfundir en pacientes que van a recibir
quimioterapia

- Hb> 10 g/dl: no precisan transfusion

En nuestros pacientes, el dato mas bajo para transfundir concentrados de hematies fue
con una hemoglobina de 3,3 g/dl, como en un caso clinico de una paciente con
enfermedad renal terminal, que fue transfundida con una hemoglobina de 3,4g/dl 7%, Si
bien, la media de Hb que tuvieron nuestros/as pacientes antes de la terapia fue de 8,1g/dl,
que indica anemia '*% 145, E]l mismo dato de Hb es aportado en un estudio con pacientes
con cancer dermatologico que eran transfundidos/as en su domicilio, y en el caso de
los/las que precisaron transfusion de plaquetas, se hizo con una cifra previa de 10 X 10°
/1209 bastante inferiores al dato medio de nuestros/as pacientes, que fue de 156,45

ml/mm3.

Nuestros/as pacientes recibieron, como media, 3,39 unidades de hematies, dato
superior a un estudio realizado en los 90 en una unidad de CP, cuyos/as pacientes
recibieron una media de 2,8 unidades !’ y a otros mas recientes, que recibieron entre 2 y

3 unidades 29, 2,5 141 y 2.1 142,

El 76% de las trasfusiones de plaquetas se realizan en pacientes con cancer, y es que
se ha estimado que un 10% de los/as pacientes oncologicos/as terminales tienen algiin

tipo de hemorragia que requiere de este tratamiento 34,

La media de plaquetas que recibieron nuestros/as pacientes fue de 1,2; cifra muy baja
con respecto a un estudio que se realizd exclusivamente en pacientes de Leucemia,
quienes recibieron 5 unidades de plaquetas de media, en solo un mes, estando todos/as en

tratamiento con quimioterapia 27

. En un estudio realizado en pacientes oncologicos/as en
Gran Bretafia, se midi6é la concentracion de Hb antes de cada ciclo de quimioterapia,
documentando que la proporcion de pacientes con anemia fue creciendo conforme
avanzaba el tratamiento con quimioterapia, especialmente a partir del 4° ciclo, y dandose
mas en pacientes con cancer de ovario y pulmén ¥, Sin embargo, en otro estudio
realizado en EEUU con pacientes diagnosticados con leucemia se asociaron las

transfusiones de hemoderivados con un menor uso de quimioterapia en tratamiento 2!,
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La supervivencia en nuestros/as pacientes tras la ultima transfusion fue de 20,53 dias,
con un rango de 0-270 dias. Otros/as autores han sefialado un rango de supervivencia muy

similar al nuestro, de 2 a 293 dias 2°%, 0 una media algo inferior, con 15 dias 137
b M

. Aunque
otros estudios sefialan una media algo mas elevada a lo obtenido, con 1 mes 4!, 47,3 dias
140749 dias 137-175 y 58 dias !"® de supervivencia tras la transfusion. Excepcionalmente,
encontramos dos estudios que sus pacientes sobrevivieron 3 meses !83, 117 dias %,
Algunos/as autores han cuestionado que las transfusiones de sangre en pacientes
oncolégicos avanzados puedan aumentar la morbimortalidad, debido a la sobrecarga de
liquidos o al aumento de la viscosidad plasmatica '*’, y otros/as han sefialado que, cuando
se transfunde como tratamiento terapéutico para remitir la enfermedad es legitimo e
incluso apropiado, pero cuando la situacion de los/as pacientes es paliativa, hay que
cuestionar la relevancia y la legitimidad '®°. También se ha sefialado que en pacientes

diagnosticados de mieloma multiple la dependencia a las transfusiones hace que los/as

pacientes reciban tardiamente CP 2!2,

En nuestros/as pacientes, solo 1 sufri6 una reaccion transfusional, lo que corresponde
al 0,7% de la muestra, cifra muy inferior a la obtenida en otro estudio, de cuyos/as
pacientes sufrieron dafios por la transfusion el 12% !42. Por otra parte, se cree que la
explicacion para alargar los dias de vida es el aporte extra de oxigeno a los tejidos, con

duracion finita y a corto plazo 7.
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4. CUESTIONES ETICAS REGISTRADAS EN LAS HC

El término “sedacion terminal” fue introducido por Enck en 1991 °

y siempre ha
do polémi ) i ion a la eutanasia > %4, Las dift i t
generado polémica por su erronea equiparacion a la eutanasia . Las diferencias entre
eutanasia y sedacion son claras, empezando por el objetivo e intencionalidad. La sedacion
paliativa pretende aliviar sintomas refractarios con el ajuste de farmacos sedantes
consiguiendo el alivio del malestar. La eutanasia desea producir la muerte, administrando

farmacos letales 37> 42: 39, 64,66,

Se estima que el 20-25% de los/as pacientes ingresados/as por enfermedad terminal,
precisan sedacion como tnica medida de control en la agonia %%, Sin embargo, en
nuestros pacientes encontramos que el 35,7% fueron sedados/as y en otra investigacion
recogen que fueron el 57,4% 2%°. La sedacion cuenta con el principio del doble efecto, ya
que, si bien no produce deliberadamente la muerte, la supervivencia media desde el

59, 66

momento en que se inicia la sedacion oscila entre 1 y 4 dias y en nuestros pacientes,

cuando fue registrada, fue de 16h.

A pesar de que la sedacion paliativa es una intervencion ética y legalmente aceptada,
todavia existen algunas variaciones en las creencias y actitudes de los/as médicos respecto
al uso de esta, uno de los posibles motivos que podria explicar que no siempre se lleve a
cabo ¢!. En un estudio que se realizo a través del registro de la Sociedad Espafiola de
Medicina Paliativa con médicos/as espafioles, se les preguntd por cuestiones relacionadas
con la sedacion paliativa a través de un cuestionario electronico donde se describieron 4
casos clinicos. De los 292 participantes, 185 habian realizado una o mas sedaciones en la
ultima semana, considerando la gran mayoria que el delirio y la disnea eran las principales
razones para iniciar una sedacion, y que resulta extrafio encontrar familias que se opongan
a este tratamiento. Tan s6lo un 5% de los y las encuestados/as no distinguian la sedacion
de la eutanasia, encontrando también que sélo un 25% estaba a favor de la legalizacion
de esta ultima. Es mas, en el analisis multivariante obtuvieron que la creencia del
médico/a de que la sedacion es una eutanasia encubierta es el principal factor explicativo
para no realizar sedacion paliativa en pacientes moribundos delirantes, y en pacientes con
EPOC moribundos con disnea !. Fueron parecidos los resultados que obtuvieron en
Finlandia, con médicos de distintas especialidades, y algunos/as que trataban con CP,

encontrando que estos/as Ultimos estaban mas dispuestos a retirar intervenciones futiles
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considerando estas, por ejemplo, la hidratacion, sondas nasogastricas y transfusiones de

sangre 213,

Uno de los problemas a los que nos hemos enfrentado durante la recogida de datos de
esta tesis es en la informacion registrada por los/as sanitarios/as que trataron a estos/as
pacientes, ya que hemos dependido de estos registros para la obtencion de los datos y los
resultados. Ya se ha nombrado anteriormente el problema con el registro de los signos y
sintomas, siendo aquellos que requieren de una explicaciéon y de una conversacion, tal
vez, mas intima y personal con los/as profesionales, los menos recogidos. Sin embargo,
encontramos también carencia de registro de otras caracteristicas como de los términos

que indican situaciones como LET, No-RCP, o la informacion dada a los y las pacientes.

En el caso de los registros de enfermeria, estos deben responder a los 3 principios
éticos del ejercicio profesional 2!':
1) La responsabilidad moral que tenemos las enfermeras de proteger a los/as
pacientes
2) Laresponsabilidad sobre nuestra competencia
3) Laresponsabilidad moral de contribuir al desarrollo y enriquecimiento del cuerpo

de conocimientos de la enfermeria.

Los registros clinicos de enfermeria son acciones realizadas con el proposito de
informar de las actividades que realiza el equipo de enfermeria, y se elaboran a través de
la aplicacion del proceso de enfermeria, que deriva de la investigacion clinica y de la
evidencia 2!°. Son documentos escritos, completos y exactos de los acontecimientos, las
necesidades, la asistencia a la persona y los resultados de la actuacion de enfermeria.
También es el escrito en el que se plasma la atencién que se brinda de acuerdo a las
necesidades de la persona para la cual se llevan a cabo estas intervenciones de enfermeria
216 La importancia que debemos darle a un buen registro de nuestra actividad asistencial
va mucho mas alld, incluso, de las responsabilidades antes expuestas. Debemos plasmar
nuestras intervenciones para visibilizar nuestro trabajo, para aportar calidad y hacer que
el conocimiento comun que se ha tenido tradicionalmente de los cuidados, y que ha estado
siempre vinculado a lo femenino, y por tanto e histéricamente, al margen de la
investigacion, se transforme precisamente en eso, en conocimiento cientifico que

contribuya al desarrollo de nuestra disciplina y profesion 24216,
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Se considera que, el hecho de que en el 65% de los y las pacientes del presente estudio
no se recoja si fueron o no informados/as es un dato alarmante, ya que motivos para no
informar se recoge en 3 casos en los que el deterioro cognitivo de los y las pacientes
impedia la comunicacion y comprension. No obstante, de los que si se transmitid
informacion sobre el diagnostico y pronostico, en la mayoria de los casos, representando
el 20,7% fue al propio paciente, y en un 11,4% a familia, o en 1 caso (0,7%) que fue al

tutor.

En el estudio realizado en el mismo hospital en el que se pregunt6 a cuidadores/as de
personas dependientes, respondieron que creian que la informacion a recibir sobre el
proceso de enfermedad de su familiar s6lo le correspondia darla al médico/a, porque, a
excepcion de aquellos/as cuidadores/as de edades mas jovenes, entendian que enfermeria
solo puede informar sobre los resultados de las constantes vitales, y de la medicacion que

administrar, siempre y cuando no se incurra en informacion médica 3.

Nuestros resultados son muy poco esperanzadores de los datos que se deberian haber
obtenido respecto a las expectativas iniciales, si realmente se tuviera en cuenta lo
promulgado en la ley 41/2002 en referencia a la informacién dada al paciente, porque
aunque la Ley de Autonomia del paciente en Espana se promulga en 2002, estudios
internacionales ya daban importancia al derecho a la informaciéon del paciente
anteriormente, como es el caso de Gilbersten y Wangesteen, que en 1962 ya realizaron
un estudio en el que investigaron qué preferian los enfermos en fase terminal, obteniendo
que el 80% deseaban ser informados con veracidad de su estado fisico y el prondstico de
su enfermedad 2!7. Mas recientemente, en 2003, Nicoletti et. al. encuentran que solo el
21% fueron informados por el médico de su diagnoéstico; y en 2010, Nakamura et. al.
encontraron que al 53% de los/as pacientes se les habia informado de su situacion. En
2013 se realiza en Francia un estudio a nivel nacional, con una cohorte de seguimiento de
la mortalidad en hospitalizacion, incluyendo a todos/as los/as pacientes hospitalizados >
20 afios que murieron de enfermedades malignas hematologicas entre el 1 de enero del
2010y el 31 de diciembre de 2013. El 53,1% de los pacientes fallecieron sin informar de

218-220

su estado paliativo . En otro estudio realizado en Italia con pacientes con

enfermedad avanzada terminal se documenté que menos de la mitad de los/as pacientes
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conocian su diagnostico y prondstico, teniendo entre sus expectativas para el final de la

vida no tener dolor y no perder autonomia 22!,

En Aragon, la Ley 10/2011, el Gobierno de Aragén impulso la elaboracion de un
estudio sobre como los/as aragoneses/as afrontan y viven el proceso de morir, en
colaboracion con la Direccion General de Calidad y Atencion al Usuario, realizandose
532 encuestas telefonicas a poblacion mayor de 18 anos residentes en Aragon,
preguntandoles acerca de su opinion sobre el proceso de morir. De las 532, se realizaron
123 a personas pertenecientes al sector III, el del HCULB. También se realizaron 663
encuestas telefonicas a familiares de personas fallecidas en 2013 en Aragoén, con 18 o
mas afios residentes de la CCAA, preguntandoles por el proceso de morir de un ser
querido, excluyéndose a personas que no han acompafiado casi ningin dia, 0 muy pocos
dias a la persona fallecida en el periodo final de su vida, y se pregunté también por el
nivel de satisfaccion con la atencion recibida en el sistema sanitario en el proceso de
morir. De las 663, 138 encuestas fueron realizadas en el sector III. También se realizaron
3 grupos de discusion y 32 entrevistas en profundidad con 16 ciudadanos/as y 16
profesionales 2%, El articulo 6 de la Ley 10/2011 hace referencia al derecho a la
informacion asistencial: informacion clinica, consentimiento informado, y derecho a la
toma de decisiones, que constituyen elementos basicos para una muerte digna. El 56,3%
de los/as familiares de personas fallecidas creian que la persona enferma fue informada
suficientemente sobre su enfermedad y evoluciéon, y en un 80,6% se mostraron
satisfechos/as o muy satisfechos/as con la misma. Aquellos/as que respondieron
negativamente, sefialaron que los motivos para no informar fueron, principalmente, la
insuficiente capacidad cognitiva de las personas que se encuentran en el proceso de
muerte en un 58,1%, decisiones de la propia familia que no queria que se informara al

paciente en un 19,9%, y decision del médico en un 13,4% 2%,

En cuanto a las medidas de soporte vital, la ley 10/2011 indica que el uso inadecuado
de estas, o lo que es lo mismo, la aplicacion cuando no tiene otro efecto que mantener
artificialmente una vida meramente biologica sin posibilidades reales de recuperacion de
la integridad funcional de la vida personal, es contrario a la dignidad de la vida humana.
Muchos de los y las profesionales encuestados/as hicieron referencia a que, cuando la
especialidad que trata al enfermo/a no es ni geriatria ni paliativos, se tiende a mantener

innecesariamente al paciente, debido a una formacion escasa o inadecuada de los/as
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profesionales que atienden, ya que nos forman para “salvar vidas”, y por eso, hace falta
mas educacion y un cambio en la mentalidad. También abogan en que muchas veces la
opinién de la familia no se respeta, por lo que ven necesario que se mejore y aumente la

comunicacion 2%,

Al preguntar a los/las encuestados/as, la mayoria de la poblacion, el 75,8% esta de
acuerdo en interrumpir el tratamiento médico en situaciones irreversibles. En relacion con
esto esta la sedacion paliativa. E1 97,9% de la poblacion esté a favor de que las personas
puedan acceder, a través de la asistencia sanitaria, a una muerte sin dolor y sin
sufrimiento, segun las encuestas realizadas y el 82% estan a favor de la sedacion paliativa,
con s6lo un 4,1% mostrando desacuerdo con esta técnica 2°*. En el 44,7% de las encuestas
a poblacion general desconocian las voluntades anticipadas, y entre los familiares de
personas fallecidas este porcentaje asciende hasta el 68,9%. Las diferencias entre ambas
muestras se deben a la edad. La media de edad de las personas encuestas en poblacion
general es de 52,4 afios, mientras que en la de familiares de personas fallecidas asciende
a 62,1 afos. Cuando se les pregunt6 sobre la posibilidad de realizar el documento de
voluntades anticipadas para si mismos/as, no lo realizardn en un 61,3% las personas de

poblacion general, y €l 78% de los familiares de personas fallecidas 2%,

Al preguntar a los/as familiares de personas fallecidas que si tenian el DVA realizado,
solo un 57,1% contestaron que por parte de los profesionales sanitarios Si se habia
consultado. En cuanto a la ley de muerte digna de Aragon, un 80% de la poblacion
encuestada, tanto de poblacion general como de familiares de personas fallecidas, la

desconocen, y un 90% no conocia los Comités de Etica Asistencial 2%,

Dos afos después de que en California y en Washington se votara el rechazo a la
eutanasia, Oregon lo aprobd para personas con enfermedad terminal, lo que llevd a que
los/as médicos se tuvieran que plantear cudndo aplicar la RCP y otros tratamientos
agresivos en pacientes terminales. Muchos/as se preocuparon del gasto econdémico y
humano de proporcionar tratamientos de soporte vital cerca del final de la vida. De ahi
que, en respuesta a esta necesidad, organizaciones profesionales, el poder judicial y
organizaciones de consumidores abogaran por un mayor énfasis en el prondstico realista
de los tratamientos de soporte vital y en la mejora de la comunicacion entre médicos y

pacientes 222, Es asi como surge el estudio SUPPORT, publicado en 1995, que recogio
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que la poblacion terminal estadounidense preferia que la familia, y no el médico, tomara
las decisiones al final de la vida, y en aquellos/as que no tenian familia, preferian delegar
la toma de decisiones en el personal sanitario antes que en ellos/as mismos/as . Los/as
pacientes del SUPPORT eran todos mayores de 18 afos y se encontraban en fase
avanzada de diferentes enfermedades. Los datos se recogieron, al igual que en nuestro
estudio, de los registros médicos, pero en su caso estos eran retrospectivos o actuales, y
afiadieron entrevistas a pacientes y cuidadores/as. De los 4.301 pacientes que participaron
en la fase I de este estudio, el 31% preferian que no se les reanimara, pero de estos, s6lo
fue documentado por los/as médicos en el 47%. La fase II concluyé con 8.804 pacientes
que se comunicaban directamente con personal de enfermeria, quienes dieron el 84% de
los pronosticos, el 77% informacion sobre dolor, el 63% sobre las cuestiones de no
reanimacion y 73% sobre las directrices anticipadas. Pero atn asi, los/as médicos de 43
pacientes se negaron a que enfermeria tuviera contacto con paciente y familia, y 7

pacientes/familiares no quisieron hablar con una enfermera 222,

En el ambito nacional, los datos aportados por el estudio UDVIMI (Ultimos Dias de
Vida en Medicina Interna) resumen el comportamiento de parte de la sociedad ante el
manejo de la informacion en los tltimos dias de vida. Este estudio, que se llevé a cabo en
los servicios de medicina interna de diferentes hospitales de Espafia, méas dos de Buenos
Aires, observo también dicha falta de registro, tanto de la condicion de enfermos/as
terminales que se registrd en el 61,8%, como en las 6rdenes de no reanimar que fue
registrada en el 73,3%. Solo el 19,6% de los pacientes del estudio UDVIMI sabian su
proceso y prondstico vital, teniendo mas informacion los y las pacientes oncologicos/as.
Tenian registradas las voluntades anticipadas el 1,6%, y recibieron sedacion paliativa el
57,4%. Coincidiendo con nuestro estudio, también encontraron relacion entre la patologia

y el conocimiento de la enfermedad 2.

En otro estudio realizado en Matar6 en una unidad de CP, obtuvieron cifras muy bajas
de no-informacidn, y que aquellos/as que mas sabian de su proceso de enfermedad eran

las personas de edad mas joven 2.

También en Espaiia, M.P. Rojas en su tesis de 2011 obtuvo que el 65% de los/as

acientes sabian el diagndstico vy el 48% su pronostico 7. Otro estudio sefiald que el
p g y p q
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71,3% conocia el diagndstico y el 42,6% el pronostico de la enfermedad '°°.

Respecto a la indicacion de final de vida en la Historia Clinica, el término LET fue
menos recogido que la no indicacion de reanimacion cardiopulmonar en caso de parada.
Es conocido que, la mayoria de pacientes que ingresan en un hospital general y requieren
CP, no son identificados/as con este codigo como diagndstico secundario, ni siquiera
figura en el informe de alta '°. En el caso de nuestros/as pacientes, en ninguno se recogio

el codigo Z51.5 26,

Gallais Sérézal et. al. no hablan en su articulo de dicho cédigo, pero si refieren que, a
pesar de que el 78,4% de los pacientes de su estudio tenian necesidades de CP, 1 de cada
4 pacientes fallecio sin que estas fueran identificadas ?**. Beaussant Y. et. al. obtuvieron
que solo el 14,8% de sus pacientes terminales tenian identificado el estado paliativo 1
mes antes del exitus 22, El estudio SUPPORT detect6 que la mayoria de los pacientes no
comentaban con sus médicos la posibilidad de no reanimar, llegado el momento, pero que
s6lo el 42% deseaba hacerlo 3® y que cerca de la mitad de las 6rdenes de No-RCP fueron
escritas 2 dias antes de la muerte 222. Cardona-Morrell M, et. al. sefialan que la mayoria
de pacientes considerados ya terminales de su estudio fueron reanimados al entrar en
parada cardiaca, y que a 1/3 de los pacientes terminales se les realizan pruebas que no

van a derivar en ningln beneficio 2.

Al igual que lo recogido por de la Rica et. al. (2017), en ninguno de nuestros pacientes
encontramos que tuvieran firmadas, y registradas, las voluntades anticipadas. En su
estudio recogen que so6lo el 2,1% carecian de capacidad legal para hacerlo por diagnéstico
de demencia. En nuestro caso, el 2,1%, también, hubieran sido incapaces de hacerlo en el

momento del ingreso hospitalario, por deterioro cognitivo 6.
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5. GASTO ECONOMICO DE LOS TRATAMIENTOS Y PRUEBAS
DIAGNOSTICO-TERAPEUTICAS

En el presente estudio se ha obtenido que los/as 140 pacientes con enfermedad terminal
que recibieron transfusiones durante su Ultimo ingreso estuvieron ingresados/as una
media de 17,41 dias (DT: 14,323) y tuvieron un gasto medio de 8.264,1937€ (DT:
6.799,8788) solo por estancia hospitalaria. Se les realizaron 59 pruebas diagnoésticas y/o
terapéuticas, que tuvieron un coste de 532.209,68€, correspondiendo 77.538€ a los

hemoderivados transfundidos.

Siempre se ha dicho que unos buenos CP, ademés de mejorar la calidad de vida,
ahorran costes al sistema sanitario, lo que ya en un estudio realizado en Catalufia entre
1995 y 2005 recogieron los autores que demostraron que se ahorran cerca de 5 millones
de euros si los/as pacientes terminales reciben CP en los ultimos meses de vida 7°.
Teniendo en cuenta que se estima que la poblacion que necesitarda CP en paises
desarrollados sera de un 69-82% de las personas que fallecen, elevandose al 90% en el
caso de pacientes con enfermedad oncoldgica, se hace patente que se necesitan unos
buenos CP y ofrecidos por equipos especificos y especializados 7°. Pero segin datos
aportados por la Asociacion Espaiola Contra el Cancer (AECC) y la SECPAL, en el afo
2016 en Espaia unos 215.000 ciudadanos/as con diagndstico de enfermedades avanzadas
y prondstico de vida limitado, necesitaron de algun tipo de CP y casi la mitad de ellos,
unos 105.000, precisé ademas atencion por unidades especializadas. Sin embargo, en
Espafia solo atienden a la mitad de estos/as enfermos/as equipos de profesionales con
formacion experta y dotacion especifica para aliviar el sufrimiento, mejorar su calidad de

vida y garantizar la atencion continuada en esta fase de la enfermedad 2%°.

En un estudio realizado en Madrid encontraron que los/as pacientes oncologicos/as en
los ultimos 2 meses de vida pasan, aproximadamente unos 20 dias hospitalizados 7. Es
casi logico afirmar que la hospitalizacion supone muchisimo mas gasto que si este tipo
de pacientes son tratados/as en su propio domicilio, lo que demostraron en este estudio,
siguiendo a pacientes con enfermedad oncoldgica avanzada que recibieron tratamiento en
su domicilio con seguimiento del ESAPD (Equipo de Soporte de Atencion Paliativa

Domiciliaria). Cuando acudian al hospital estaban ingresados/as 7,5 dias frente a los 16,5
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dias de los que no. Por cada paciente atendido por el ESAPD se ahorraron 3.783€ 7°.
También los/as autores del estudio realizado en Catalufia encontraron que cuando los/as
pacientes son atendidos/as por equipos de CP pasan 8,28 dias de media ingresados/as en
hospitales, frente a los 12,15 dias de aquellos/as que no lo son 7, En Pais Vasco, otros/as
autores, encuentran que las personas que deciden y pueden ser atendidas y fallecer en su
domicilio producen un coste medio de 7.491€ frente al casi el doble, 14.794€ que supone
fallecer en un hospital, o los 11.269€ de residencias, elevandose, aiin maés, el gasto, si
los/as pacientes son menores de 30 afos. Estos/as autores también encontraron
significacion estadistica entre los costes de utilizacion de servicios y la edad, el lugar
donde fallecian, el diagnostico y el sexo. El gasto medio en los pacientes de Pais Vasco

fue superior al del presente estudio, gastando ellos 11.184€ %,

Estudios internacionales también han medido los costes hospitalarios que suponen el
tratamiento de pacientes con enfermedad terminal, como uno realizado en Bélgica que
obtuvieron un gasto promedio de paciente por dia en unidades de CP de 522€ frente a los

283€ que se gastan en unidades convencionales %,

A pesar de todos estos datos, al igual que en nuestro estudio, las personas seguimos
falleciendo mayoritariamente en hospitales, como también ocurrié en el estudio de

Madrid (61%) 7°, en el de Pais Vasco (71,1%)% y en el de Cataluiia (61%) 7.

La gran cantidad de pruebas diagnésticas y/o terapéuticas que se realizaron en
nuestros/as pacientes con enfermedad terminal, en especial, los 20 pacientes que
recibieron quimioterapia hasta poco antes de fallecer, en realidad, comparandolo con
otros estudios similares, no es sorprendente. Lo que si puede llegar a sorprender es que
en pacientes cuya situacion clinica lleva a determinar que la muerte estd cercana, se siga

sin codificar como “No-RCP” o “LET”.

En EEUU se realiz6 un estudio con pacientes diagnosticados de mieloma entre el afio
2000y 2013 donde se media la atencion agresiva que se daba a pacientes cuyo pronostico
de vida ya se sabia que era limitado. La atencidn agresiva la definieron como recibir
quimioterapia 14 dias antes de la muerte, tener que visitar las urgencias de un hospital 30
dias antes de la muerte, tener 2 hospitalizaciones 30 dias antes de la muerte, y fallecer en

un hospital. Estos autores encontraron que el 55,8% de sus pacientes recibieron este tipo
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de atencion, basandose en que, al menos, cumplieron uno de los criterios descritos 2'2. Si
en nuestro estudio tuviéramos en cuenta estos indicadores de “atencidon agresiva”,
probablemente muchos de nuestros pacientes también la hayan suftrido, tal vez no con la
limitacion temporal de los 30 dias antes del momento del exitus, pero si durante el Gltimo

ingreso previo al fallecimiento.

Y es que saber cuando detener los tratamientos no es una decision facil. En un estudio
realizado en pacientes ingresados/as en UCI se document6 que en pacientes que hubo que
detener o retirar el soporte vital, se hizo con més frecuencia si se habian detenido ya las

transfusiones sanguineas '!7°.

En el otro lado de la balanza encontramos un trabajo realizado en el hospital Gregorio
Marafion, de Madrid, en 2013, con pacientes diagnosticados de céancer, en todos los
estadios, que acudian a consultas externas, se obtuvo que el 82% precisaron exploraciones
complementarias o tratamientos complejos en el hospital, siendo de estos el 31%
tratamientos de radioterapia y, destacando que, de los 100 pacientes que formaron parte
de su estudio, 3 estuvieron siendo tratados con quimioterapia hasta el ultimo mes de vida.
Este tipo de quimioterapia se denomina por algunos autores como “quimioterapia
agresiva al final de la vida”, y se estima que en EEUU cerca del 20% de pacientes

oncoldgicos terminales la recibe en las tltimas 2 semanas de vida 227

También, en un estudio realizado en Chang-Gung con pacientes terminales
diagnosticados de cancer géstrico compararon las intervenciones realizadas en hospicios
frente a las que se realizan en hospitales generales, descubriendo que la quimioterapia se
paut6 en un 9% de los pacientes terminales ingresados en hospicio, frente al 28% que la

recibieron en el hospital, con las mismas caracteristicas clinicas 228,

Puede resultar sorprendente que tratamientos curativos se apliquen en personas cuya
esperanza de vida ya estd limitada, pero existen argumentos a favor con fundamento
cientifico, ya que se ha demostrado que la quimioterapia puede prolongar la supervivencia
entre 21 y 84 dias en pacientes de cancer avanzado, sin embargo, hay que tener en cuenta
que lo que no va a mejorar este tipo de tratamientos es la calidad de vida de los/as

pacientes, y, que ademads, puede llevar a confusion a pacientes y familiares que pueden
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creer que al recibir quimioterapia hasta el momento mas cercano a la muerte, ese cancer

es curable, o se podria “haber hecho mas” 2?7,
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LIMITACIONES Y FORTALEZAS
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Este estudio tiene una serie de limitaciones, a considerar en futuras lineas de

investigacion.

En primer lugar, se trata de un estudio retrospectivo, por lo que hemos dependido de
la informacién recogida en las HC para la elaboracion de los resultados y, como ya se ha
comentado anteriormente, esta informacion en ocasiones era escasa. Nos hubiera gustado
haber observado mads registro de las cuestiones éticas que afectan al tratamiento y
cuidados de los y las pacientes, de la codificacion con Z51.5 de estos/as como pacientes
terminales, o de los signos y sintomas que padecieron durante el ingreso. Sobre todo,
hemos detectado falta de registro de cuestiones que requieren una comunicacion mas
intima o personal con los y las pacientes. Nos encontramos un vacio de 6 pacientes donde
no se recogiod ningun signo o sintoma, algo que resulta preocupante y sorprendente, tanto
si es por falta de expresion por parte de los y las pacientes, como por falta de conocimiento
del personal sanitario o por desidia en el registro de estas cuestiones. Por las
caracteristicas temporales del estudio tampoco se ha podido hablar con las personas que
formaron parte de este estudio, y se ha recogido sus impresiones, y lo que referian los

familiares / cuidadores, segun el evolutivo escrito por enfermeria.

También, al ser un estudio retrospectivo, y dada la pobre codificacion en el CMBD de
estos y estas pacientes como terminales, hemos tenido que diferenciar con la lectura de

las historias clinicas los y las pacientes terminales de los y las que no lo eran.

Cabe destacar que, recientemente, algunos/as autores/as han sefialado que el abordaje
retrospectivo tiene ventajas en los estudios de CP, ya que resulta facil identificar la
cohorte de pacientes y permite estudiar a todos/as los/as pacientes y no solo a una muestra
aleatoria. Lo cierto es que la manera ideal de estudiar a los y las pacientes seria reunir una
cohorte de personas con la misma enfermedad, independientemente de la fase o gravedad,
y estudiar todos los datos sobre sus cuidados hasta el momento del exitus. Pero se ha
senalado que este disefo puede proporcionar una vision imparcial de lo que es la atencion

al final de la vida, asi como la dificultad de obtener una muestra representativa 22°.

Sin embargo, cuando se realiza un estudio retrospectivo sobre cuestiones que afectan
a la atencion al final de la vida, generalmente, los y las participantes ya han fallecido, asi

que los/as investigadores/as pueden observar mirando hacia atras toda la atencion pre-
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terminal y terminal, permitiendo identificar la cohorte facilmente y estudiar a todos/as

los/as pacientes, y no s6lo a una muestra aleatoria 2.

Estas limitaciones, asi como la heterogeneidad de los/as pacientes, conllevan la

dificultad de poner generalizar los resultados.

Sin embargo, este estudio aporta informacion sobre las mejorias que podemos
encontrar al transfundir hemoderivados en pacientes terminales, especialmente lo
encontrado por otros/as autores, respecto a sintomatologia como la disnea y la fatiga, y
las cifras analiticas. Pero existen otras cuestiones en este tipo de pacientes, como son la
calidad de vida, o la mejoria en otros signos y sintomas, que, siendo una parte importante
para la consideracion de tener una buena calidad de vida, no quedan bien resueltas. De
igual manera, la escasa supervivencia tras la terapia con hemoderivados que aportamos
en nuestros resultados, creemos que también puede crear debate sobre la legitimidad de

este tipo de tratamientos en estas personas con enfermedad terminal.

Las dificultades que hemos tenido que afrontar para explorar y definir si existia una
correcta actuacion paliativa en pacientes terminales ingresados/as en un hospital, y en sus
familias, hace que aportemos con nuestra investigacion que existe una necesidad de
definir mejor estas situaciones, pero también de registrar. Tenemos que aprender que lo
que no esta escrito, no ha pasado, no sucede, y no se deja legado. Primero, por supuesto,
para las personas y familias a nuestro cuidado, pero también por nosotros/as y por la
ciencia. La unica manera de facilitar a quien venga después a investigar nuestro trabajo
es con un registro exhaustivo y minucioso de todo lo que se hace, de todo lo que ocurre.
Aunque para registrar primero hay que hacer. Esa es otra de las cuestiones y de las
aportaciones de este trabajo: tenemos que trabajar mas en CP, crear mas conciencia de
que la curacion de una enfermedad no siempre es el objetivo, y a veces mas vale paliar y
cuidar, que aplicar esfuerzos curativos innecesarios. es necesario aumentar el registro
para obtener informacion suficiente al objeto de poder identificar situaciones y analizar

las causas observadas en este estudio.
De entre las cuestiones éticas que hemos recogido con esta investigacion, estd la

informacion que se da a las personas en situacion terminal. Con los resultados aportados,

cabria preguntarse por qué los y las pacientes con patologia general son mas
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informados/as sobre su situacion y, sin embargo, son los y las pacientes oncoldgicos/as y
hematologicos/as quienes reciben mejor actuacion paliativa. También podriamos
cuestionarnos por qué existe diferencia de actuacion paliativa segin la sintomatologia
presentada por las y los pacientes, puesto que la fatiga se relaciona con ser considerado
no-RCP o con sedacion terminal, no asi con otros sintomas, igualmente comunes en

pacientes terminales, como pueden ser el dolor, la agitacion o la depresion.

En cuanto a la descripcién econdmica sobre el gasto y el uso de pruebas y tratamientos
realizados, creemos que estos resultados pueden contribuir a que profesionales, pacientes
y familiares nos preguntemos por la legitimidad y la relevancia, desde la moralidad y la
ética, del por qué se esta aplicando tratamientos terapéuticos activos a pacientes cuya
situacion paliativa hace que su enfermedad no vaya a remitir. Si bien ha quedado
demostrado en investigaciones anteriores que los CP no sélo mejoran la calidad de vida
en pacientes y familia en el ultimo periodo de una enfermedad crénica, sino que ademas
ahorran costes al sistema sanitario, todavia queda mucho camino por recorrer. El presente
estudio es un claro ejemplo de ello, ya que se pone de manifiesto que la mayoria de
personas en situacion de enfermedad terminal fallecen en un centro hospitalario
recibiendo cuidados convencionales, que incluyen numerosas y costosas pruebas. Por
ello, no debemos olvidarnos que la economia esta inexorablemente ligada a la politica y
gestion sanitaria, y mas en el momento actual en el que se pone diariamente en tela de
juicio en medios de comunicacién y redes sociales todo el gasto social del llamado
“Estado del Bienestar”, por lo que no podemos evitar pensar que este tipo de resultados

puedan suscitar la discusion del coste significativo que producen al SNS.
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Los estudios analizados en la revision sistematica parten del nivel de Hb para
indicar transfusion en pacientes terminales, que mejoran tras la terapia, pero no la
calidad de vida o la supervivencia. Dentro de los signos y sintomas mas comunes
en este tipo de pacientes, la fatiga y la disnea son los mas utilizados para indicar

una transfusion, mejorando, en algunos casos, tras la terapia con hemoderivados.

En el presente estudio se encuentra que los y las pacientes que mas transfusiones
de hematies recibieron tenian entre 81 y 90 afos. Las personas hasta 70 afios
fueron las que mas plaquetas recibieron y también las que mas se transfundieron

hematies y plaquetas durante el mismo ingreso.

Las personas diagnosticadas de insuficiencia cardiaca fueron las que mas
recibieron transfusion de concentrados de hematies, seguidas de las personas con
diagnostico de cancer de pulmén. La transfusion de plaquetas estuvo mas
repartida, pero cuando se combind la transfusion de hematies y plaquetas durante
el mismo ingreso, aparece que el diagnostico de leucemia linfocitica cronica fue
el que mas casos cuantifico. Hematies y plasma, se transfundieron en los casos

de cirrosis hepatica y fractura de fémur.

El servicio de medicina interna fue en el que mas transfusiones de hematies se
realizaron. Las transfusiones de plaquetas tuvieron lugar en las unidades de
hematologia, neurocirugia y oncologia en la misma proporcion. Cuando se
combind la transfusion de hematies y plaquetas, la unidad que mas transfusiones
de este tipo realizé fue hematologia. Hematies y plasma, fueron transfundidos en

las unidades de digestivo y traumatologia.

En cuanto a la sintomatologia, encontramos que s6lo 2 de 140 pacientes tuvieron
mejoria respecto al cansancio, y 1 respecto a la disnea, tras las transfusiones,
segun la informacion recogida en las HC. Se encontr6 que se transfundian mas
bolsas de hematies, y de hematies y plaquetas en el caso de presentar fiebre

(0,001), debilidad y cansancio (0,001) y ortopnea (0,002).
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6. También estuvieron relacionadas el valor de la TAD (0,001) y la FC (0,007)
medida antes de realizar la transfusion y con el tipo de componente transfundido,
encontrando que las personas con una TAD<80 recibian mds transfusiones de
hematies, y de hematies y plaquetas. En el caso de la FC, quienes presentaron >61

Ipm concentraron la mayoria de las transfusiones de hematies.

7. Al evaluar la diferencia de medias entre los valores analiticos y de constantes
vitales medidos antes y después de las transfusions de hemoderivados, se obtiene
que los valores de las constantes vitales no se ven afectados por las transfusiones
de hemoderivados; pero en la analitica encontramos diferencias estadisticamente
significativas en el valor analitico pre y post transfusion de la Hb (<0,001), el Hto
(<0,001) y los leucocitos (0,006), por lo que podemos afirmar que el tratamiento

con hemoderivados incrementa dichos valores analiticos.

8. Los y las pacientes de este estudio, a pesar de recibir transfusiones de
hemoderivados, principalmente hematies, no vieron mejorada ni los dias de
supervivencia tras la ultima transfusion, ni los valores medidos en el hemograma
y las constantes vitales, antes y después de la terapia transfusional, por lo que esta
investigacion no puede sostener que las transfusiones en pacientes terminales

tengan un efecto positivo a largo plazo.

9. Existe relacion entre la informacion dada a los/as pacientes y su edad, patologia y
procedencia. Se registra informacion al paciente o familia cuando se trata de
patologia general, y cuando el paciente presenta dolor y agitacion. Las personas
menores de 70 tuvieron mas probabilidad de recibir informacion. Tener una
patologia general aument6 4,5 veces la posibilidad de tener mas informacion, y
presentar dolor y agitacion supuso recibir 1,4 y 7,6 veces, respectivamente, mas
informacion. Se relacion6 la informacion que se daba con padecer sangrado y

estrefiimiento

10. Se encuentra relacion entre la denominacion LET y el tipo de patologia
diagnosticada al paciente, registrandose LET cuando los pacientes tienen entre 71
y 80 afos 1,06 veces mas; si tienen una patologia oncoldgica se registra 1,56 veces

mas, o padecen depresion hasta 6,2 veces mas.
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11. No ser candidato o candidata a maniobras de RCP estuvo relacionado con padecer
disnea, fatiga y labilidad, registrandose No RCP 5,460 veces mas cuando tienen

patologia oncoldgica, y 2,77 veces mas si presentan fatiga.

12. La sedacion se vio relacionada con los sintomas oliguria, disnea, y fiebre, y se

aplico 2,6 veces mas cuando los pacientes presentaron fatiga.

13. Sin embargo, los esfuerzos por empoderar a los y las pacientes en la toma de
decisiones y en el manejo de la informacion de su diagndstico, pronostico y
tratamiento, son todavia escasos. Aunque son muchos/as los/as pacientes que
reciben sedacion terminal, tratamiento claramente paliativo, se recogen cifras
bajas de informacion dada al paciente, base para la toma de decisiones, lo que
contrasta con una actuacion claramente paliativa como lo es la sedacion o la
definicion de la situacion clinica, con los términos LET, No-RCP. No se encontro
registro del codigo Z51.5 y de las voluntades anticipadas en ningun/a paciente del

estudio.

14. En cuanto al gasto que se produjo por la cantidad de pruebas realizadas, y la
estancia en el hospital en las personas de la presente investigacion, este fue,
aproximadamente de 532.209,68€ en pruebas, correspondiendo 77.538€ a los
hemoderivados, y de 8.264,1937€ (DT: 6.799,8788) de media por paciente s6lo
por el ingreso, habiendo quedado demostrado en anteriores estudios que los CP
ahorran costes, y mas aun si cabe si esta atencion se brinda de manera domiciliaria
en lugar de en un hospital de agudos. Ademas, no se encontraron relaciones
estadisticamente significativas entre ninguna de las variables estudiadas y los dias
que pasaron ingresados e ingresadas las personas de este estudio, y, por tanto, con

el gasto que produjeron al SALUD.
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ANEXO I: Poblacion del Sector Sanitario III de Zaragoza
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Tabla 4: Distribucion por sexo de la poblacion que pertenece al sector Ill de Zaragoza

ﬁl! Piramides de poblacion de los sectores sanitarios.
—
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2018 2018 2017 2017 2016 2016 2015 2015 2014 2014 2013 2013 2012 2012 201 2011 2010 2010 2009 2009
Edad(gupos | TO@ Hombres Mujres | 1O Hombres Mueres 1O Hombres Mueres  TO® Hombres Mujsres 1O Hombres Mueres | 1O Hombres Mues  TO@ Hombres Mures 10! Hombres Mueres T Hombres Mueres | TO@! Hombres Mujeres
quinquenales)
Personas 305,543 152110 153.433| 304.798  151.791 153.007 304.633 152.084 152549 306.969 153405 153.564 308.502 154268 154.234 314475 157.905 156.570 314.990 158.520 156470 313428 157.963 155465 313.082 158.170 154.912 312.280 158.078 154.202
00 afios 2499 1276|1223 2536 1200 1246 2612 1352 1260 2853 1477 1376 2779 1413 1366 2928 1544 1384 3M5 152 1523 3252 1680 1572 3287 1653 1584 3374 1759 1615
0faO4afios =~ 11344 5841 5503 11682 6056 5626 11912 6116 5796 12366 6324 6042 12846 6589 6257 13500 6939 6570 13731 7078 6653 13543 6984 6559 13201 6801 6400 12551 6436 6115
05a09afios = 16512 8509 8003 16631 8521 8110 16646 8612 8034 16439 8466 7973 16197 8344 7853 15981 8204 7777 15348 7934 7414 14825 7588 7237 14463 7479 6984 14070 7295 6775
10atdafos 15781 8119 7662 15072 7803 7269 14598 7507 7.091 14345 7406 6939 14059 7263 6796 13741 7108 6633 13540 7007 6533 13236 6878 6358 13113 6768 6345 12932 6646 6.286
15a19afios = 13798 7153 6645 13465 6924 6541 13213 6845 6368 13046 6695 6351 13.022 6685 6337 13.261 6780 6481 1344 6867 6574 13624 6878 6746 13892  7.084 6808 14290 7281  7.009
0a24afios | 13968  7.093) 6875 13840 7022 6818 13843 7006 6837 14228 7196 7.032 14787 7453 7334 15852 7991 7861 16573 8368 8205 17049 8706 8343 18010 9235 8775 18732 9665  9.067
25a29afios | 15940 8105 7835 16205 8238 7972 16700 8530 8470 17614 8985 8629 18521 9404 9117 20113 10251 9862 20814 10662 10132 21684 11222 10462 23002 12032 11060 24207 12671 11626
30addaios = 18724| 9479 9245 19238 9739 9499 20108 10248 9860 21617 11.039 10578 22947 11744 11203 25350 13077 12282 26721 13912 12809 27504 14411 13093 28323 14942 13381 29002 15561 13531
35ad9aios = 23363 11811 11552 24601 12455 12146 25648 13093 12555 26,668 13834 12834 27505 14374  13131| 28169 14955 13214 28157 15092 13065 27609 14.884 12725 27.148 14761 12387 26554 14507 12047
daddaios = 26628 13836 12792 26545 13896 12649 26128 13756 12372 26,008 13898 12200 25692 13788 11904 25999 14020 11979 25656 13785 11.871| 25124 13420 11704 24505 13012 11493 24208 12925 11.373
d5ad9aios = 24495 12934 11561 24070 12659 11411 23888 12553 11.335 23516 12269 11247 23422 12217 11205 23565 12356 11209 23229 12215 11.014| 22983 12106 10877 22956 12053 10903 22730 11848 10.882
50ab4afios | 22361 11551 10810 22478 11525 10653 21904 11.363 10541 21952 11323 10629 21.866 11237 10620 22046 11.299 10747 21748 11109 10639 21352 10915 10437 20746 10641 10105 20003 10231 9772
55a59afos = 20939 10578 10361 20631 10.367| 10264 20390 10282 10.108 19.908 10034 9874 19.277 9702 9575 18883 9498 9385 18558 9377  9.481 18000  9.173 8917 17719  89% 8725 17476 8900 8576
60abdaios = 17.963| 8856 9107 17600 8732 8868 17174 8546 8628 16877 8412 8465 16680 8346 8334 16796 8457 8339 16417 8189 8228 16306 8110 8196 16216 8070 8146 16041 8004 8037
65a69aios 15810/ 7.791 8019 15401 75400 7861 15374 7492 7882 15345 7471 7874 15142 7381 7761 14904 7272 7632 14624 7193 7431 14068 6953 7115 13955 6882 7073 13472 6464  6.708
70a7dafios =~ 13795 ~ 6529 7266 13553 6432 7121 13046 6224 6822 12922 6162 6760 12225 5799 6426 11637 5514 6123 11461 5388 6073 11912 5552 6360 11913 5522 6391 12662 5873 6789
75a79afios | 10407 4699 5708 10224 4567 5657 10575 4702 5873 10614 4724 5890 11228 4965 6263 12002 5332 6760 1277 5647 7070 12751 5705 7046 12815  5726) 7.089 12808 5678 7125
80aB4afios = 10.020 4142| 5878 10498 4374 6124 10426 4364 6062 10524 4358 6.166 10500 4315 6185 10219 4198  6.021 10.021 41210 5900 9795  3924| 5871 9562 3772 5790 9409 3778 5631
8589 arios 7182 2657 4525 6902) 2545 4357 6685 2400 4285 6491 2311 4180 6405 2268 4137 6.248 22430 4005 6149 2167 3982 6028 2156 3867 5848 2099 3749 5495 1938 3557
90294 arios 3.157 98 2189 3125 97 2168 3.042 952 2090 2915 881 2034 275 837 1918 2574 721 1847 2406 665 1741 2148 500 1558  1.834 514 1320 1.78 497 1288
95y més afios 857 183 674 801 154 647 Al 141 580 631 140 491 647 144 503 599 140 459 564 132 432 550 128 422 534 130 404 514 121 393

307



Figura 3 Area urbana. Mapa sector sanitario Ill de Zaragoza
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Figura 4 Mapa sector sanitario Ill de Zaragoza (centro urbano)
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ACUERDO DE CONFIDENCIALIDAD Y DE FINALIDAD DE USO
EN ESTUDIOS DE INVESTIGACION

E=Fle Herrdndex-Rel e AROVARRZ D

D/ DAa: T , con DNI /,\domiciliado enbxc%épendiente de la Institucién HQOK,&

con titulo de proyecto , asume que estd sujeto al deber de secreto con respecto a los
datos a los que tenga acceso y, por tanto, estara obligado a no reproducir, modificar, hacer
publica o divulgar a terceros la informacién a la que pueda tener conocimiento con motivo de
la realizacion de un proyecto de investigacion dentro del Sector Zaragoza III. Sélo podran
divulgarse, en medios y con fines exclusivamente cientificos los resultados derivados de los
objetivos propios de la investigacion, aunque siempre asegurando que no existe posibilidad
alguna, bien directa o indirectamente, de identificar personalmente a los pacientes.

El solicitante se reconoce con capacidad para obligarse a cumplir el presente Acuerdo de
Confidencialidad y No Divulgacién de Informacién en base a las siguientes
ESTIPULACIONES:

Primera: El solicitante (nicamente podra utilizar la informacién para fines ligados a la
realizacion del proyecto de investigacidn, comprometiéndose a mantener la mas estricta
confidencialidad de la informacion, alin después de la conclusién de dicho proyecto.

Segunda: Que, de conformidad con lo establecido en la Ley 41/2002, el acceso a la Historia
Clinica con fines de investigacién, obliga a preservar los datos de identificacién personal de
paciente, separados de los de cardcter clinico-asistencial, de manera que quede asegurado el
anonimato, salvo que el propio paciente haya dado su consentimiento para no separarlos.

Tercera: En caso de que la informacion resulte relevada o divulgada por cualquier medio
(impreso, grafico, electrénico, etc.,) por el solicitante, de cualquier forma distinta del objeto
de este Acuerdo, ya sea de caracter doloso o por mera negligencia, serd responsable de
acciones civiles o penales en su contra emprendidas por la autoridad correspondiente.

Cuarta: El solicitante se obliga a devolver la informacién en cualquier momento en el
supuesto que existiere un cese de la relaciéon entre ambas partes por cualquier motivo.

Quinta: El presente Acuerdo entrard en vigor en el momento de la firma por ambas partes,
extendiéndose su vigencia de forma indefinida.

En Zaragoza, a \ X* de D\ de 20\

Firma d Firma del Solicitante:

Fdo.: S0 \-\Sm\é@\.wb

Anexo II: PE—O3—1_Z3(X)_Re¥‘§5ecﬁé?ho de Confidencialidad.
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Solicitud de acceso al Registro de Voluntades Anticipadas

AL REGISTRO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS
(Departamento de Salud y Consumo)
Via Univérsitas, 36
50.017 Zaragoza

Hola,

Mi nombre es Estela Hernandez, enfermera del Hospital Clinico, actualmente del servicio de Medicina
Interna A desde noviembre de 2016.

El motivo de dirigirme a ustedes es que estoy elaborando mi tesis sobre cuidados paliativos. Los
directores son la Dra Tomas y el Dr. Gasch (de la universidad de Zaragoza), y la tutora en el hospital es mi
supervisora M? Cristina Santabarbara.

En lineas generales, mi tesis trata sobre el beneficio (o no) de las transfusiones con hemoderivados en
pacientes terminales.

Dentro de algunas variables de interés que quiero medir es si estos pacientes tienen hecho y registrado
el documento de Voluntades Anticipadas.

Al ser un estudio retrospectivo, no se lo puedo preguntar a los mismos, ya que mi poblacién a estudio
son los pacientes que estuvieron ingresados en 2017 en el Hospital Clinico (con las caracteristicas
definidas).

Es por ello que me pongo en contacto con ustedes, para solicitarles claves para acceder como
investigadora al Registro de Voluntades Anticipadas.

Mis datos personales y profesionales son:

- Nombre y Apellidos: ESTELA HERNANDEZ BELLO

- DNI: 73012887-P

- CIAS: 1003390103S

- SECTOR SANITARIO 3, HOSPITAL CINICO UNIVERSITARIO LOZANO BLESA, ZARAGOZA

- GRADO EN ENFERMERIA, 2012

- MASTER UNIVERSITARIO EN CIENCIAS DE LA ENFERMERIA, 2014

- MASTER UNIVERSITARIO EN GERONTOLOGIA SOCIAL, 2016

- DOCTORANDA POR LA UNIVERSIDAD DE ZARAGOZA, PROGRAMA “CIENCIAS DE LA
SALUD Y DEL DEPORTE”

- COLEGIADA N° 15963

- CORREO PERSONAL: estelahbello@gmail.com

- CORREO SALUD: ehernandezbe @salud.aragon.es

Adjunto, asi mismo, los permisos del hospital y el informe favorable del CEICA, asi como el proyecto
de investigacion.

Un saludo.

Estela.
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ANEXO III: TABLAS

Tabla 5: Caracteristicas sociodemogrdficas y clinicas de los y las pacientes

Frecuencia Media Moda Rango
(%)
Edad
34 (24,3%) 78,51 anos 85 afios 33-99
28 (20%) (DS=13,5)
57 (40,7%)
21 (15%)

L 64 (45,7%)
o 76 (54,3%)

Dias de ingreso 17,41 (DT: 4 2-104
14,323)

Numero de ingresos en 2017 por 2

paciente

Persona de apoyo
FAMILIA:
e Sin especificar
e Coényuge
- mujer
- hombre
e Hermano/a
- mujer
- hombre
e Hijos/as
- hija
- hijas
- hijo
- hijos
e Nuera
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NO FAMILIA
e Servicios sociales
e  Tutor de residencia
e Cuidadores
- hombre

- mujer

ACOMPANANTE
NO TIENE (PERSONA SOLA)
NO SE RECOGE
Persona de apoyo (género)
Mujeres
Hombres
Sin especificar
Poblacion
Rural
(GUGET
Lugar convivencia antes del
ingreso
Domicilio
Residencias
Desconocido
No se recoge
Destino al alta
Exitus
Domicilio

Residencia

47 (33,6%)
23 (16,4%)
70 (50%)

59 (42,1%)
18 (12,9%)
4 (12,9%)

59 (42,1%)
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Tabla 6: Patologias de los y las pacientes

PATOLOGIA

FRECUENCIA (%)

ONCOLOGICA

CA PULMON

CA DIGESTIVO

CA PROSTATA

CA HIGADO

CA MAMA

CA VEJIGA

CA UTERO

CA OVARIO

CA RENAL

GLIOBLASTOMA

NEO CEREBRO

CA COLON

CA PANCREAS
METASTASIS

HEMATOLOGICA

LEUCEMIA LINFOCITICA CRONICA
MIELOMA MULTIPLE

LINFOMA DE CELULAS B

SINDORME MIELODISPLASICO
LEUCEMIA MIELOBLASTICA AGUDA
LEUCEMIA DE CELULAS PLASMATICA
LEUCEMIA ERITROIDE AGUDA
LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA
LINFOMA HODGKIN

PANCITOPENIA

OTRAS AFECCIONES

INSUFICIENCIA CARDIACA
FRACTURA DE FEMUR
INSUFICIENCIA RENAL
NEUMONIA
ATEROSCLEROSIS EEII
CIRROSIS HEPATICA
HEMORRAGIA DIGESTIVA
OSTEOPOROSIS

SEPSIS POR ITU

INFARTO CEREBRAL
DIABETES MELLITUS 2
EPOC

FIBRILACION AURICULAR
SHOCK HIPOVOLEMICO
ULCERA DUODENAL
ANEURISMA

ARTRITIS REUMATOIDE
HEMORRAGIA SUBDURAL
HEMATURIA MACROSCOPICA
FRACTURA HUMERO
FRACASO MULTIORGANICO
COLANGITIS
COLECISTITIS

DERRAME PLEURAL
DIVERTICULOSIS COLON
EDEMA PULMON
ENOLISMO CRONICO

44 (31,4%)

11 (7,9%)
6 (4,3%)
5(3,6%)
5/3,6%)
4(2,9%)
4(2,9%)
3(2,1%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
33 (23,6%)

21 (15%)

5(3,6%)
4 (2,9%)
3(2,1%)
2 (1,4%)
2 (1,4%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)

75 (53,6%)

18 (12,9%)
6 (4,3%)
6 (4,3%)
5 (3,6%)
4 (2,9%)
4(2,9%)
4 (2,9%)
3(2,1%)
3(2,1%)
2 (1,4%)
2 (1,4%)
2 (1,4%)
2 (1,4%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
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Tabla 7: Signos y sintomas que presentaron los y las pacientes

SINTOMAS FRECUENCIA (%)
RESPIRATORIOS
Disnea | 67 (47,9%)
Fatiga | 44 (31,4%)
Taquipnea | 6 (4,3%)
Tiraje | 4 (2,9%)
Ortopnea | 3 (2,1%)
Acumulo de secreciones | 3 (2,1%)
Estertores | 2 (1,4%)
Sibilancias | 1 (0,7%)
Roncus | 1(0,7%)
Tos | 1(0,7%)
GENERALES
Dolor | 51 (36,4%)
Fiebre | 31 (22,1%)
Sangrado | 20 (14,3%)
Astenia | 14 (10%)
Cefalea | 14 (10%)
Edema / anasarca | 12 (8,6%)
Debilidad y cansancio | 7 (5%)
Cambios en el color de la piel | 4 (2,9%)
Prurito | 1(0,7%)
PSICOMOTORES
Inquietud | 34 (24,3%)
Agitaciéon | 28 (20%)
Insomnio | 15 (10,7%)
Desorientacion | 12 (8,6%)
Mareo | 7 (5%)
Disminucion del nivel de consciencia | 4 (2,9%)
Alucinaciones | 1 (0,7%)
DIGESTIVOS
Nauseas | 21 (15%)
Estrefiimiento | 17 (12,1%)
Voémitos | 10 (7,1%)
Disfagia | 7 (5%)
Diarrea | 4 (2,9%)
URINARIOS
Oliguria, oligoanuria anuria | 11 (7,9%)
PSICOLOGICOS
Depresion | 5 (3,6%)
Labilidad emocional | 4 (2,9%)
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Componente sanguineo

Hematies
Plaquetas
Plasma

Analitica:

Hemoglobina pre
Hemoglobina post

Hematocrito pre
Hematocrito post

Leucocitos pre
Leucocitos post

Plaquetas pre

Plaquetas post

Constantes

TAS pre
TAS post

TAD pre
TAD post

Fc pre
Fc post

Sa02 pre
Sa02 post

T pre
T* post

N

474
168

139
125

139
125

139
125

139

125

140
138

140
138

140
138

140
138

140
138

Media

3,39
1,2

8,1g/dl
9,7 g/dl

24,33%
28,6%

10,95 x 10°/L
12,44 x 10°/L

156,45 ml/mm?

152,84 ml/mm?

118,54 mmHg
121,02 mmHg

65,79 mmHg
66,93 mmHg

82,68 Ipm
81,94 Ipm

93,97% con 1,31
02

94,46% con
1,231 02

36,3°C
36,5°C

Moda

8,1g/dl
10,3 g/dl

23,9%
29,5%

11,20 x 10°/L
7 x 10°/L

1) 6
ml/mm

2) 235
ml/mm

3

3

17 ml/mm?

120 mmHg

60 mmHg

96 Ipm
70 Ipm

36°C

Tabla 8: Caracteristicas de las transfusiones de hemoderivados, y de la analitica y constantes vitales antes y después
de las transfusiones

Rango

1-18
0-34
0-5

3,3-14,1 g/dl
6,1-19 g/dl

10,8-41,9%
9,1-38,8%

0,1-41,9 x 10°/L
0-209,2 x 10%/L.

1 - 630 ml/mm?

2 - 721 ml/mm?

60-218 mmHg
55-199 mmHg

38-114 mmHg
24-110 mmHg

42-128 lpm
46-138 Ipm

36,6-38,3°C
35-39,3°C
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Tabla 9: relaciones bivariadas entre las variables sociodemogrdficas y clinicas, y los componentes sanguineos transfundidos

CARACTERISTICAS SOCIO- Hematies Plaquetas Hematies + Hematies + X
DEMOGRAFICAS Plaquetas Plasma (p-valor)
EDAD
Hasta 70 | 21 (15%) 2 (1,4%) 11 (7,9%) 0 20,168
71-80 | 22 (15,7%) 1 (0,7%) 4 (2,9%) 1(0,7%) (0,017)
81-90 | 50 (35,7%) 0 7 (5%) 0
>90 | 20 (14,3%) 0 0 1(0,7%)
total | 113 (80,7%) 3(2,1%) 22 (15,7%) 2 (1,4%)
SEXO
Mujer | 53 (37,9%) 3 (2,1%) 7 (5%) 1 (0,7%) 5,353
Hombre | 60 (42,9%) 0 15 (10,7%) 1(0,7%) (0,148)
total | 113 (80,7%) 3(2,1%) 22 (15,7%) 2 (1,4%)
UNIDAD DE INGRESO
Angiologia y cirugia vascular | 4 (2,9%) 0 0 0
Cirugia | 2 (1,4%) 0 0 0
Digestivo | 7 (5%) 0 0 1 (0,7%)
Ginecologia | 1 (0,7%) 0 0 0
Hematologia | 6 (4,3%) 1 (0,7%) 14 (10%) 0 120,857
Medicina interna | 49 (35%) 0 1 (0,7%) 0 0)
Nefrologia | 3 (2,1%) 0 0 0
Neurocirugia | 0 1 (0,7%) 0 0
Neurologia | 1 (0,7%) 0 0 0
Oncologia | 25 (17,9%) 1 (0,7%) 5(3,6%) 0
Otorrino | 0 0 1 (0,7%) 0
Traumatologia | 10 (7,1%) 0 1 (0,7%) 1 (0,7%)
Urologia | 5 (3,6%) 0 0 0
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Tabla 10 Relaciones bivariadas entre las patologias presentes en los y las pacientes, y el tipo de componente sanguineo transfundido

CARACTERISTICAS CLINICAS ~ Hematies (n° bolsas) Plaquetas Hematies + X2
Plasma (p-valor)
PATOLOGIA
GENERAL 4 2
Aneurisma | 1 (0,7%)
Artritis reumatoide | 1 (0,7%) 239,899
Aterosclerosis EEII | 4 (2,9%) 0)
Cirrosis hepatica | 3 (2,1%) 1 (0,7%)
Colangitis | 1 (0,7%)
Colecistitis | 1 (0,7%)
Derrame pleural | 0 1 (0,7%)
Diabetes mellitus 2 | 2 (1,4%)
Diverticulosis colon | 1 (0,7%)
Edema pulmén | 0 1 (0,7%)
Enolismo cronico | 1 (0,7%)
EPOC | 2 (1,4%)
Fibrilacion auricular | 2 (1,4%)
Fracaso multiorganico | 1 (0,7%)
Fx fémur | 5 (3,6%) 1(0,7%)
Fx htimero | 1 (0,7%)
Hematuria macroscopica | 0 1 (0,7%)
Hemorragia digestiva | 4 (2,9%)
Hemorragia subdural | 0 1 (0,7%)
IC | 18 (12,9%)
Infarto cerebral | 2 (1,4%)
Insuficiencia renal | 6 (4,3%)
Neumonia | 5 (3,6%)
Osteoporosis | 2 (1,4%)
Sepsis por ITU | 3 (2,1%)
Shock hipovolémico | 1 (0,7%)
Ulcera duodenal | 1 (0,7%)
ONCOLOGICA 36 0 7 0
Camama | 3 (2,1%) 0 1 (0,7%)
Ca ovario | 1(0,7%)
Ca prostata | 4 (2,9%) 1 (0,7%)
Carenal | 1(0,7%)
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Glioblastoma
Ca digestivo
Neo cerebro
Ca colon
Ca higado
Ca pancreas
Ca pulmon
Ca utero
Ca vejiga

HEMATOLOGICA
Leucemia células plasmaticas
Leucemia eritroide aguda
Leucemia linfocitica cronica
Leucemia mieloblastica aguda
Leucemia mieloide cronica
Linfoma células B
Linfoma Hodgkin
Mieloma multiple
Pancitopenia
Sindrome mielodisplasico

METASTASIS

Si
No

0 1(0,7%)
5 (3,6%)
1 (0,7%)

4(2,9%)

1(0,7%)

9 (6,4%)

3 (2,1%)

4(2,9%)

6 1
1(0,7%)

0 1(0,7%)
2 (1,4%)

1(0,7%)

2 (1,4%)
2 (1,4%)
1(0,7%)

25 (17,9%) 1 (0,7%)
88 (62,9%) 2 (1,4%)

1 (0,7%)

1 (0,7%)
1(0,7%)

2 (1,4%)

3 (2,1%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
1(0,7%)
2 (1,4%)

2 (1,4%)

7 (5%) 0
15 (10,7%) 2 (1,4%)
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Tabla 11: Relaciones entre los signos y sintomas registrados en las HC, y el tipo de componente transfundido

SINTOMATOLOGIA HEMATIES PLAQUETAS HEMATIES + HEMATIES + X2
PLAQUETAS PLASMA
(p-valor)

Dolor | 44 (31,4%) 1 (0,7%) 6 (4,3%) 0 2,262 (0,520)
Disnea | 53 (37,9%) 0 13 (9,3%) 1 (0,7%) 3,911 (0,271)
Fatiga | 37 (26,4%) 0 7 (5%) 0 2,384 (0,497)
Inquietud | 24 (17,1%) 1 (0,7%) 9 (6,4%) 0 4,652 (0,199)
Agitacion | 24 (17,1%) 0 4(2,9%) 0 1,404 (0,705)
Desorientacion | 8 (5,7%) 0 3(2,1%) 1 (0,7%) 5,703 (0,127)
Nauseas | 15 (10,7%) 0 6 (4,3%) 0 3,745 (0,290)
Vomitos | 9 (6,4%) 0 1 (0,7%) 0 0,723 (0,868)

Fiebre | 18 (12,9%) 1 (0,7%) 12 (8,6%) 0 16,716 (0,001)
Estrefiimiento | 14 (10%) 0 3(2,1%) 0 0,743 (0,863)
Sangrado | 18 (12,9%) 1 (0,7%) 1 (0,7%) 0 3,176 (0,365)
Diarrea | 3 (2,1%) 0 1 (0,7%) 0 0,626 (0,996)
Astenia | 8 (5,7%) 1 (0,7%) 5(3,6%) 0 7,067 (0,070)
Mareo | 6 (4,3%) 0 1 (0,7%) 0 0,296 (0,961)
Cefalea | 8 (5,7%) 1 (0,7%) 5(3,6%) 0 7,067 (0,070)
Insomnio | 12 (8,6%) 0 3(2,1%) 0 0,797 (0,850)
Depresion | 4 (2,9%) 0 1 (0,7%) 0 0,246 (0,970)
Labilidad emocional | 4 (2,9%) 0 0 0 0,984 (0,805)
Alucinaciones | 1 (0,7%) 0 0 0 0,241 (0,971)

Debilidad y cansancio | 2 (1,4%) 1 (0,7%) 4 (2,9%) 0 15,705 (0,001)
Cambios en el color de la piel | 4 (2,9%) 0 0 0 1,239 (0,975)
Oliguria, oligoanuria, anuria | 10 (7,1%) 0 1 (0,7%) 0 0,913 (0,822)
Tiraje | 4 (2,9%) 0 0 0 0,984 (0,805)

Ortopnea | 2 (1,4%) 1 (0,7%) 0 0 14,519 (0,002)
Estertores | 2 (1,4%) 0 0 0 0,485 (0,922)
Sibilancias | 1 (0,7%) 0 0 0 0,241 (0,971)
Roncus | 1(0,7%) 0 0 0 0,241 (0,971)
Disminucion del nivel de consciencia | 4 (2,9%) 0 0 0 0,984 (0,805)
Disfagia | 6 (4,3%) 0 1 (0,7%) 0 0,296 (0,961)
Acumulo de secreciones | 3 (2,1%) 0 0 0 0,733 (0,866)
Taquipnea | 6 (4,3%) 0 0 0 1,498 (0,683)
Edema y anasarca | 11 (7,9%) 0 1 (0,7%) 0 1,119 (0,773)
Prurito | 1 (0,7%) 0 0 0 0,241 (0,971)
Tos | 0 0 1 (0,7%) 0 5,402 (0,145)
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Tabla 12: Relaciones entre las constantes vitales medidas antes y después de las transfusiones, y los hemoderivados transfundidos

CONSTANTES HEMATIES PLAQUETAS HEMATIES + HEMATIES + X2
VITALES PLAQUETAS PLASMA (p-valor)
PRE-TAS
<120 | 57 (40,7%) 0 13 (9,3%) 1 (0,7%) 6,308
120-129 | 21 (15%) 1 (0,7%) 5(3,6%) 0 (0,657)
130-139 | 13 (9,3%) 1 (0,7%) 2 (1,4%) 0
>]40 | 22 (15,7%) 1 (0,7%) 2 (1,4%) 1 (0,7%)
PRE-TAD
<80 | 93 (66,4%) 1 (0,7%) 20 (14,3%) 1 (0,7%) 29,176
80 | 2 (1,4%) 1 (0,7%) 1 (0,7%) 1 (0,7%) (0,001)
81-90 | 12 (8,6%) 0 1 (0,7%) 0
>90 | 6 (4,3%) 1 (0,7%) 0 0
PRE-FC
<60 | 15(10,7%) 0 0 1 (0,7%) 17,683
61-80 | 49 (35%) 0 4 (2,9%) 0 (0,007)
>80 | 49 (35%) 3(2,1%) 18 (12,9%) 1(0,7%)
PRE-Sa02
<90 | 7 (5%) 0 1 (0,7%) 0 0,714
90-95 | 60 (42,9%) 2 11 (7,9%) 1 (0,7%) (0,994)
>95 | 46 (32,9%) 1 (0,7%) 10 (7,1%) 1 (0,7%)
Pre- Temperatura
<37 | 96 (68,6%) 2 (1,4%) 19 (13,6%) 2 (1,4%) 5,507
37,1-37,5 | 12 (8,6%) 1 (0,7%) 1 (0,7%) 0 (0,788)
37,6-38 | 3(2,1%) 0 2 (1,4%) 0
>38,1 | 2 (1,4%) 0 0 0
Post-TAS
<120 | 52 (37,1%) 1 (0,7%) 9 (6,4%) 0 8,641
120-129 | 19 (13,6%) 1 (0,7%) 5(3,6%) 1 (0,7%) (0,471)
130-139 | 11 (7,9%) 1 (0,7%) 3(2,1%) 1 (0,7%)
>]40 | 31 (22,1%) 0 5(3,6%) 0
Post-TAD
<80 | 88 (62,9%) 1 (0,7%) 14 (10%) 2 (1,4%) 7,448
80 | 5(3,6%) 0 2 (1,4%) 0 (0,591)
81-90 | 11 (7,9%) 1 (0,7%) 4 (2,9%) 0
>90 | (6,4%) 1 (0,7%) 2 (1,4%) 0
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Post-FC
<60
61-80
>80
Post-Sa02
<90
90-95
>95
Post-Temperatura
<37
37,1-37,5
37,6-38
>38,1

11 (7,9%)
54 (38,6%)
48 (34,3%)

7 (5,1%)
66 (47,8%)
40 (29%)

99 (70,7%)
9 (6,4%)
3(2,1%)
2 (1,4%)

0
1(0,7%)
2 (1,4%)

0
1(0,7%)
2 (1,4%)

2 (1,4%)
1(0,7%)
0
0

0
7 (5%)
15 (23,1%)

2 (1,4%)
6 (4,3%)
12 (8,7%)

16 (11,4%)
3(2,1%)
1(0,7%)
2 (1,4%)

1 (0,7%)
1(0,7%)
0

0
0
2 (1,4%)

2 (1,4%)
0
0
0

11,288
(0,080)

9,471
(0,149)

7,348
(0,601)
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Tabla 13: Relaciones entre las constantes vitales y los valores de la analitica de sangre, medidos antes de las transfusiones.

Pre hemoglobina X2 Pre hematocrito X2 Pre leucocitos X2 Pre plaquetas X2
(») (p) (») ()
<8 8-10 >10 <36 36-45 >45 <4 4-10 >10 <125 125-300 >300
PRE-TAS
<120 | 32 (23%) 32 (23%) 6 (4,3%) 4,476 67 (47,9%) 2 (1,4%) 2 2,975 15 (10,7%) 29 (20,7%) 27 (19,3%) 32(22,9%) 29 (20,7%) 10 (7,1%)
120-129 | 17(122%) | 8(5.8%) 2(L4%) | 0,613) | 27(193%) | 0 0 (0,812) | 10 (7,1%) 8 (5,7%) 9 (6,4%) 8,479 | 14 (10%) 11 (7,9%) 2 (1,4%) 4,631
130-139 | 8 (5,8%) 7(5%) 1 (0,7%) 16(11,4%) | 0 0 1 (0,7%) 8 (5,7%) 7(5%) (0,205) | 6(4,3%) 9 (6,4%) 1 (0,7%) (0,592)
>140 | 10 (7,2%) 12 (8,6%) 4(2,9%) 24 (17,1%) 1(0,7%) | 1(0,7%) 4(2,9%) 8 (5,7%) 14 (10%) 8 (5,7%) 13 (9,3%) 5(3,6%)
PRE-TAD
<80 | 55(39,6%) | 49(353%) | 10(7.2%) | 1458 | 110(78,6%) | 3(21%) | 2(1.4%) 2,904 | 26(18,6%) | 46 (32,9%) 43 (30,7%) 11,447 | 49 (35%) 50 (35,7%) | 16 (11,4%) 3,083
80 | 3(22%) 2(1,4%) 0 0,962) | 5(3,6%) 0 0 0,821 | 3(2,1%) 1 (0,7%) 1 (0,7%) 0,075) | 3(2,1%) 1 (0,7%) 1 (0,7%) (0,798)
81-90 | 6 (4,3%) 5(3,6%) 2 (1,4%) 12 (8,6%) 0 1 (0,7%) 1(0,7%) 3(2,1%) 9 (6,4%) 5(3,6%) 7(5%) 1 (0,7%)
>90 | 3(2,2%) 3(2,2%) 1(0,7%) 7 (5%) 0 0 0 3(2,1%) 4 (2,9%) 3(2,1%) 4 (2,9%) 0
PRE-FC
<60 | 9 (6,5%) 7(5%) 0 16(11,4%) | 0 0 5,540 | 1(0,7%) 10 (7,1%) 5(3,6%) 12,468 | 4(2,9%) 10 (7,1%) 2 (1,4%)
61-80 | 20(14,4%) | 25 (18%) 7(5%) 4873 | 49 (35%) 1(0,7%) | 3 (2,1%) 0,236) | 7(5%) 24 (17,1%) 22(157%) | (0,014) | 18(12,9%) | 26 (18,6%) | 9 (6,4%) 7,665
>80 | 38(27,3%) | 27(194%) | 6(43%) | (0301) | 69(493%) | 2(1,4%) | 0 22(15,7%) | 19(13,6%) 30 (21,4%) 38Q2L1%) | 26 (18,6%) | 7(5%) (0,105)
PRE-Sa02
<90 | 3(2,2%) 4(2,9%) 0 1,138 | 7(5%) 0 1 (0,7%) 5,198 | 1(0,7%) 2 (1,4%) 5(3,6%) 3,730 | 1(0,7%) 5(3,6%) 2 (1,4%) 6,912
90-95 | 36(25,9%) | 31(223%) | 7(5%) (0,888) | 72 (51,4%) 1(0,7%) | 1(0,7%) (0,268) | 14 (10%) 27 (19,3%) 33(23,6%) | (0,444) | 28 (20%) 35 (25%) 11 (7,9%) (0,141)
>95 | 28(20,1%) | 24(17.3%) | 6 (4.3%) 55(39.3%) | 2(14%) | 1(0,7%) 15(10,7%) | 24 (17,1%) 19 (13,6%) 31022,1%) | 22(157%) | 5(3.6%)
Pre-T*
<37 | 59(42,4%) | 47(33.8%) | 12(8,6%) | 4310 | 113(80,7%) | 3(21%) | 3(2,1%) 1,106 | 23(164%) | 48(34,3%) 48 (34,3%) 4970 | 51(364%) | 53(37,9%) | 15(10,7%) 5,202
37,1-37,5 | 6(4,3%) 7(5%) 1(0,7%) | (0,635) | 14 (10%) 0 0 (0,981) | 4(2,9%) 3(2,1%) 7(5%) (0,548) | 7 (5%) 4(2,9%) 3(2,1%) (0,518)
37,6-38 | 2(1,4%) 3(2,2%) 0 5 (3,6%) 0 0 2 (1,4%) 2 (1,4%) 1(0,7%) 2 (1,4%) 3(2,1%) 0
>38,1 | 0 2 (1,4%) 0 2 (1,4%) 0 0 1(0,7%) 0 1(0,7%) 0 2 (1,4%) 0

Tabla 14: Relaciones entre las constantes vitales y los valores de la analitica de sangre, medidos después de las transfusiones.
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Post hemoglobina )'Q Post hematocrito )'Q Post leucocitos )'Q Post plaquetas )'Q
<80 8-10 >10 ) <36 36-45 >45 ) <40 4-10 >10 ) <125 125-300 >300 )
Post-TAS
<120 | 13(104%) | 21(16,8%) | 21(16,8%) | 6,733 | 48 (343%) | 5(3.6%) | 9(6.4%) 2,459 | 7(5%) 22(15,7%) | 33(23.6%) | 3,060 | 27(19.3%) | 25(17.9%) | 10 (7,1%) 5,182
120-129 | 3 (2,4%) 11(8.8%) | 10(8%) 0.346) | 22(15,7%) | 2(14%) | 2 (1.4%) (0.873) | 6(4,3%) 9 (6,4%) 11(7.9%) | (0.801) | 12(8,6%) | 9 (6,4%) 5 (3,6%) (0,521)
130-139 | 1(0,8%) 6 (4,8%) 7 (5,6%) 13(93%) | 0 3(2,1%) 3(2,1%) 7 (5%) 6 (4,3%) 7 (5%) 5 (3,6%) 4(2,9%)
>140 | 3 (2.4%) 10 (8%) 19 (15.2%) 28(20%) | 3(21%) | 5(3.6%) 5 (3,6%) 13(9.3%) | 18 (12,9%) 9 (6.4%) 17 (12,1%) | 10 (7.1%)
Post-TAD
<80 | 16 (12.8%) | 37(29.6%) | 42(33,6%) | 6266 | 86(61.4%) | 7(5%) 12 (8.,6%) 4415 | 16(114%) | 42(30%) | 47 (33,6%) | 7.236 | 43(30,7%) | 43 (30,7%) | 19(13,6%) | 5770
80 | 0 3 (2,4%) 3 (2,4%) 0,394) | 5(3,6%) 0 2 (1,4%) 0,621) | 0 2 (1,4%) 5 (3,5%) 03) | 1(0,7%) 3(2,1%) 3(2,1%) (0,449)
81-90 | 1(0,8%) 7 (5,6%) 6 (4,8%) 12(8,6%) | 1(07%) | 3(2,1%) 4(2,9%) 5 (3,6%) 7 (5%) 8 (5,7%) 4(2,9%) 4(2,9%)
>90 | 3 (2,4%) 1(0,8%) 6 (4,8%) 8 (5,7%) 2(14%) | 2(1,4%) 1(0,7%) 2 (1,4%) 9 (6,4%) 3(2,1%) 6 (4,3%) 3(2,1%)
Post-FC
<60 | 1(0,8%) 2 (1,6%) 8 (6,4%) 4874 | 11(7.9%) |0 1(0,7%) 3397 | 2(1.4%) 6 (4,3%) 4(2,9%) 12,975 | 3(2,1%) 6 (4,3%) 3(2,1%) 8,950
61-80 | 8 (6,4%) 21(16,8%) | 27 2L6%) | (03) | 50(35.7%) | 3(2,1%) | 10(7,1%) | (0,494) | 4 (2,9%) 30 (214%) | 29(20,7%) | (0,011) | 19(13,6%) | 32(22.9%) | 12(8,6%) | (0,062)
>80 | 11(8.8%) | 25(20%) | 22 (17.6%) 50 (35.7%) | 7(5%) 8 (5.7%) 15(10.7%) | 15(10,7%) | 35 (25%) 33 (23,6%) | 18(12.9%) | 14 (10%)
Post-Sa02
<90 | 1(0,8%) 3 (2,4%) 5 (4%) 5277 | 7(5.1%) 2(14%) |0 5201 | 3(22%) 2 (1,4%) 4(2,9%) 7,151 | 5(3.6%) 3 (2.2%) 1(0,7%) 8,359
90-95 | 7 (5,6%) 24(192%) | 34 (272%) | (0,260) | 57 (41,3%) | 6(4,3%) | 10(72%) | (0259) | 8(5.8%) 24 (17,4%) | 41(29.7%) | (0,128) | 21 (152%) | 36 (26,1%) | 16 (11,6%) | (0,079)
>95 | 12(9.6%) | 21(16.8%) | 18 (14,4%) 470641%) | 2014%) | 7(5.1%) 10(7.2%) | 25(18,1%) | 21 (15.2%) 29 (21%) 17 (12.3%) | 10 (7.2%)
Post-Temperatura
<37 | 16 (12.8%) | 37(29.6%) | 53 (424%) | 9747 | 92(65,7%) | 10(71%) | 17(12,1%) | 9439 | 15(10,7%) | 44 (31,4%) | 60 (42,9%) | 7.492 | 43(30,7%) | 50 (35,7%) | 26 (18,6%) | 11,138
37,1-37,5 | 2 (1,6%) 8 (6,4%) 3 (2,4%) 0,136) | 13(93%) |0 0 (0,150) | 4(2,9%) 6 (4,3%) 3(2,1%) 0.278) | 9 (6,4%) 3(2,1%) 1(0,7%) (0,084)
37,6-38 | 1(0,8%) 3 (2,4%) 0 4(2,9%) 0 0 1(0,7%) 1(0,7%) 2 (1,4%) 3(2,1%) 1(0,7%) 0
>38,1 | 1(0.8%) 0 1(0.8%) 2 (1,4%) 0 2 (1.4%) 1(0.7%) 0 3(2,1%) 0 2 (1,4%) 2 (1.4%)

328




Tabla 15 Prueba T para muestras relacionadas de los valores analiticos y las constantes vitales medidas antes y después de las transfusiones

PRUEBA T para muestras relacionadas

Hemoglobina
Pre

Post
Hematocrito
Pre

Post

Leucocitos
Pre

Post
Plaquetas
Pre

Post

TAS

Pre

Post

TAD

Pre

Post

FC

Pre

Post
Sa02

Pre

Post
Temperatura
Pre

Post

125
125

125
125

125
125

125
125

138
138

138
138

138
138

138
138

138
138

MEDIA DESV

8,15
9,76

24,34
28,62

11,18
12,44

159,06
152,84

118,86
121.02

65,86
66,93

82,35
81,94

94,04
94,46

36,31
36,52

TIiPICA
1,57
1,73

32210
0,70732

17,41
19,73

125,98
122,596

25,165
25,521

14,74
15,23

18,95
18,43

8,18
3,61

2,6
0,58

ERROR

TIPICO CORRELACION (p) MEDIA

MEDIA
0,14
0,15
4,81
5,14
1,55
1,76

11,268
10,957

2,142
2,173

1,25
1,29

1,61
1,56

0,7
0,3

0,22
0,05

0,307 (0)

0,388 (0)

0,971 (0)

0,917

0,498 (0)

0,569 (0)

0,648 (0)

0,182 (0,033)

-,076 (0,375)

1,6

428

-1,26

6,224

-2,159

1,072

0,406

- 42

DESV

TiPICA

1,95

5,51

5,02

50,757

25,395

13,92

15,68

8,32

2,71

ERROR
TIPICO
MEDIA

17

0,49

0,44

4,54

2,162

1,185

1,336

0,708

0,23

IC 95%

-1,95;-1,26

-5,25:-3,3

2,15;-37

2,762; 15,21

6,434, 2,115

3.41; 1,27

2,23; 3,04

-1,82; 0,98

-,66; 0,24

T
(P
bilateral)

-9,19 (0)

-8,67 (0)

-2,8 (0,006)
1,37
(0,173)
-,99 (0,320)
-,905
(0,367)

0,304
(0,762)

-,59 (0,554)

-,923
(0,358)
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Tabla 16 relaciones bivariadas de las caracteristicas sociodemogrdficas y clinicas de los y las pacientes, con las cuestiones éticas

EDAD

Hasta 70
71-80
81-90
>90
SEXO

Mujer
Hombre
Total

PATOLOGIA

General

Oncoldgica

Hematologica

total
PROCEDENCIA

Ciudad

Rural

total
SINTOMATOLOGIA

INFORMACION AL PACIENTE
SI NO X2
N (%) N (%) (p-valor)
17 (12,1%) 17 (12,1%) 30,805
8 (5,7%) 20 (14,2%) (0)
4 (2,8%) 53 (37,9%)
0 21 (15%)
SI NO X2
N (%) N (%) (p-valor)
14 (10%) 50 (35,7%) 0,097
15 (10,7%) 61 (43,5%) (0,835)
29 (20,7%) 111 (79,3%)
SI NO X2
N (%) N (%) (p-valor)
6 (4,2%) 70 (50%)
16 (11,4%) 27 (19,2%) 17,457
6 (4,2%) 10 (7,1%) (p<0,001)
28 (20,7%) 107 (79,3%)
SI NO X2
N (%) N (%) (p-valor)
20 (14,2%) 51 (36,4%)
9 (6,4%) 60 (42,8%) 4,875
29 (20,7%) 111 (79,3%) (0,037)
SI NO X2
N (%) N (%) (p-valor)

SI
N (%)

25 (17,8%)
15 (10,7%)
31 (22,1%)
8(5,7%)
SI

N (%)
36 (25,7%)
43 (30,7%)
79 (56,4%)

SI
N (%)
35 (25%)
28 (20%)
12 (8,5%)
75 (55,6%)
SI
N (%)
40 (28,5%)
39 (27,8%)
79 (56,4%)
SI
N (%)

LET
NO
N (%)

9 (6,4%)
13 (9,2%)
26 (18,5%)
13 (9,2%)
NO

N (%)
28 (20%)
33 (23,5%)
61 (43,6%)

NO
N (%)
41 (29,2%)
15 (19,7%)
4 (2,8%)
60 (44,4%)
NO
N (%)
31(22,1%)
30 (21,4%)
61 (43,6%)
NO
N (%)

XZ
(p-valor)

7,104
(0,0609)

XZ
(p-valor)
0,002
(0,969)

XZ
(p-valor)

6,821
(0,033)

XZ
(p-valor)

0
(0,983)
XZ
(p-valor)

SI
N (%)

26 (18,5%)
17 (12,1%)
31 (22,1%)
13 (9,2%)
SI
N (%)
42 (30%)
45 (32,1%)
87 (62,1%)

SI
N (%)
43 (30,7%)
27 (19,2%)
13 (9,2%)
83 (61,5%)
SI
N (%)
42 (30%)
45 (32,1%)
87 (62,1%)
SI
N (%)

NO-RCP
NO
N (%)

8 (5,7%)
11(7,8%)
26 (18,5%)
8(5,7%)
NO

N (%)
22 (15,7%)
31(22,1%)
53(37,9%)

NO
N (%)
33 (23,5%)
16 (11,5%)
3(2,1%)
52(38,5%)
NO
N (%)
29 (20,7%)
24 (17,1%)
53(37,9%)
NO
N (%)

XZ
(p-valor)

4,449
(0,217)

XZ
(p-valor)
0,608
(0,486)

XZ
(p-valor)

3,443
(0,179)

XZ
(p-valor)

0,547
(0,490)
XZ
(p-valor)

SI
N (%)

17 (12,1%)
11 (7,8%)
18 (12,8%)
4 (2,8%)
SI

N (%)
24 (17,14%)
26 (18,5%)
50 (35,7%)

SI
N (%)
25 (17,8%)
15 (10,7%)
7 (5%)
47 (34,8%)
SI
N (%)
22 (15,7%)
28 (20%)
50 (35,7%)
SI
N (%)

SEDACION

NO
N (%)

17 (12,1%)
17 (12,1%)
39 (27,8%)
17 (12,1%)
NO
N (%)
40 (28,5%)
50 (35,7%)
90 (64,3%)

NO
N (%)
51 (36,4%)
28 (20%)
9 (6,4%)
88 (65,2%)
NO
N (%)
49 (35%)
41 (29,2%)
90 (64,3%)
NO
N (%)

XZ
(p-valor)

6,143
(0,105)

XZ
(p-valor)
0,164
(0,725)

XZ
(p-valor)

0,686
(0,709)

XZ
(p-valor)

1,403
(0,290)
XZ
(p-valor)
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GENERALES

DOLOR
Si
No
FIEBRE
Si
No
SANGRADO
Si
No
RESPIRATORIO
DISNEA
Si
No
FATIGA
Si
No
PSICOMOTORES
INQUIETUD
Si
No
AGITACION
Si
No
DIGESTIVOS
NAUSEAS
Si

11 (7,8%)
18 (12,8%)

11 (7,8%)

18 (12,8%)

4 (2,8%)
25 (17,8%)

12 (8,5%)
17 (12,1%)

10 (7,1%)

19 (13,5%)

10 (7,1%)

19 (13,5%)

1(0,7%)
28 (20%)

7 (5%)

40 (28,57%)
71 (50,71%)

20 (14,28%)

91 (65%)

16 (11,4%)
95 (67,8%)

55 (39,2%)
54 (38,5%)

34 (24,2%)

77 (55%)

24 (17,1%)

87 (62,1%)

27 (19,2%)
84 (60%)

14 (10%)

6,085
(0,193)

7,334

(0,119)

13,129
(0,011)

2,041
(0,728)

4,176

(0,730)

7,275

(0,122)

7,798
(0,099)

3,550

28 (20%)
51 (36,42%)

19 (13,57%)

60 (42,85%)

10 (7,14%)
69 (49,28%)

43 (30,7%)
36 (25,7%)

22 (15,7%)

57 (40,7%)

22 (15,7%)

57 (40,7%)

16 (11,4%)
63 (45%)

13 (9,2%)

23 (16,42%)
38 (27,1%)

12 (8,5%)

49 (35%)

10 (7,1%)
51 36,4%)

24 (17,1%)
37 (26,4%)

22 (15,7%)

39 (27,8%)

12 (8,5%)

49 (35%)

12 (8,5%)
49 (35%)

8 (5,7%)

0,076
(0,860)

0,383

(0,682)

0,392
(0,628)

3,139°
(0,089)

2,527

(0,283)

1,2512

(0,322)

0,007*
)

0,301*

29 (20,7%)
58 (41,4%)

22 (15,7%)

65 (46,4%)

11 (7,8%)
76 (54,3%)

48 (34,2%)
39 (27,8%)

22 (15,7%)

65 (46,4%)

24 (17,1%)

63 (45%)

16 (11,4%)
71 (50,7%)

14 (10%)

22 (15,7%)
31 (22,1%)

9 (6,4%)

44 (31,4%)

9 (6,4%)
44 (31,4%)

19 (13,5%)
34 (24,2%)

22 (15,7%)

31(22,1%)

10 (7,1%)

43 (30,7%)

12 (8,5%)
41 (29,2%)

7 (5%)

6,695
(0,153)

1,318

(0,298)

0,506°
(0,469)

4,928
(0,036)

5,991

(0,044)

1,361*

0,311)

0,372
(0,664)

0,215%

15 (10,7%)
35 (25%)

16 (11,4%)

34 (24,2%)

5(3,5%)
45 (32,1%)

32 (22,8%)
18 (12,8%)

11 (7,8%)

39 (27,8%)

15 (10,7%)

35 (25%)

9 (6,4%)
41 (29,2%)

10 (7,1%)

36 (25,7%)
54 (38,5%)

15 (10,7%)

75 (53,5%)

15 (10,7%)
75 (53,5%)

35 (25%)
55 (39,2%)

33 (23,5%)

57 (40,7%)

19 (13,5%)

71 (50,7%)

19 (13,5%)
71 (50,7%)

11 (7,8%)

1,388
(0,274)

4,384*

(0,055)

1,167
(0,324)

8,122°
(0,005)

3,935

(0,140)

1,381*

(0,304)

0,194
(0,826)

1,525%
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No
ESTRENIMIENTO
Si
No

PSICOLOGICOS
DEPRESION
Si
No
LABILIDAD
Si
No

URINARIOS

OLIGURIA
Si
No

22 (15,7%)

5(3,5%)

24 (17,1%)

1(0,7%)

28 (20%)

1(0,7%)

28 (20%)

1(0,7%)
28 (20%)

97 (69,2%)

12 (8,5%)

99 (70,7%)

4(2,8%)

107 (76,4%)

3(2,1%)

108 (77,1%)

10 (7,1%)
101 (72,1%)

(0,470)

10,158

(0,038)

0,922

(0,921)

0,688

(0,953)

1,706
(0,790)

66 (47,1%)

9 (6,4%)

70 (50%)

1(0,7%)

78 (55,7%)

1(0,7%)

78 (55,7%)

6 (4,2%)
73 (52,1%)

53 (37,8%)

8 (5,7%)

53 (37,8%)

4(2,8%)

57 (40,7%)

3(2,1%)

58 (41,4%)

5(3,5%)
56 (40%)

(0,640)

0,096

(0,798)

2,799

(0,167)

1,654*

(0,318)

0,017*
)

73 (52,1%)

11 (7,8%)

76 (54,2%)

2 (1,4%)

85 (60,7%)

0

87 (62,1%)

7 (5%)
80 (57,1%)

46 (32,8%)

6 (4,2%)

47 (33,5%)

3(2,1%)

50 (35,7%)

4(2,8%)

49 (35%)

4(2,8%)
49 (35%)

(0,808)

0,054*

(M

1,0812

(0,367)

6,759°

(0,019)

0,011°
)

40 (28,5%)

6 (4,2%)

44 (31,4%)

2 (1,4%)

48 (34,2%)

0

50 (35,7%)

7 (5%)
43 (30.7%)

79 (56,4%)

11 (7,8%)

79 (56,4%)

3(2,1%)

87 (62,1%)

4(2,8%)

86 (61,4%)

4(2,8%)
86 (61,4%)
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(0,227)

0,001*

(M

0,041*

(M

2,288

(0,297)

4,054
(0,055)



Tabla 17: Relaciones entre las cuestiones éticas registradas en la HC y los hemoderivados transfundidos

CUESTIONES ETICAS Hematies (n° bolsas) Plaquetas Hematies + Hematies + X
Plaquetas Plasma (p-valor)
Informacion al paciente
Si | 22 (15,7%) 1 (0,7%) 6 (4,3%) 0
No | 91 (65%) 2 (1,4%) 16 (11,4%) 2 (1,4%) 1,496
Total | 113 (80,7%) 3 (2,1%) 22 (15,7%) 2 (1,4%) (0,683)
LET
Si | 58 (41,4%) 3 (2,1%) 17 (12,1%) 1 (0,7%)
No | 55(39,3%) 0 5 (3,6%) 1 (0,7%) 7,434
total | 113 (80,7%) 3 (2,1%) 22 (15,7%) 2 (1,4%) (0,059)
NO-RCP
Si | 64 (45,7%) 3 (2,1%) 19 (13,6%) 1 (0,7%)
No | 49 (35%) 0 3 (2,1%) 1 (0,7%) 8,895
Total | 113 (80,7%) 3 (2,1%) 22 (15,7%) 2 (1,4%) (0,031)
Sedacion
Si | 35(25%) 1 (0,7%) 14 (10%) 0 9,695
No | 78 (55,7%) 2 (1,4%) 8 (5,7%) 2 (1,4%) (0,021)
Total | 113 (80,7%) 3 (2,1%) 22 (15,7%) 2 (1,4%)
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Tabla 18: Pruebas realizadas a los y las pacientes, y precio de las mismas.

PRUEBA O TRATAMIENTO CANTIDAD  PRECIO € (Lugar  TOTAL € TOTAL
en superindice)
ANALISIS
Sangre | 1325 180! 238.500
Hemocultivos | 230 532.209,68
Orina | 19
Orina de 24h | 1
Urocultivo | 89
Coprocultivo | 22
Sangre oculta en heces | 4
Frotis respiratorio | 31
Frotis herida | 17
Cultivo punta del catéter | 4
Esputo | 30 161,84 ! 4.855,2
ENDOSCOPIAS Y P
EXPLORATORIAS
Gastroscopia | 7 55,68 389,76
Colonoscopia | 4 87,62 350,48
Broncoscopia | 6 68,32 409,92
Cistoscopia | 1 229,65 ! 229,65
ELECTROCARDIOGRAMA | 27 98,65 -2 2.663,55
ECOGRAFIAS
Ecocardio | 6 210,98 -2 1.265,88
Ecodoppler | 3 280 12 624
Eco de abdomen | 37 18 666
Eco cuello | 1 18 18
Eco transesofagica | 1 18 18
Eco cadera | 1 18 18
BIOPSIAS
Médula osea | 4 32,03 128,12
Ganglionar | 3 32,03 96,09
Bronquial | 2 32,03 64,06
PAAF | 2 463,56 927,12
MEDICINA NUCLEAR
TAC Toraco-abdominal | 36 100 3.600
TAC Cerebral | 22 80 1.760
TAC Abdomen | 16 80 1.280
PET-TAC | 2 350 700
Gammagrafia osea | 6 83 498
RMN
Lumbar 105 420
Cerebro | 1 105 105
RX
Torax | 252 24,79 12 6.247,08
Pelvis | 10 24,79 12 247,9
Fémur | 8 24,79 12 198,32
Abdomen | 47 24,79 -2 1.165,13
Codo | 3 24,79 12 74,37
Hombro | 6 24,79 12 148,74
Lumbar | 4 38,63 -2 154,52
INTERVENCIONES Y TECNICAS
QUIRURGICAS
Protesis de cadera | 8 5.639,54 45.116,32
RTU | 2 1.093,5 2.187
CPRE | 3 950,21'! 2.850,63
COLOSTOMIA | 3 2.804,19 8.412,57
GASTRECTOMIA | 1
Amputacion | 2 21.540,522 43.081,04
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Drenaje biliar
Pseudoanerisma
Toracocentesis
Paracentesis
TRATAMIENTOS ONCOLOGICOS
Quimioterapia
Radioterapia
OTROS TRATAMIENTOS Y
TECNICAS
Reservorio subcutdneo
Mantoux
Via central
PICC
Eritropoyetina
Dialisis
TRANSFUSIONES
Hematies
Plaquetas
Plasma

1: SGS, Servizo Galego de Saude
2: SAS, Servicio Andaluz de Salud

Sin especificar: SALUD.

—_— W N

474
168

2.309,53 !
5.161,27
1.049,43 1.2
75,71

2.055 1.2
1.159,34 -2
803,01

1.652,23 1:2

140

117,27
121,84
296,58

4.619,06
15.483,81
5.247,15
75,7

41.100
2.318,68
11.242,14

4.956,69

140

55.585,98
20.469,12
1.482,9

77.538
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Tabla 20: Relaciones entre las variables sociodemogrdficas, clinicas y éticas, con los dias que estuvieron ingresados/as
los y las pacientes y, por tanto, el gasto que generaron al hospital.

COSTE ESTANCIA (€)

949,52- 3.324,32- 6.647,64- 11.870- X
3.323,32 € 6.646,64 € 11.869 € 49.372,04 € (p valor)
(2-7 dias) (8-14 dias)  (15-25 dias) (26-104
dias)
EDAD
<70 | 8 6 10 10 8,314
71-80 | 10 7 5 6 (0,503)
81-90 | 13 17 15 12
>90 | 9 2 4 6
SEXO
Mujer | 22 11 18 13 4,53 (0,21)
Hombre | 18 21 16 21
UNIDAD DE INGRESO
Angiologia y cirugia vascular | 1 0 2 1
Cirugia | 0 0 1 1 43,289
Digestivo | 1 3 2 2 (0,188)
Ginecologia | 0 0 1 0
Medicina interna | 9 15 11 15
Nefrologia | 1 0 1 1
Neurocirugia | 0 0 1 0
Neurologia | 0 0 1 0
Oncologia | 14 7 7 3
Otorrino | 0 1 0 0
Traumatologia | 6 2 3 1
Urologia | 4 0 0 1
Hematologia | 4 4 4 9
PATOLOGIA
General | 20 16 20 10 10,106
Hematologica | 4 3 4 9 (0,120)
Oncolégica | 16 13 10 5
INFORMACION DADA
Si | 12 7 5 5 3,621
No | 28 25 29 29 (0,305)
LET
Si | 24 21 19 15 3,408
No | 16 11 15 19 (0,33)
NO-RCP
Si | 27 21 22 17 2,879
No | 13 11 12 17 (0,411)
SEDACION
Si | 13 8 16 13 3,780
No | 27 24 18 21 (0,286)
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ANEXO IV: CURRICULUM INVESTIGADOR

Actividades Transversales de la escuela de doctorado:

- Metaanalisis en Ciencias de la Salud y del Deporte. 19/12/2016

- Inglés académico: Ciencias Biomédicas. 17/01/2017 a 16/02/2017

- Estudios feministas y perspectiva de género: propuestas para la investigacion.
16/02/2018

- Curso para aprender a escribir y publicar un articulo cientifico. 10/04/2018 a
16/05/2018

- Aprende a hacer las mejores presentaciones. Campus Iberus. 25/05/2018

- Gestion de referencias bibliograficas con Endnote y su aplicacion a la redaccion
de articulos cientificos. 14/12/2018

- Aspectos €ticos y normativos en la investigacion con seres humanos. 11 a
14/03/2019

- Dialnet como herramienta indispensable para el investigador. Campus Iberus. 02
a 03/04/2019

- El lenguaje inclusivo en la investigacion cientifica. 14/02/2020

Otra formacion:
- El papel de la enfermeria en el acompafiamiento en los procesos de duelo y
muerte. Colegio Oficial de Enfermeria de Zaragoza. 13/03/2019 a 25/03/2019
- Certificate of Completion for Good Clinical Practices by Nida Clinical Trials
Network.

Rotacion:
- FOCUSS de rotacion con el ESAD: utilizacion de la via subcutanea en cuidados

paliativos. 14 a 18 de mayo de 2018.

Participacion en grupos e investigaciones:
- Estudio en fase III, randomizado, doble ciego y controlado con placebo para
evaluar la eficacia y seguridad de AMG 334 en prevencion de la migrafia. Instituto
de investigacion sanitaria de Aragon. 1/05/2015 a 31/12/2016.
- Miembro de Grupo de Investigacion en cuidados Sector 111, Zaragoza: GIISO81.
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Publicaciones de la tesis:
- Hernandez Bello E, Gasch Gallén A, Tomas Aznar C. Las transfusiones de
derivados sanguineos en pacientes terminales, ;qué beneficios podemos
encontrar? Una revision sistematica. Med. Paliat. 2020; 26. DOI:

10.20986/medpal.2020.1008/2018

- Hernandez Bello E, Gasch Gallén A. ;Tiene relevancia transfundir
hemoderivados a un grupo de pacientes con enfermedad terminal? Resultados de

un estudio descriptivo. Gac Sanit.

- Hernandez Bello E, Gasch Gallén A. Cuestiones éticas en los registros clinicos de
un grupo de pacientes terminales ingresados en un hospital de tercer nivel.

Carencias y mejoras. Rev Esp Salud Publica. 2020

- Hernandez Bello E, Gasch Gallén A. Study of the expenditure generated in a third
level hospital by the admission and the treatments and tests received by patients

in the terminal phase. Nurs Econ. 2020.

Publicaciones anteriores a la tesis, o durante el mismo periodo, de parecida o diferente
tematica:
- Hernandez Bello, Estela. La situacion actual de la sanidad publica espafiola a la
luz de los profesionales: perspectiva de una enfermera. Arch Memoria [en linea].
2015; (12 fasc. 3). Disponible en http://www.index-
f.com/memoria/12/12304.php

- Hernandez-Bello E, Bueno-Lozano M, Salas-Ferrer P, Sanz-Armunia M.
Percepcion de la calidad de vida y satisfaccion con la asistencia sanitaria recibida
en un grupo de pacientes oncoldgicos terminales que reciben cuidados paliativos
en un hospital de Zaragoza, Espafia. Rev Colomb Cancerol. 2016;20(3):110-16.

- Hernandez Bello E, Bakir Laso S. Adaptacion a una nueva vida tras perder la
vision por un Accidente Cerebrovascular. Arch Memoria [en linea]. 2017; (14

fasc. 1). Disponible en http://www.index-f.com/memoria/14/14105.php

338



- Hernandez-Bello E, Castellot-Perales L, Martinez-Pérez E. Antecedentes y
comorbilidades presentes en un grupo de pacientes ingresados por accidente
cerebrovascular. Nure Inv. 2017; 14(89).

- Hernandez-Bello E, Castellot-Perales L, Tomaz-Aznar C. Valoracion de la
disfagia con el test MECV-V en pacientes ingresados tras un ACV. Rev Cient Soc
Esp Enferm Neurol. 2018. https://doi.org/10.1016/j.sedene.2018.08.001

- Hernandez-Bello E, Pérez-Dominguez MP, Garcia-Alejandre R, Garcia-Padilla
LM, Garcia-Garcia LR. Evolucion de heridas créonicas infectadas en un paciente
con elefantiasis. Metas  Enferm  jul/ago  2019; 22(6):66-72.
doi: https://doi.org/10.35667/MetasEnf.2019.22.1003081458

Participacion en congresos, jornadas y seminarios:

- Programa de sesiones para profesionales del equipo de enfermeria del HCU
modulo I: andlisis de los pacientes oncoldgicos que reciben cuidados paliativos.
4/10/2017

- Programa de sesiones para profesionales del equipo de enfermeria del HCU
modulo III: valoracién de la disfagia con el test MECV-V en pacientes con ACV.
31/01/2018

- Comunicacion Oral en el I Encuentro Doctoral Transfronterizo UPPA-UNIZAR.
Criterios para la indicacion de transfusiones de hemoderivados en pacientes con
enfermedad en estado terminal que reciben cuidados paliativos. 16/10/2019

- XIII Jornadas Internacionales de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL), y IX Jornadas de la SOGACOPAL. 25 y 26/10/2019.
Comunicaciones:

o Hernandez-Bello E, Gasch-Gallén A. ;Qué mejoras podemos encontrar al
transfundir hemoderivados a un grupo de pacientes en estado terminal?

o Hernandez-Bello E, Gasch-Gallén A. Ausencia de registro de cuestiones
éticas en un grupo de pacientes terminales ingresados/as.

- Proxima participacion en el XIII Congreso Internacional de la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos, que se celebrard en Mallorca el 11, 12 y 13 de junio de
2020.

- Jornada de otofio de SEMES Aragoén. 14/11/2019. Poster:
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o Salas Ferrer P, Salas Ferrer M, Garcia Tovar M, Alonso Esteban G,
Hernandez Bello E, Pérez Corral M. Traumatismo abdominal: cuidados
enfermeros en el traslado en ambulancia

I Encuentro de Salud Comunitaria de Aragén y XVIII Jornada de la Red
Aragonesa de Proyectos de Promocion de Salud. 27 y 28/11/2019.
Comunicaciones:

o Hernandez Bello E, Salas Ferrer P, Benito Ruiz E, Sanchez Recio R, Cea
Vaquero PA, Carreira Serrano A. Protocolo de apoyo al cuidador principal
de croénicos.

o Hernandez Bello E, Bello Martinez B, Salas Ferrer P, Benito Ruiz E,
Sanchez Recio R, Ortega Poza P. Propuesta de programa de educacion
para la salud: E1 TDAH en nifios en edad escolar

o Sanchez Recio R, Herndndez Bello E, Benito Ruiz E. Plan Director para
la convivencia y mejora de la seguridad escolar en la Provincia de Teruel

IIT Congreso virtual en vacunas. MSD Inventig for life. 27/01/2020 a 02/02/2020.
Poster:

o Hernandez-Bello E, Sanchez-Recio R, Benito-Ruiz E, Salas-Ferrer P,
Ortega-Poza P, Gasch-Gallén A. Calendario vacunal comun en Espafia.

o Benito-Ruiz E, Aljjarde-Lorente R, Sdnchez-Recio R, Hernandez-Bello E,
Salas-Ferrer P, Ortega-Poza P (Es correcto vacunar o no?

o Sanchez-Recio R, Benito-Ruiz E, Hernandez-Bello E, Salas-Ferrer P,
Ortega-Poza P. Educacion para la salud: herramienta basica en la
vacunacion de internos en prision.

o Ortega-Poza P, Herndndez-Bello E, Sanchez-Recio R, Benito-Ruiz E,
Salas-Ferrer P. Vacuna frente al VPH en nifios, algo necesario pero no

suficiente.
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