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Con este sugestivo titulo, el Journal of Palliative
Medicine, prestigiosa revista de la especialidad,
encabeza uno de sus articulos del 2010: “Cuidados
Paliativos y el paciente hematoncologico: ;jpode-
mos vivir juntos?”.) Como si el tema no fuera sen-
cillo, una revision de ano 2012 de la revista Blood
titulo: “Cuidados paliativos y hematoncologia: una
promesa de colaboracion”®.

En ambas publicaciones se comenta que el vinculo
entre estas dos areas de la medicina aun es débil y
desde esta perspectiva se diria que en Argentina esta
naciendo. Todavia no queda muy claro como aso-
ciarse, desde cuando o para qué, pero la complejidad
de los pacientes oncohematologicos y las promiso-
rias experiencias de trabajo complementario con la
oncologia general promueven este acercamiento.
En el afio 2014, la asamblea anual de la OMS desta-
c6 la importancia de incluir los Cuidados Paliativos
(CP) en los sistemas de salud como herramientas
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para garantizar un cuidado continuo de calidad, su-
mandose de este modo a las distintas asociaciones y
guias que promueven un trabajo integrado®.

Los equipos de cuidados paliativos tratan sintomas
fisicos, pero también se proponen aliviar el sufti-
miento psicoldgico, espiritual y social asociado a
enfermedades avanzadas que comprometen la vida.
Se trata de establecer un cuidado disponible en cual-
quier estadio de la enfermedad, desde el momento
del diagnostico inicial y durante la etapa de trata-
miento, incluso cuando éste tiene intencion curativa.
A través de una entrenada comunicacion, se pone es-
pecial énfasis en los valores, deseos, objetivos de los
pacientes y familias y en mejorar la calidad de vida
de todos ellos. Uno de los objetivos es el alivio de la
experiencia del dolor total, en tanto el dolor no sélo
es fisico sino que la experiencia de la enfermedad
afecta a todas las dimensiones de la persona. Otro
objetivo primario es que el paciente paulatinamente
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comprenda el trayecto de la enfermedad, sus trata-
mientos y, si es posible, su pronostico, para facilitar
un proceso personal que necesariamente ocurre®.
De acuerdo con el National Institute for Health and
Clinical Excellence (NICE) @ del Reino Unido los
pacientes hematoncoldgicos acceden mucho menos
a los equipos de CP que los pacientes con tumores
solidos. Varios estudios sugieren que mientras alre-
dedor del 75% de éstos reciben CP, solo del 5% al
25 % de quienes tienen neoplasias hematologicas
son evaluados por CP ©. A su vez un estudio reporta
que la mediana de tiempo entre la referenciaa CPy
el fallecimiento es de 14 dias para pacientes hema-
tologicos comparado con 47 dias para aquellos con
tumores s6lidos”.

Una de las principales dificultades para la integra-
cion entre los oncohematdlogos y los especialistas
en CP se establece por la trayectoria cambiante del
paciente hematologico, que pasa por complicaciones
agudas que requieren soporte de alta complejidad
para luego retomar durante afios sus tratamientos, o
por el contrario, sufrir una rapida declinacién cuando
se encuentran en la etapa final de la vida. De esta ma-
nera un paciente con una intercurrencia grave puede
mejorar y ponerse nuevamente en plan de tratamien-
to, 0, en el otro extremo, un paciente potencialmente
curable se puede transformar, en cuestion de horas,
en un paciente paliativo y en el final de vida. Por
otro lado la diversidad de enfermedades hematolo-
gicas con evoluciones y prondsticos dificiles de pre-
decir, puede subestimar estos rapidos cambios y, por
lo tanto, que no se llegue a incluir la ayuda paliativa
en dicho proceso. Una revision sistematica identificd
el escaso conocimiento de pacientes, cuidadores y
médicos sobre CP asi como la falta de criterios es-
tandarizados para acceder a ellos".

Resulta importante clarificar entonces el uso y el al-
cance que le damos a la palabra “paliativo”, ya que
puede ser ambiguo. Podemos usarlo para hablar de
pacientes en quienes una quimioterapia intensiva
puede ser inapropiada como en el caso de ancianos
con LMA. Podemos decir que un paciente “esta en
paliativos” y seguir recibiendo transfusiones perio-
dicamente, radioterapia o una quimioterapia hasta
inducir una remision. Sin embargo esas “situaciones
paliativas” no necesariamente implican que ese pa-
ciente se encuentre recibiendo el abordaje integral
que se necesita en etapas avanzadas. Mas que de una
etapa de la enfermedad, hablar de cuidados paliati-
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vos entonces es hablar de un modelo de cuidados
especializados para complementar al equipo de ca-
becera en determinados momentos.

Como deciamos antes debemos aclarar que CP no
s6lo implica un cuidado para el final de la vida®.
Debemos pensar en los CP no sélo segun la expec-
tativa de vida, sino de acuerdo al nivel de comple-
jidad de cada paciente en término de necesidades,
sintomas, problemas de afrontamiento o de toma de
decisiones, que muchas veces se exacerban o inclu-
so surgen con los mismos tratamientos. Cuanto mas
tempranamente se comparta la atencion de estos pa-
cientes, mejor puede ser su evolucion clinica, animi-
cay en las escalas de calidad de vida"”. Ese vinculo
temprano puede resultar injustificado (“;para qué
meter otro médico?”’) y con escasas intervenciones
al principio; por ejemplo en aquellos pacientes que
estan recaidos y mantienen un buen nivel de des-
empefio, que quizas probaran alguna nueva droga,
aunque el hematologo ya sepa que su pronostico no
es bueno. En la experiencia de Chung et al'" en el
contexto del transplante hematopoyético (TH) se
propone un modelo que incorpore tempranamente
los CP. Ese conocimiento sumara “horas de vuelo”
al equipo de CP para poder colaborar efectivamente
en la etapa en que aparecen las complicaciones en
mayor frecuencia, o durante las reinternaciones o la
progresion de la enfermedad.

Si bien hay escasas publicaciones que exploren la
interseccion de estas especialidades, aparece una
primera cuestion constituida antes de trabajar con-
juntamente sobre un paciente, en el hecho de que
los equipos se conozcan y clarifiquen el alcance de
sus ambitos de accion. La pregunta aqui seria: “;En
qué problemas o situaciones del seguimiento actual
puede ser mas util la ayuda paliativa?”.

Podemos decir que el CP paliativo basico lo provee
el equipo tratante, por ejemplo aliviando sintomas
o dolor asociado a la enfermedad o a los tratamien-
tos, acompanando al paciente y a la familia en mo-
mentos de mayor ansiedad asociados a cambios en
la evolucién clinica o transmitiendo empaticamente
las malas noticias que puedan aparecer.

Sin embargo puede haber circunstancias mas com-
plejas que requieran de una intervencion paliativa
especifica. En ese momento, las apariciones del
equipo paliativo pueden ser episodicas e intermiten-
tes segun el caso, o longitudinales compartiendo el
seguimiento®. Por ejemplo cuando el paciente pre-
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senta dolor severo, se puede ayudar puntualmente
durante ese lapso, hasta que mejore como muchas
veces ocurre en respuesta a una quimio o radiote-
rapia.

Pero vale la pena resaltar que existen algunos es-
cenarios donde se necesita una ayuda continua que
complemente la atenciéon del hematdlogo, como
cuando ocurren multiples sintomas simultaneos dis-
tresantes, cuando aparece dolor que no responde a
los analgésicos con los que se estd familiarizado,
o cuando se debe tomar una decision sobre indicar
o no indicar un determinado tratamiento en etapas
avanzadas.

En una unidad de oncohematologia y trasplante
hematopoyético (TH) de un hospital de Pennsylva-
nia se decidio integrar formalmente a la actividad
asistencial un equipo de CP, luego de un periodo de
formacion de varios meses sobre las actividades e
incumbencias de cada especialidad®. Esta unidad
contaba con 20 camas de internacion y 500 inter-
naciones por afno. Entre agosto de 2006 y mayo de
2010 el equipo de CP realiz6 392 consultas, corres-
pondientes a 256 pacientes con neoplasias hemato-
logicas. El 41% de estas consultas fue post TH. El
71% (n: 278) de las consultas fue por dolor y el 41
% (n: 172) para discutir los objetivos de cuidado. De
este ultimo porcentaje, luego de la conversacion con
CP, el 67% (n: 104) expreso6 directivas anticipadas
sobre no aplicar maniobras de reanimacion y asis-
tencia respiratoria mecanica ARM.

Esta es una dificultad particular con los pacientes
hematologicos. ;Cudndo y como hablar sobre el
pronostico y la limitacion del esfuerzo terapéutico
en caso de falta de respuesta? Por un lado estaran
los pacientes en los que el deterioro fisico es marca-
do y resultara dificil explicarles el pronostico. Por
otro lado la situacion de pacientes refractarios en los
que se generan expectativas detras del uso de alguna
nueva droga, con informacién prondstica poco cla-
ra, haciendo foco en esa (“habitualmente baja”) po-
sibilidad de beneficio esperado, para intentar llegar
a un trasplante por ejemplo. “Una chance del 6% de
cura es mejor que un 0% y hay que aprovecharla”.
Muchas veces quienes tienen una postura mas criti-
ca sobre este tema son las enfermeras hematologi-
cas. Ellas refieren los riesgos de este “sobreoptimis-
mo” asociado a un nuevo ensayo o intervencion, que
impide tener una mirada realista sobre la situacion y
en algin punto constituye también una barrera para
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que se integre a los CP en el abordaje y la toma de
decisiones".

Siempre debemos sostener una esperanza, pero tam-
bién debemos hablar sobre las potenciales compli-
caciones de un tratamiento y las conductas a asumir
en cada caso. Los datos son claros respecto a que los
pacientes prefieren informacion honesta y veraz pre-
vio al TH para entender riesgos asociados a las altas
dosis mieloablativas. Como ejemplo se puede resal-
tar el uso de drogas como la clofarabina en LMA
como ultimo recurso, o alguna de las nuevas drogas
en mieloma multiple, implementadas con frecuencia
en enfermedad recidivada refractaria. En la medida
en que el paliativista sume experiencia hematologi-
ca, podra colaborar mejor en este analisis.

Por esa naturaleza impredecible ya referida de las
neoplasias hematologicas, es dificil pero sustancial
identificar la “transicion” entre una etapa curativa a
una etapa de tratamientos para prolongar la sobrevi-
da y aquella definidamente paliativa. El equipo debe
saber en qué etapa se encuentra, aclararlo al pacien-
te y su entorno, no solo para tomar las decisiones
adecuadas, sino para dar lugar al proceso personal y
familiar que un momento histérico como el del final
de una vida requiere y que muchas veces no se da.
La evidencia muestra que estos pacientes en general
fallecen internados en una institucion'?. Por un lado
debido a la necesidad del soporte transfusional y an-
tibiotico, pero también por la complejidad del ma-
nejo domiciliario de los sintomas. En cualquier caso
los cuidados de fin de vida han de ser artesanalmen-
te planificados. En este sentido el acompafiamiento
de una enfermeria entrenada resulta irreemplazable.
No soélo por la especial competencia requerida en
estas unidades, sino ademas porque muchas veces
se constituyen en confidentes y testigos de comenta-
rios y detalles que los médicos no solemos percibir.
El bienestar y el confort, el cuidado de la piel, de la
boca, la higiene personal y el alivio de los sintomas
aparecen como algunas de sus tareas mas importan-
tes.

Teniendo en cuenta que el delirio, la disnea, el dolor
y los estertores de fin de vida seran los problemas
prevalentes en los ultimos dias de vida, tendremos
en cuenta las multiples guias especificas para el ali-
vio en esta etapa’®. La morfina es el opioide de elec-
cion por su efecto sobre el dolor y la falta de aire,
con dosis que se irdn titulando segln la respuesta
sintomatica y no segun la gravedad del paciente. No
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debe usarse la morfina para sedar o aliviar los mo-
mentos de inquietud psicomotriz que pueden apare-
cer. En esos casos deberemos agregar antipsicoticos
parenterales como el haloperidol o la levomeproma-
cina.

Debido al habito de hidratar vigorosamente a los pa-
cientes en otras etapas de su tratamiento, en estos
casos hay que saber que las secreciones de fin de
vida requieren planes de hidratacion de poco volu-
men (500-1000 cc/dia) y el uso de hioscina como
antisecretor. En el caso de refractariedad de los sin-
tomas con la titulacion de la medicacion menciona-
da, puede ser necesaria la sedacion paliativa, y en
ese caso la droga de eleccion es el midazolam. Con
estas pautas, utilizadas internacionalmente en CP, se
deberia evitar los “famosos cocteles” que en ocasio-
nes combinan inescrupulosamente dosis excesivas
de farmacos no recomendados en estas instancias.

Comentario personal

Acostumbrado a trabajar con pacientes en el final
de la vida, siento profunda admiracion por quienes
trabajan en unidades de oncohematologia. Creo que
es una realidad médica muy exigente y dinamica,
de gran detalle y profesionalismo, que somete a un
equipo muy comprometido con sus pacientes a gran-
des alegrias pero también a intensas situaciones de
estrés, rapidas decisiones a tomar que nunca son ma-
tematicas y con gran involucramiento personal entre
equipo-paciente-familia. La experiencia asistencial
compartida con los dos grupos hematologicos con
los que trabajo, me demuestra cotidianamente cuan
dificil es llevar a la practica lo que muchas veces
logramos ejercer en el cuidados de los pacientes con
tumores sélidos. Estoy convencido de que podemos
trabajar conjuntamente. Para eso los paliativistas
debemos conocer las grandes diferencias y particu-
laridades de estos pacientes, que nos proponen una
manera distinta de atencion, especialmente en el
complejo manejo de la comunicacion (con “pacien-
tes tan bien fisicamente que de un momento a otro
pueden complicarse y fallecer”) y en el enfoque de
las intercurrencias, requerimientos transfusionales y
los distintos pronoésticos. Y quizas los hematdlogos
puedan ampliar la mirada a los CP reconociendo que
hay momentos en los que es necesario sumar otra
ayuda, que integre todas las dimensiones de la per-
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sona y vea el final de la vida como una parte de la

vida a ser protagonizada y vivida por ellos.
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