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INTRODUCCION

11 CUIDADOS PALIATIVOS, HISTORIA'Y DESARROLLO

Ser conscientes de nuestra propia muerte es el factor que mejor define nuestra
especificidad como humanos.(1) Y condiciona la manera en que vivimos. En toda
sociedad, a lo largo de la Historia, se ha intentado dar respuestas a la incertidumbre que
provoca ese paso tan personal, individual y universal. La filosofia, el arte, la literatura, la
ciencia, todo aquello que creamos parte de esa certeza de finitud. Las distintas
religiones, con su discurso sobre la trascendencia y el sentido de la vida, no han logrado

sin embargo que el ser humano deje de temer su propio desenlace. (2)

Pero ¢ cuando se comienza asistir 0 a acompafiar en el proceso de morir? La atencién y
cuidados al moribundo ya existian en las sociedades primitivas, se desarrollan de forma
paralela a la sedentarizacion y al paso de la tribu a la familia. Se originan en el
Paleolitico Medio con la toma de conciencia del significado de la muerte y el culto a los

muertos y creencias en otra vida. (3).

Los Cuidados Paliativos (CP) o cuidados tipo Hospice se definen como un tipo especial
de cuidados dirigidos a proporcionar bienestar y apoyo a los pacientes y sus familias en
el proceso de morir, controlando los sintomas y el dolor para asi poder finalizar

conscientes y con dignidad sus ultimos dias. (4)

La primera vez que la palabra "Hospice" es usada para referirse al cuidado de los
moribundos fue en Lyon, Francia, en 1842 donde Madame. Jeanne Garnier creo
Hospices o Calvaries mediante la Asociacion Mujeres del Calvario. Unos afios mas
tarde, en Dublin, la Madre Mary Aikenhead, fundadora de las Hermanas de la Caridad
funda Our Lady’s Hospice y St Joseph’s Hospice en Londres, en 1879 y 1905
respectivamente. También en ese tiempo se crearon casas de acogida para pacientes
con cancer y tuberculosis desde la religion protestante, las Protestant Home. En 1899

es Anne Blunt Storrs quien funda el Calvary Hospital en Nueva York.(4)
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El movimiento de los CP se inici6 en el Reino Unido durante a final de los afios 60,
cuando Cecily Saunders decidi6 orientar su trabajo profesional hacia la busqueda de
soluciones especificas para los requerimientos de los pacientes con enfermedad en
situacion terminal, lo que dio origen a la filosofia y principios de los que hoy se conoce
como Cuidados Hospice, y posteriormente en 1975 Belfaurt Mount, en el Royal Victoria
Hospital, en Montreal introdujo el concepto de Unidad de CP dentro de los hospitales
para enfermos agudos. (4)

La etimologia de las palabras que definen este nuevo enfoque en la asistencia a las
personas en el proceso de morir, encierran la esencia de la filosofia de los Cuidados

Hospice y Cuidados Paliativos:

e La palabra hospice proviene de la latina Hospitium, que fue un término que los
romanos adoptaron de la tradicion celtibera. Significaba la obligacion de ofrecer
hospitalidad y una calida acogida a los extranjeros, prestigiando asi al que
hospedaba; sentimiento célido entre el anfitriébn y el invitado y el lugar donde
ocurre la relacion.

e Y la palabra paliativos deriva de la palabra latina Pallium, que significa manto o
cubierta que podemos entender como proteccion y cuidados, para recibir bajo
cubierto al invitado.

El hito que realmente marca el inicio de los CP modernos —como ya se ha dicho- es la
fundacién de St Christopher’s Hospice de Londres en 1967 por Cecily Saunders. Esta
institucion, centrada en mejorar la calidad de vida del paciente moribundo, no sélo en un
adecuado control de sintomas, sino también en una buena comunicacion y atencion
emocional y espiritual a pacientes y el apoyo a sus familias durante el proceso de la
enfermedad y durante el duelo, consiguié cambiar la filosofia de los cuidados al final de
la vida. Esta novedosa forma de acompafiamiento en el proceso de morir, se vio
potenciada en St Christopher con una importante labor de investigacion y docencia. (5)
Este tipo de atencion se estuvo procurando exclusivamente en instituciones como el St.
Christopher’s Hospice, hasta que en los afios ochenta empezé a desarrollarse el

modelo de atencion domiciliaria.(6)

En los afnos sesenta se fueron implantando por los EEUU; en los 70’s, por Canada.
Europa abraza los CP a partir de finales de los afios setenta. Los trabajos de Victorio
Ventafridda en Milan sobre el dolor en el cancer, el establecimiento de la Asociacion

Europea de CP (EAPC) y el desarrollo de politicas institucionales por algunos gobiernos
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son las columnas sobre las que se apoya la construccion de los CP en Europa. (4)

En Espafia se desarrollan a finales de los afios 80. Algunos profesionales advierten una
nueva forma de atender a los pacientes en fase terminal y deciden formarse, conocer la

realidad de los CP y embarcarse como pioneros.(6)

En Andalucia, desde finales de los afios 80 y principio de los 90, se ponen en marcha
iniciativas muy diferentes, pero el hito que marca el reconocimiento oficial de los CP en
la cartera de servicios del Servicio Andaluz de Salud, es su integracion en el Plan
Integral de Oncologia de Andalucia de la Consejeria de Salud, (7) lo que favorecié en
sus inicios el desarrollo de los recursos de cuidados paliativos destinados a la atencion
de los pacientes en situacion terminal, fundamentalmente desde la oncologia. En 2008
se desarrolla el primer Plan Andaluz de Cuidados Paliativos (8) siguiendo la tendencia

internacional de incorporar a los CP la asistencia a los pacientes no oncoldgicos.

A través de las diferentes definiciones de CP que se han sucedido a lo largo del tiempo,

podremos identificar las diferentes fases evolutivas de esta disciplina.

La primera definicion de los CP nos la entrega Cicely Saunders:

El objetivo es expresar el amor de Dios a todo el que llegue, y de todas las maneras
posibles; en la destreza de la enfermeria y los cuidados médicos, en el uso de todos los
conocimientos cientificos para aliviar el sufrimiento y malestar, en la simpatia y
entendimiento personal, con respeto a la dignidad de cada persona, como hombre que es,
apreciada por Dios y por los hombres. Sin barreras de raza, color, clase o credo, y 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" (4)

Esta definicion sienta las bases de la filosofia holistica y humana de los cuidados, desde

una aproximacion religiosa.

En 1990, la OMS adopté la siguiente definicion de CP, a propuesta de la Asociacion

Europea de CP:

“Cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento
curativo. El control del dolor, de otros sintomas y problemas psicoldgicos, sociales y

espirituales es primordial”’. (9)
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Esta definicion presenta una concepcion biopsicosocial de la atencion, para pacientes

principalmente oncoldgicos y sus familias, con una expectativa de vida corta, donde el

control de sintomas era el objetivo principal, y se encuadra en el momento en que las

opciones de tratamientos curativos ya no son posibles.

En 2002, la OMS amplia la definicion:

“Enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los

problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la

prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable

evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicolégicos y

espirituales”. (9)

En ella el objetivo es el alivio del sufrimiento y la calidad de vida, e incluye los siguientes

principios:

Alivian el dolor y otros sintomas angustiantes.

Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte.

Integran los aspectos espirituales y psicoldgicos del cuidado del paciente.

Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente

como sea posible hasta la muerte.

Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse durante la

enfermedad del paciente y en el duelo.

Utilizan una aproximacion de equipo para responder a las necesidades de los
pacientes y sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo, cuando esté
indicado.

Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente en el curso
de la enfermedad.

Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjuncién con
otros tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o
radioterapia, e incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender mejor

y manejar situaciones clinicas complejas.
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En este momento se cambia el foco de los cuidados hacia una atencién centrada en las
necesidades del paciente y no sélo en los sintomas, ni en el pronéstico de vida, donde
el objetivo principal es el alivio del sufrimiento, y la calidad de vida, a disposicion de los
pacientes oncologicos o con otras enfermedades en fase avanzada y terminal,

aplicados, no de manera excluyente, sino simultaneo a veces con tratamientos activos.

Por dltimo, una definicién de nuestra comunidad autbnoma la del Plan Andaluz de CP

de 2008, propone:
Los CP deben dar una respuesta profesional, cientifica y humana a las necesidades del
paciente en situacion terminal, a su familia y/o personas cuidadoras. El objetivo es
favorecer que el paciente viva con dignidad la Gltima etapa de la vida, tratando de
conseguir que se produzca sin sufrimiento insoportable, conservando la capacidad para
transmitir los afectos en los ultimos momentos, ofreciendo al paciente la posibilidad de
tomar decisiones respecto del cuerpo y la propia vida y respetando las convicciones y
valores gue han guiado su existencia. Igualmente, favorecer que la familia tenga el apoyo

psico-emocional y la atencion adecuados a su situacion. (8).

Se busca respetar al paciente como sujeto activo y autbnomo dentro de su situacion de
enfermedad, y demandar de los profesionales competencia profesional, cientifica y

compasiva.

Como hemos visto los CP han ido sufriendo cambios importantes en su concepcioén,
fruto de la experiencia y evidencia acumulada, y también debido a la necesidad de dar

respuesta a nuevos retos.

El Consejo de Europa en 2009 realiz6 una declaracion institucional, la Resolucién

1649, “Palliative care: a model for innovative health and social policies”: (10)

La Asamblea Parlamentaria sefial6 que los CP son una mejora importante, y socialmente
innovadora, a la medicina curativa, a la medicina altamente tecnoldgica, en la que el
bienestar subjetivo del paciente se pospone al objetivo de curar una enfermedad y que
implica dificultades al paciente, relacionadas con el tratamiento y a veces importantes

efectos secundarios.

La Asamblea hizo varias recomendaciones, que sientan las bases de un modelo de
provision de CP, una atencion integral y coordinada en todos los niveles asistenciales,
alejandose del modelo inicial en que la asistencia a los pacientes terminales se entendia

debia ser exclusiva de los recursos especificos de CP:
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Prestar atencion a la ética no sélo en cuestiones de aplicacion, sino como una cuestién
de principio, ya que so6lo la aclaracién y clasificacion tipolégica de las posiciones
fundamentales permitan un consenso estable a alcanzar en la sociedad acerca de los

problemas éticos polémicos y un reparto equitativo de los recursos;

Tratar de fortalecer la atencidn primaria de salud en general, con el fin de proteger a los
pacientes contra la intervencion médica inadecuada y hacer mayor hincapié nuevamente
en la importancia de la comunicacién entre el médico y el paciente como la base de la

medicina racional orientada al paciente;

Dada la capacidad de los gobiernos para influir, promover un enfoque de la medicina en
la sociedad que pone de relieve los CP como un pilar fundamental de los servicios de

atencion a la que los pacientes tienen derecho.

Como en muchos otros aspectos de la asistencia en salud, el acceso a los CP depende
de mudltiples factores, y el desarrollo a nivel mundial ha sido muy heterogéneo. Factores
como el PIB, el desarrollo de la sociedad, el tamafio de la poblacidn, o el tipo de sistema
de salud, son factores fundamentales para entender el desarrollo de los CP en cada
pais. (11)

La Carta de Praga, manifiesto promovido en 2012 por la Asociacién Europea de
Cuidados Paliativos (EAPC), la Asociacion Internacional de Cuidados Paliativos
(IAHPC), la Alianza Mundial de Cuidados Paliativos (WPCA) y el Observatorio de
Derechos Humanos (ODH), (12), conscientes de la necesidad de promover el acceso
universal a los cuidados paliativos, urgié a los Gobiernos a aliviar el sufrimiento
reconociendo los CP como un derecho humano que comporta una obligacion legal,
implicito en el derecho a la salud fisica y mental al mas alto nivel reconocido por

Naciones Unidas.

El Manifiesto advierte que:

“para los casos de pacientes que presentan dolor severo, la falta de provision de CP por
los gobiernos puede considerarse también trato cruel, inhumano o degradante. En este
sentido, los CP pueden aliviar este sufrimiento con eficacia, o incluso prevenirlo, y

’

pueden ser proporcionados a un coste comparativamente bajo”.
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Sin embargo segun datos publicados en 2014 en el “Global Atlas of Palliative Care at
the End of Life”, (13) elaborado conjuntamente por la Organizacion Mundial de la
Salud, WHO y la Worldwide Palliative Care Alliance-WPCA, los hechos son:

9 de cada 10 personas que precisan CP en el mundo mueren sin recibirlos.
- A nivel mundial, en 2011, mas de 29 millones (29.063.194) de personas murieron de
enfermedades que requieren cuidados paliativos.
- El nimero estimado de personas que necesitan CP al final de la vida es de 20,4 millones
de personas. La mayor proporcion, el 94%, corresponde a los adultos, de los cuales el
69% son mayores de 60 afios y el 25% tienen entre 15y 59 afios de edad. Sélo el 6% de
todas las personas gue necesitan CP son nifios.
Sobre la base de estas estimaciones, cada afio en el mundo, alrededor de 377 adultos de
cada 100.000 habitantes mayores de 15 afios, y 63 nifios de cada 100.000 habitantes
menores de 15 afios, requerird CP al final de la vida.
La distribucién de las causas de muerte en adultos que necesitarian CP es la siguiente:
enfermedades cardiovasculares (38,5%), cancer (34%), enfermedades respiratorias
cronicas (10,3%), VIH / SIDA (5,7%) y diabetes (4,5%). Los que estan en necesidad de
CP por VIH / SIDA se concentran en el grupo de edad mas joven, de 15 a 59 afios;
mientras que los que mueren de la enfermedad de Alzheimer, las enfermedades
respiratorias cronicas, el Parkinson, las enfermedades cardiovasculares, la diabetes, la
artritis reumatoide y el cancer estan, en su mayoria, en el grupo de mayor edad. Las
enfermedades que requieren CP al final de la vida se agruparon en tres categorias:
cancer, VIH / SIDAy las enfermedades no malignas progresivas.
- La mayoria de las necesidades mundiales de cuidados terminales estan relacionadas con
enfermedades no transmisibles. EI cancer es la enfermedad que més requiere de CP,
representando una tercera parte de la demanda, seguida de las enfermedades
degenerativas que afectan al corazdn, los pulmones, el higado, los rifiones o el cerebro, y
otras enfermedades cronicas o potencialmente mortales, como la infeccion por VIH y la

tuberculosis farmacoresistente. (13)

Apenas 20 paises han integrado, adecuadamente, la atencion paliativa en sus sistemas
sanitarios: Alemania, Australia, Austria, Bélgica, Canada, Estados Unidos, Francia,
Irlanda, Islandia, Italia, Japon, Noruega, Polonia, Hong Kong, Reino Unido, Rumania,
Singapur, Suecia, Suiza y Uganda; lo que supone solo un 8% de los paises a nivel

mundial.
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Nuestro pais esté incluido en la lista de aquellos cuya implementacion de los CP esta en
fase preliminar, en la que también se encuentran: China, Chile, Costa Rica, Dinamarca o
Finlandia, entre otros. (13)

La OMS publicé un infografico que ilustra, de forma sucinta con datos y propuestas, el
estado de la cuestidn y las lineas que todos los organismos internacionales implicados

proponen para una correcta implementacion de los CP en el mundo.(14)
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Fig 1: Infogréfico de la OMS sobre el acceso a los Cuidados Paliativos
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En resumen, estos informes instan a los Gobiernos de todo el mundo a garantizar que
los pacientes y sus familias puedan ejercer su derecho de acceso a los cuidados
paliativos, integrdndolos en las politicas sanitarias, y asegurando el acceso a
medicacién esencial, incluidos los analgésicos opiaceos. Y que los diferentes
organismos internacionales promuevan el derecho a los CP. Pese al reconocimiento a
nivel mundial de los CP como un derecho humano, ain queda mucho camino por
recorrer hasta convertir a los CP en una asistencia accesible de manera equitativa para

todos.

En funcién de lo dicho, conviene establecer un mecanismo eficiente de identificacién de
necesidades de los profesionales para la intervencion de los equipos avanzados de CP,
en funcién de la complejidad de los pacientes y situaciones, que como veremos mas
adelante, se ha considerado un paradigma del cambio para mejorar la atencién de

Cuidados Paliativos.

Dado que a dia de hoy existen numerosas evidencias de que los CP han demostrado
mejorar la calidad de los cuidados (15) (16) (17) , aumentar la satisfacciéon de los
pacientes y cuidadores, (18) (19), reducir los costes, (20) (15) (21), y en algunos casos
especificos, incluso, aumentar la supervivencia; (22), cabria pensar que el modelo
ideal para dar respuesta a este gran reto del aumento de esta demanda asistencial con
eficiencia y calidad, seria la provision de CP por los recursos avanzados de CP. Pero
pensar que los recursos avanzados de CP deben de hacerse cargo de todos los

aspectos paliativos de los cuidados, es una presuncion errénea, dado que: (23)

1. La demanda creciente de CP enseguida saturaria la capacidad de respuesta de los
recursos de CP.

2. Hay aspectos paliativos de los cuidados como el control de sintomas bésicos vy el
apoyo emocional y social, que ya estan siendo asumidos por especialistas de otras
disciplinas, y hacer mas complejo unos cuidados que no lo son puede minar
relaciones terapéuticas previas eficaces y satisfactorias. Los recursos avanzados de
CP deberan reconocer que una Atencion Primaria formada en CP a nivel basico no
supone competencia, sino todo lo contrario.

3. Aumentaria la fragmentacion de los cuidados, en vez de asegurar la coordinacion y

continuidad de éstos dentro del modelo de atencién compartida.
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En definitiva como empezamos diciendo, todos estos factores, han ido modificando y
adaptando aspectos conceptuales y funcionales de los CP, los “Shifting paradigmas”
(24), cambios que Gémez-Batiste ha denominado “las transiciones conceptuales de
los CP” (25) y que ilustra muy bien toda la evolucién de los CP desde la primera

referencia en 1967 por Cecily Sanders:

1. De “Enfermedad Terminal”, centrada en las ultimas semanas a “Enfermedad avanzada
progresiva”, con evolucion progresiva y cambiante

2. De “Pronostico dias / semanas / pocos meses” a “Enfermedades con prondstico de vida

limitado” de meses o afios de evolucion

De “Cancer” a “Cancer y Otras enfermedades avanzadas y terminales”

De “Sintomas” a “Necesidades”

De “Evolucion progresiva” a “Evolucion progresiva y en crisis”

o o >~ w

De “Dicotomia de tratamiento curativo versus paliativo” a “Tratamiento combinado

sincronico”, el especifico de la enfermedad para frenar su evolucion y el paliativo

orientado a mejorar la calidad de vida

7. De “Intervencion dicotomica excluyente” (“o” Paliativos “0” Oncologia) a Intervencion
flexible y compartida

8. De “Identificacion tardia en nivel especializado” a “Identificacion temprana en todos 10s
niveles”

9. De “Intervencion rigida uni-direccional” a “Intervencion flexible en ambas direcciones”

10. De “Intervencion basada en pronostico” a “Intervencion basada en complejidad,
necesidad, y demanda”

11. De “Rol pasivo del paciente” a “Autonomia y Planificacion anticipada”

12. De “Cuidados fragmentados” a “Cuidados integrados”

13. De “Intervencion de Respuesta a Crisis” a “Gestion de caso y Atencion planificada”

14. De “Cuidados Paliativos” y “Servicios de Cuidados Paliativos” a “Enfoque y Atencion

Paliativa en (todos los) Servicios de Salud”

15. De “Un enfoque hospitalario” a “Un enfoque comunitario”

El modelo de atencién compartida es considerado a nivel internacional como la mejor
opcién de poder hacer frente a este reto.(26) (27) (28) . Propone pasar de un modelo
centrado en el médico, que promueve como eje diagnostico el uso de la alta tecnologia
y como eje terapéutico el sobreuso farmacoldgico y tecnolégico, que no garantiza el
continuo asistencial y la integralidad de la atencién, a un modelo centrado en la

Atencion Primaria (AP), con la cooperacion entre ambitos asistenciales, y de
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responsabilidad compartida. En los CP se traduce en un modelo que promueve el
cuidado centrado en las necesidades de los pacientes, en la identificacion de estas y
con la intervencion de los recursos avanzados de CP basada en la complejidad como se

plantea en la 102 transicién conceptual.

En Espafa, la mitad de las personas que fallecen atraviesan una etapa avanzada y
terminal, y estas enfermedades suponen una gran carga econémica y social, por lo que
se hacen mas necesarios esfuerzos de planificacion para la consecuciéon de una
adecuada atencion a todos los pacientes que lo precisen. Se estima que para el afio
2050 Espafia, y con ella Andalucia, sera el segundo o tercer pais mas envejecido del

mundo y pasaremos del 16 al 34% de la poblacién con mas de 65 afios de edad. (8)

La relacion de la edad con las enfermedades cronicas y con la utilizacion de los
servicios sanitarios esta claramente establecida. De acuerdo con la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) las enfermedades cronicas fueron la causa del 63% de las
muertes en el mundo durante 2008 se espera que supongan el 75% en 2020.(13) Es
evidente que, en si mismos, estan poniendo de manifiesto que el patrén de
enfermedades y las necesidades de cuidados de salud estdn cambiando y ni que decir

tiene que aumentan las necesidades de atencion en cuidados paliativos.(29)

Las estimaciones de necesidad de CP incluirian a 3.621 pacientes por millon de
habitantes y afio, en Espafia, (30) y en Andalucia, se estima que entre 28.000 a 30.000
pacientes requeriran cada afio CP, cantidad a la que hay que afiadir los pacientes que

estan dentro del periodo terminal, pero que falleceran al afio siguiente.(8)

Aunque como hemos visto, la OMS incluye a Espafia en la lista de paises cuya
implementaciéon de la atencién paliativa en sus sistemas sanitarios esta aln en fase
preliminar, los CP vienen siendo objeto de atencion en la planificacién de las politicas

sanitarias de nuestro pais en los Ultimos treinta afios. (13)

El Plan Nacional de Cuidados Paliativos (31) fue el primer documento oficial referente
en Espafa, elaborado desde el Ministerio de Salud, aprobado por el Pleno del Congreso
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, en 2000, donde se recoge las bases de lo

que seria el desarrollo futuro de los CP espafioles.
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Ya en este primer documento encontramos claras referencias al reto de desarrollar una

estrategia asistencial integradora entre todos los niveles asistenciales y recursos:

Las personas en situacion terminal tienen necesidades especificas que incluyen la
correcta valoracion y tratamiento de su sintomatologia... es necesario que el Sistema
Nacional de Salud tenga en cuenta estos aspectos y que se organice para poder hacer

frente a estos nuevos retos asistenciales.

La mejora de la atencidn de estos enfermos en fase avanzada y terminal, que se identifica
con los cuidados paliativos, es un elemento cualitativo esencial del sistema de salud,
debiéndose garantizar su adecuado desarrollo en cualquier lugar, circunstancia o
situacion, basandose en los principios de equidad y cobertura de nuestra red sanitaria.
Para obtener éxito en la aplicacion de estos cuidados hara falta combinar dos tipos de
estrategias: en primer lugar, la formacién basica en CP de todos los profesionales
sanitarios y, en segundo lugar, el desarrollo de programas especificos de CP con
profesionales capacitados y posibilidad de intervencién en todos los niveles

asistenciales.

En unos momentos de racionalizacion de costes, mantener o expandir los programas
requiere que los CP demuestren que pueden mejorar los resultados clinicos especificos
en pacientes y familias, es decir, que sea mas eficiente para ambos recibir CP en
comparacion con la atencioén convencional, no aumenten el coste y que la atencion sea
mas adecuada. Y esta evidencia existe ya en la experiencia concreta de los distintos
programas de atencién que se vienen desarrollando en Espafia desde principios de los

afos noventa.

Aungue existen especialidades mas susceptibles de abordar este tipo de atencion (tales
como oncologia, radioterapia, medicina interna, hematologia, cirugia y urgencias), hay
gue concienciar y establecer puentes con todos los servicios hospitalarios y con la

atencion primaria. EI arma fundamental va a ser la formacion.

La coordinacion y continuidad asistencial es otro requisito fundamental del documento:

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.
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En este Plan Nacional de Cuidados Paliativos ya se especifica un apartado, el
namero 5, titulado: Tipo de pacientes. Criterios de inclusién, donde se reconocian
distintos tipos de pacientes en funcion de sus necesidades, y se introducia el concepto
de complejidad, que, aunque no se definia, si que se usaba como criterio rector para
establecer la necesidad de intervencion de los equipos especificos de cuidados

paliativos:

Todos los pacientes con una enfermedad terminal son susceptibles de ser atendidos con
criterios de cuidados paliativos. La responsabilidad de su atencion reside en el conjunto
de la red convencional de atencion sanitaria. Sin embargo, determinadas situaciones,
por su complejidad, requeriran de servicios especificos de CP, en el domicilio o en el
hospital. Este es el caso de muchos de los pacientes con cancer avanzado. La
intervencién de los equipos especificos debe basarse en principios de efectividad y
eficiencia, y debe reservarse para la atencion de enfermos y situaciones de complejidad,
promoviendo la capacidad de resolucion de los recursos convencionales (mediante la

formacion, la interconsulta y la atencién compartida).

A continuacién, en el documento se esbozaban algunos criterios de intervencion de los

equipos especificos para establecer esta vision de la atencion compartida:

e Enrelacion al paciente:

- Dificultad en el control sintomético (por ejemplo: disnea, hemoptisis, estado confusional,
dolor neuropético o mixto de mal prondstico, obstruccidn intestinal, etc.).

- [Escasa respuesta a terapéutica convencional (por ejemplo, a la morfina oral,
antieméticos orales) y que requiere tratamiento mas complejo (por ejemplo, rotacion de
opioides o antieméticos 5HT).

- Necesidad de tratamientos complejos (tecnologia o complejidad psico- social).

- Dificultades de adaptacion emocional.
e Enrelacion a las familias:

Dificultades practicas, emocionales, de cuidados o de adaptacion a la situacion.
- Riesgo de duelo patoldgico.

- Claudicacion del cuidador informal.
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Posteriormente surgié otro documento de consenso elaborado desde en el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, que fue la Estrategia en Cuidados
Paliativos del Sistema Nacional De Salud de 2007, (32), que fue actualizado
posteriormente en 2011, Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud (2010-2014). (33)

En ambos documentos, se reconocia que esta planificacién en Espafia era escasa aun
a pesar de la necesidad detectada, y una complicacion afiadida era la gran
heterogeneidad de los modelos y recursos, insistiendo en la necesidad de un modelo de
atencion mas integrado tanto para asegurar la calidad de la asistencia, como para

garantizar la cobertura necesaria ante la demanda creciente.

En este mismo documento hacen una valoracion de la situacion actual de

implementacién y desarrollo de los CP en Espafia de la cual destacamos:

- El porcentaje de pacientes con necesidades de CP registrados en los sistemas de informacion
de atencién primaria es un 25,7% de la poblacién estimada en 2007 y un 22,1% en 2008, lo
cual, teniendo en cuenta que la atencion primaria es la puerta de entrada del sistema, y que
en sus bases de datos deberia constar toda la poblacién que recibe cuidados paliativos,
indica un evidente infraregistro.

- El porcentaje de pacientes atendidos por equipos de CP respecto a la poblacion estimada fue
de un 30,7% en 2007 y un 29,4% en 2008. El porcentaje de pacientes atendidos por equipos,
unidades o servicios hospitalarios de CP fue de 17,9% en 2007 y de 19,2% en 2008, las
cifras registradas son insuficientes.

- Tal como indican los indicadores cuantitativos, la cobertura domiciliaria y hospitalaria por
equipos de CP precisa ser aumentada.

- Deben ser optimizados aspectos organizativos relativos a sistemas de informacion
compartida, atencion en domicilios especiales, acceso especifico de pacientes y familias a
intervencidn psicoldgica y sociofamiliar y soporte a los profesionales.

- Los objetivos relativos a la linea estratégica de autonomia de los pacientes estan incluidos en
la mayoria de planes de las CCAA, aunque son necesarias acciones para su generalizacion
en la préctica clinica.

- Asi mismo, se detecta una considerable heterogeneidad entre las diversas CCAA.

En consecuencia, parece claro que la atencion sanitaria deberia realizarse desde la
perspectiva de una atencion integral y coordinada (34) (35) (36) (37) (38) y conjugar, en

su desarrollo operativo, la obtencion del mejor nivel de salud posible para el individuo
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enfermo, con la sostenibilidad de la prestacion, en un marco de eficacia, efectividad y
eficiencia, dentro del sistema publico de salud; y todo desde la exigencia ética de
equidad. (32)

El Sistema Nacional de Salud esta constituido por 17 sistemas de salud autonémicos
que pueden tener diferentes diferencias o matices entre unos y otros que vienen
motivados por una parte por la gestion por el modelo de prestacion de servicios y por los
cambios culturales linguisticas entre unas comunidades y otras. Si bien casi todas las
CCAA tienen elaborados un Plan de Cuidados Paliativos,(8), (39), (40), (41), (42), (43),
(44), (45), (46) y en ellos la gran mayoria identifica y define los diferentes recursos
implicados en la prestacion de los CP en su region, y la hora de definir el modelo de

asistencia, la mayoria se refieren a la complejidad sin llegar a definirla ni estructurarla.

En Andalucia y con el objetivo de asegurar para los pacientes unos CP de alta calidad,
se desarrollé en 2002 el Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos, que
abordaba el modelo de atencién de calidad de la situacion terminal de pacientes con
enfermedad oncoldgica. En la revision del Proceso Asistencial en 2007 (47) hubo una
modificacion sustancial al hacer extensivo el modelo, también, a pacientes con
enfermedades no oncolégicas, definidas segun los criterios de Mc Namara, (48):
insuficiencia cardiaca, insuficiencia renal, insuficiencia hepética, enfermedad pulmonar
obstructiva crénica, enfermedad de la neurona motora/ELA, enfermedad de Parkinson,

enfermedad de Huntington, enfermedad de Alzheimer, y el SIDA.

En este Proceso Asistencial (47) se definian las caracteristicas de calidad de la
atencion sanitaria centrado en un modelo de atencién compartida entre los recursos
que intervenian en dicho modelo de atencién:

e Recursos Convencionales: Constituidos por los profesionales de Atencién
Primaria y de la Atencion Hospitalaria, tanto ambulatoria como de hospitalizacion;
con competencias que respondan a la formacién basica en CP.

e Recursos Avanzados: Unidades de CP (UCP) y Equipos de soporte (ESCP).
Constituidos por equipos multidisciplinares e integrados de profesionales, que dan
respuesta a la alta complejidad de los pacientes; con competencias que respondan
a la formacion avanzada.

e Recursos de atencion urgente: Constituidos por los profesionales de los

Dispositivos de Cuidados Criticos y Urgencias en Atencion Primaria (DCCU-AP),
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Empresa Publica de Emergencias Sanitarias (EPES-061) y de los Servicios de
Cuidados Criticos y Urgencias en Atencion Especializada (SCCU-H), que asisten de
manera coordinada con el resto de recursos a los pacientes en situacion terminal,
para que la continuidad asistencial esté garantizada 24 horas al dia, 7 dias a la
semana, 365 dias al afio.

Recursos de hospitalizacion / residenciales para media y larga estancia: En el
caso de pacientes que no puedan permanecer en domicilio, bien por su complejidad
clinica o por carecer de soporte familiar y que no rednan criterios para su
hospitalizacion, debera existir con ambito de area hospitalaria una red de recursos
propios o conveniados que permitan su ubicacion con la suficiente agilidad y tengan

garantizada la atencién por el ESCP correspondiente.

Desde el Proceso (47) se establecia la necesidad de:

La correcta identificacion de los pacientes que deben ser valorados para
confirmar la situacion terminal.

La realizacién de una valoracion total del paciente y su familia, si se confirma la
situacion terminal, incluyendo la valoracion fisica, psicoemocional, sociofamiliar,
espiritual, valoracién del sufrimiento y calidad de vida, de los dltimos dias, de la
existencia de voluntades vitales anticipadas, valoracion del duelo con el objetivo de
detectar las necesidades y establecer el nivel de complejidad.

Determinar el Plan de Atencidn inicial y el seguimiento segun las necesidades
detectadas y el nivel de complejidad

El Plan de atencidn inicial debera concretar una serie de prioridades a corto,
medio y largo plazo en funcion del estado evolutivo de la enfermedad, del estado
funcional del paciente y de la patologia especifica de que se trate.

El seguimiento debera reevaluar de forma global, tanto al paciente como a la
familia, valorando el grado de consecucién de cada uno de los objetivos propuestos
y estableciendo en su caso, nuevas estrategias. Puede implicar la modificacién de
los objetivos terapéuticos y la revision del Plan de atencion inicial. Se realizara con
la periodicidad establecida que permita la adecuada continuidad y calidad de la
atencion.

La planificacion conjunta, en los pacientes hospitalizados al alta hospitalaria,
con objeto de favorecer la continuidad de la atencién y la gestion &gil de los
recursos cuando el paciente llegue a su domicilio, apoyandose en las figuras de

coordinacion que se establezcan.
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En este proceso se define las actividades y caracteristicas de calidad de cada uno de
los tipos de recursos, y por primera vez de definen las intervenciones de los recursos
avanzados de CP en funcibn de la complejidad, puesto que se establece una
organizacion de la respuesta sanitaria por niveles de complejidad, en funcion de las
necesidades de la wunidad paciente-familia, partiendo de una valoracion
multidimensional de esta unidad de atencién. Para dicha valoracion se establecen unas
herramientas que abarcan distintos aspectos del abordaje asistencial, y se hace una
valoracién global de las necesidades del paciente y familia; que son las que finalmente
determinan la intensidad de la respuesta que debe dar el sistema sanitario y el plan de

atencion individualizado.

Los niveles de complejidad partiendo de una revision de las situaciones descritas
como complejas en la literatura e identificAndose hasta 40 situaciones o elementos
complejos. Basandose en ello, se elabor6 un listado y mediante una técnica de grupo
nominal, se agruparon en cinco categorias, segun dependieran del paciente, de la
familia, de los profesionales, de las estrategias de intervencién y otra categoria que
agrupaba elementos de dificil clasificacion. Se adjudicé a cada situaciéon un nivel de
complejidad: minima, media y maxima, que una vez definidas establecian la prioridad
de intervencion de los recursos avanzados demandados por los recursos

convencionales.

Esa revision de la literatura permitié conocer que, si bien existian amplias referencias a
instrumentos para la identificacion de pacientes subsidiarios de recibir CP, y de
procedimientos y escalas de valoracion de las necesidades del paciente, no se

encontraron referencias de escalas de diagnéstico y clasificacion de la complejidad.

Por todo ello uno de los objetivos del Grupo de Referencia Autondmico de Cuidados
Paliativos Revisor del Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos de
Andalucia fue establecer niveles distintos de complejidad que permitieran identificar qué
tipo de recursos deberian intervenir y cuando intervenian los recursos avanzados, qué

tipo de intervencion deberia realizar.
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1.2 COMPLEJIDAD Y CUIDADOS PALIATIVOS

1.2.1 TEORIA DE LA COMPLEJIDAD

En todas las disciplinas, a todos los niveles, y en todo el mundo, la asistencia de la
salud se esta volviendo cada vez mas compleja. Ya no nos sirve el modelo newtoniano
en el cual los grandes problemas se pueden descomponer en otros mas pequefios, para
analizarlos y solventarlos mediante deduccion racional. Este enfoque ha influenciado de
manera la practica clinica durante décadas, donde, por ejemplo, la concepcién del

corazdn como una bomba, encorsetaba el pensamiento médico. (49)

En esta misma linea Wilson y Holt (50) defienden que:

“ni la enfermedad ni el comportamiento humano pueden tratarse de manera segura, en
un simple sistema de causa-efecto. El cuerpo humano no es una maquina, y su
malfuncionamiento no puede ser analizado de manera adecuada, descomponiéndolo en
partes y considerando cada parte de manera aislada. A pesar de ello, el modelo causa-
efecto es la base mucha en nuestras intervenciones como clinicos en nuestro intento de

solucionar los problemas, quizds sea esta la causa por la que fallamos tan a menudo”

Un sistema complejo no esta constituido meramente por la suma de sus componentes,
sino ademas por la relacién intrinseca entre sus componentes. Por ello al desintegrar el
sistema en sus componentes, provocamos que el método analitico destruya lo que

estamos intentando comprender.(51)

El Paradigma de la Complejidad aglutina a cientificos de Ciencias Sociales y Humanas,
y de la Educacién, buscando aportar nuevos modelos teoricos, metodoldgicos vy, por
tanto, una nueva epistemologia que permita elaborar teorias mas ajustadas de la
realidad, que posibilite al mismo tiempo disefiar y poner en practicas modelos de
intervencion (social, sanitaria, educativa, politica, econdmica, ambiental, cultural, etc.)

mas eficaces que ayuden a pilotar y regular las acciones individuales y colectivas. (52)

El paradigma de la complejidad se comienza a configurar en los afios sesenta del
pasado siglo XX, como una nueva manera de entender la ciencia. Esta teoria considera

gue lo que hace complejo un fenédmeno son sus relaciones y la interdependencia entre
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sus elementos, y propone una manera de mirar el mundo y de relacionarse diferente,
mas alld del reduccionismo simplista del paradigma mecanicista, que ha generado un
saber especializado, reduccionista y fragmentado, incapaz de explicar como un sistema
ha emergido a su estado actual, y de predecir como va a evolucionar.(53) Reducir un
mundo complejo a una serie de reglas supone un abordaje estrecho que excluye los

detalles de una mayor complejidad de ese mundo. (54)

Debemos pues entender que los sistemas complejos estan compuestos por muchos
elementos que interactian de manera impredecible y no lineal entre si, donde la
estructura del sistema estd continuamente emergiendo de estas interacciones. (55) (56)
(57) (58) Esto lo diferencia de los sistemas complicados, compuestos por muchos
elementos que interactian entre si de manera predecible y lineal. Un sistema
complicado seria cualquier maquina, compuesto de muchos elementos y conexiones
que siempre se relacionan de manera igual para producir un mismo resultado; mientras
que sistemas complejos serian los organismos vivos, el tiempo y los sistemas
sociales.(55) (53)

Los sistemas bioldgicos y sociales son pues inherentemente sistemas complejos. Un
sistema complejo adaptativo es una coleccién de agentes individuales con libertad de
interactuar de una manera que no siempre es predecible, (50) (57) y dichas acciones
estan interconectados, e integrados en otros sistemas que interactlan entre si, de

manera que la accion de una parte cambia el contexto de los demas agentes. (50) (51)

Como hemos comentado la complejidad se caracteriza por la no-linealidad de los
fendmenos. Todos estos sistemas interactivos son dinamicos y fluidos, y un pequefio
cambio en una parte de la red de estas interacciones entre sistemas puede producir un
cambio mucho mayor en otra parte por amplificaciéon de los efectos a largo plazo.(56)
(50) (51) (49) Esto es lo que popularmente se ha llamado el "efecto mariposa”, término
acufiado por el meteorélogo y matematico Edward Lorenz en 1995, que relacionaba la
sensibilidad a variaciones pequefas en las condiciones iniciales, y los efectos sobre la
prediccion del clima atmosférico a largo plazo. El ejemplo mas conocido de esta teoria,
es si una mariposa que bate sus alas en Brasil, al cabo del tiempo, potencialmente
puede producir una tormenta o la calma en Texas. En definitiva, si en un sistema
complejo se produce un cambio por pequefio que sea, mediante el efecto de

ampliacion, podria ocasionar un efecto grande en el futuro.
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Si bien los sistemas mecanicos se caracterizan por tener limites rigidos y bien definidos,
los sistemas complejos se caracterizan por tener limites difusos, lo que se ha
denominado la borrosidad de las fronteras.(49) (53) Una misma parte del sistema,
puede pertenecer a varios sistemas a la vez, lo que puede complicar la resolucién del
problema y ocasionar respuestas inesperadas. Los sistemas complejos se definen
ademas en bases a las siguientes caracteristicas: la emergencia de procesos, el
alejamiento del equilibrio, la incertidumbre, las dinamicas cadticas, las estructuras
fractales, y los cambios catastroficos.(49) (51) (53) (59) (60) (61) (62)

En relacion a la enfermedad y la salud humana hay varios niveles de sistemas que

estan en constante interconexion: (50) (63)

El cuerpo humano esta compuesto por sistemas fisiolégicos que interactlan y se
auto-regulan incluyendo circuitos de retroalimentacién bioquimicos y
neuroendocrinos. Son multiples sistemas interdependientes, que a su vez estan
integrados en otros sistemas que interactian entre si y co-evolucionan.

El comportamiento de cualquier individuo esta determinado en parte por una
serie de normas internas basadas en experiencias pasadas, y en otra parte por
respuestas Unicas y adaptativas a nuevos estimulos del entorno. Es un
comportamiento no lineal, sensibles a los pequefios cambios.

La red de relaciones en las cuales los individuos existen contiene muchos y
variados determinantes de sus creencias, expectativas y comportamiento.

- Los individuos y sus relaciones sociales cercanas estan inmersas en otros
sistemas mas amplios a nivel social, politico y cultural, que pueden influir en los
resultados de manera totalmente impredecible y novel. Somos sistemas

complejos con limites difusos.

Si bien en el &mbito de los Cuidados Paliativos, la teoria de la ciencia de la complejidad
esta aln poco integrada y referenciada, en el &mbito de Atencion Primaria, hay ya una

importante andadura en relacion a la aproximacion a esta disciplina a estas teorias.

Asi mismo en el campo de la Geriatria también hay un camino andado desde el
concepto de complejidad clinica, directamente relacionada con el atender a pacientes
geriatricos fragiles, con multimorbilidad por enfermedades crénicas avanzadas, y con
necesidades complejas. En estos pacientes la complejidad esta estrechamente

relacionada con las dificultades para el diagnoéstico situacional y para la toma de
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decisiones individualizadas (63), asi como con la incertidumbre clinica, condiciones
sociales, nivel de dependencia. Ademds la atencion geriatrica encaja bien en el
paradigma de la complejidad, (64) dado que esta disciplina se basa en el modelo de la
valoracion integral de necesidades, desde un enfoque multidisciplinar, y la clasificacion

de las necesidades en el marco de la fragilidad.

En definitiva, la ciencia de la complejidad proporciona conceptos y herramientas
importantes para responder a los retos de la asistencia sanitaria en el siglo XXI, donde
la enfermedad y la salud son el resultado de interacciones complejas, dinamicas y
Unicas. Para poder abordar la complejidad creciente en los cuidados en salud de
manera efectiva, deberemos abandonar los modelos lineales, y desde un enfoque
holistico, aceptar la impredecibilidad, respetar y utilizar la autonomia y creatividad,

responder con flexibilidad a los modelos emergentes y las oportunidades. (49) (50)

1.2.2 COMPLEJIDAD EN EL MARCO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

La teoria de la complejidad nos proporciona un marco conceptual idéneo para explorar
las dindmicas involucradas en la provision de cuidados holisticos a pacientes en

situacion de enfermedad en fase paliativa.

Para entender la relacién entre complejidad y cuidados paliativos, hay que tener en
cuenta, al igual que en el “efecto mariposa” la manera en la que los sistemas

interrelacionados evolucionan a la vez, asi podemos considerar:

- Anivel individual del paciente es necesario planificar bien los cuidados con atencion
detallada de la continuidad en términos de relacién, informacién y gestion.

- Sin embargo, el paciente esté inserto en el contexto de una familia y otras relaciones
sociales. La continuidad, necesita ser mantenida de manera similar, con los
individuos y grupos cercanos al paciente.

- Los cuidados del paciente y familia, interactian con la actividad de los profesionales
y equipos que cuidan al paciente, pudiendo existir varios equipos: de atencion
primaria, de atencion especializada de la enfermedad en si, y de cuidados paliativos.
Estos equipos se solapan mientras cuidan al paciente, y a su vez pertenecen a una
organizacion sanitaria mas amplia.

- Los equipos individuales dentro de su organizacion, trabajaran a su vez dentro de

organizaciones mas dilatadas a nivel local, regional y nacional. (53)

37



Todos estos sistemas tienen fronteras indefinidas y estan constantemente cambiando y
evolucionando. Cualquier cambio a un nivel, tendran un efecto sobre otro nivel, de
manera que ninguna parte del todo, puede ser asilada y gestionada, sin que en Ultima

instancia afecte a todo el sistema. (53)

Para ilustrar esta concepcion de la complejidad dentro del marco de nuestra actividad
asistencial en Cuidados Paliativos, pensemos en un paciente con dolor:

Los aspectos fisicos, psicologicos, sociales y espirituales deberén seratendidos para
poder asegurar la mayor calidad de vida posible para los enfermos al final de sus vidas,
y sus familias. Las interacciones de los factores asociados a estas dimensiones dan lugar
a diferentes necesidades, y el desarrollo de intervenciones individualizadas y coordinadas
gue intentan dar una respuesta a dichas necesidades. Pero la evolucién de la enfermedad
y la respuesta a las intervenciones conllevan un alto grado de no predictibilidad. Asi el
concepto de dolor total puede considerarse como un fendmeno emergente producido por
la interaccion imprevisible de dolor fisico, ira, depresion, aislamiento social y otros
factores. La respuesta al tratamiento con morfina, antidepresivos, y counselling puede ser

positiva, o puede no llegar a producir una mejoraria en la situacion. (56)

En definitiva, podemos concluir que:

Lo caracteristico en las diferentes aproximaciones a la complejidad en cuidados
paliativos, es su caracter multifactorial y transdisciplinar, que conlleva la presencia de
procesos emergentes, la presencia de necesidades multiples, intensas y cambiantes de
todas las dimensiones de la persona, una alta dificultad en la provision de los cuidados,
una gran variabilidad en el tiempo y el espacio, y una incertidumbre importante en el
resultado de las intervenciones terapéuticas. (49) (51) (53) (59) (60) (61) (62)

Es importante resaltar que el concepto de complejidad en salud tiene dos significados:
la primera es una propiedad de la intervencién en si; la segunda, es una propiedad del
sistema en la que ese implementa la intervencion (65). Por ello la complejidad en la
atencion al final de la vida se define en correlacion a dos tipos de elementos: los
relacionados con la situacion clinica, la atencion a la persona y a su familia, precisando
una evaluacion multidimensional previa; y los relacionados con el escenario de la
intervencion, con el equipo asistencial comunitario y hospitalario, siendo necesario una

evaluacion multireferencial. (25).
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Dado que las situaciones abordadas desde los CP son diagndsticamente muy diversas,
gue existe una gran variedad de manifestaciones de la enfermedad en estos pacientes,
que también deben de atenderse las necesidades emocionales, socio-familiares, y
espirituales, no solo los sintomas fisicos, y que cursan con una evolucion y respuesta a
las intervenciones impredecibles (25), podriamos afirmar que los CP atienden a una de

las areas mas complejas de la asistencia sanitaria.

Ademas, el desarrollo de los CP en Espafia es muy desigual, tanto en su origen, como
en su evolucion, existe gran variabilidad entre los servicios de diferentes localidades,

afiadiendo este hecho mayor complejidad aun. (66)

1.2.3 DEFINICIONES DE COMPLEJIDAD RELACIONADAS CON LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

Existe amplia referencia en la literatura, desde el punto de vista organizativo de la
asistencia, al modelo de atencién compartida al paciente y a su familia, en combinacién
o alternancia, simultanea y sinérgica, de todos los recursos disponibles para la atencion
paliativa, enfatizando los recursos empleados y su intensidad en funcion de las
necesidades o complejidad de cada momento: OMS (67), el Comité Europeo de la
Salud, (10), la Estrategia en CP del Sistema Nacional de Salud (30), asi como en los

Planes de CP de las diferentes comunidades autbnomas.

Si bien todos coinciden en identificar la complejidad como el elemento clave sobre el
que organizar la provision de la asistencia, a la hora de definir de manera objetiva la
complejidad en CP nos encontramos escasas referencias en la literatura. De las
primeras referencias que nos encontramos es la de Huyse en 1997 (68), que define la

complejidad tanto en el &mbito de la intervencién, como del sistema de la intervencion:

- “pacientes complejos” como aquellos que tienen comorbilidad somatica y
psicosocial y que requieren frecuentes ajustes de diferentes tipos de cuidados.

“complejidad de cuidados” en términos de duracién de la estancia, dificultad
para el alta, estatus funcional, alteraciones mentales, nimero de farmacos,
intensidad de los cuidados de enfermeria, nimero de intreconsultas, y

complejidad organizativa.
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En la definicién de Codorniu i Tuca, (25) “la complejidad de una situacién clinica”
es el conjunto de caracteristicas emergentes del caso, evaluadas desde una vision
multidimensional, que en su particular interaccion confiere una especial dificultad en
la toma de decisiones, una incertidumbre en el resultado de la intervencion y una

consiguiente necesidad de intensificar la intervencion sanitaria especializada”.

NICE 2004, define “los problemas complejos” como: “aquellos que afectan multiples
dominios de necesidades, y son severos e inflexibles, englobando una serie de
dificultades en el control de sintomas fisicos o psicologicos, la presencia de distrés
familiar, y problemas de indole social o espiritual. También sobrepasan la capacidad y
competencia de los proveedores de dar respuesta a las necesidades y expectativas del

paciente y cuidadores”. (69)

En 2010 la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud (33),
define la “complejidad” como un concepto y un valor de caracter multifactorial, un
conjunto de factores de mayor dificultad o intensidad de necesidades que requieren

habitualmente la intervencién de un equipo de cuidados paliativos.
Identifica los siguientes factores de complejidad:

1. Los asociados al paciente (edad, antecedentes),

2. Los dependientes de la situacién clinica (dolor y otros sintomas, agonia,
presencia de determinados sindromes),

Los relacionados con la situacién emocional,

Los dependientes de la evolucion de la enfermedad (prondstico limitado),

Los asociados a la familia (claudicacién o ausencia de cuidador) y

o o b~ w

Los dilemas éticos son de especial importancia.

El Proceso Asistencial de Cuidados Paliativos de la Consejeria de Salud de la Junta
de Andalucia, en 2007 define Complejidad como: un concepto multidimensional, que
aglutina aquellas circunstancias que dificultan el curso de la situacion terminal de cada
paciente, y que son susceptibles de intervencion por parte de los equipos de Cuidados

Paliativos.
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En resumen, las diferentes definiciones de complejidad coinciden en destacar:

- Lanecesidad de una valoracion multidimensional previa, dado que los elementos
gque confieren complejidad a la situacion puede hallarse en cualquieras de las
dimensiones de la persona.

- La complejidad referida al paciente y familia aglutina elementos relacionados con
edad y antecedentes, comorbilidad, intensidad de sintomas, estado funcional,
estado emocional y social, prondstico, y capacidad de cuidar de la familia.

- La complejidad referida a la intervencion se asocia a intensidad, duracion,
dificultad diagnostica o terapéutica, consumo de recursos, toma de decisiones,
incertidumbre del resultado, y a los costes.

1.2.4 APROXIMACION A ESTUDIOS DE EVALUACION LA COMPLEJIDAD EN
CUIDADOS PALIATIVOS

La evaluacion de la complejidad depende, como podemos ver a continuacion, de
muchos factores y no resulta facil agruparlos para realizar una clasificacion, si bien el

aunar criterios resulta imprescindible a la hora de estandarizar intervenciones. (70)

En 2000, Brueray cols, (71), realizaron un estudio para valorar la severidad del distrés
sintomatico y la frecuencia de factores de mal prondsticos en los pacientes admitidos a
uno de los 3 niveles de provision de servicios de CP del Programa Regional de
Edmonton, Canada: Hospices (entendiendo un Hospice como una unidad de media-
larga estancia), Hospitales de Agudos y Unidades de Cuidados Paliativos. En dicho
estudio establecian el perfil de pacientes en su servicio de CP y las diferencias que
existian entre los pacientes que atendian en su unidad, ubicada en un hospital general
de nivel alto y otros dispositivos asistenciales que atendian a pacientes en cuidados
paliativos. Se revisaron durante un afio las siguientes variables de los pacientes

ingresados en cada uno de los 3 dispositivos mencionados:

variables socio demograficas (edad, sexo, neoplasia);

distrés sintomatico mediante Escala Analégica Visual, ESAS (dolor, anorexia,
estrefiimiento, insomnio, ansiedad y depresion);

- estado cognitivo mediante Mini Mental Status Questionnaire, MMSQ

- alcoholismo mediante el cuestionario CAGE;

- el pronéstico del dolor mediante Edmonton Staging System, ESS

41



Se detectaron diferencias significativas entre las variables de los pacientes admitidos a
las Unidad de CP, en relacion a los demés pacientes del estudio: Los pacientes eran
una media de 10 afios mas jovenes; los pacientes presentaban mayor frecuencia de
dolor de mal prondstico; y concurria ademas junto con los 2 resultados anteriores,
presencia de mayor nivel de distrés fisico y psico-social. También habia una mayor
frecuencia de screening positivo para alcoholismo, y los resultados de ESAS
confirmaban mayor frecuencia de distress sintomatico, sobretodo de sintomatologia
severa (ESAS > 6 = 50/100), destacando dolor, depresién y ansiedad. Este estudio
concluye que existe necesidad de desarrollar herramientas de calidad para valorar
factores prondsticos, y mientras tanto, propone que escalas validadas como
cuestionario CAGE, ESAS, ESS, pueden resultar Utiles para identificar pacientes con

problematica dificil, que requieren un entorno especializado multidisciplinar.

En un estudio realizado en una consulta externa del servicio de Cuidados
Paliativos del Instituto Catalan de Oncologia (ICO) (72), se revisaron una serie de 53
pacientes, con el objetivo de describir la complejidad presente en los pacientes que
acudian a este dispositivo asistencial por primera vez. Las variables de estudio se
obtenian tras una valoracion sistematica multidimensional del caso; describian los
elementos presentes en los casos recibidos, y los comparaban con los de otro servicio
especializado en CP de Canad4, en Edmonton, Siguiendo el estudio de Bruera,
identificaron las mismas variables, como relevantes para identificar la complejidad,

afadiendo:

- antecedentes psicopatoldgicos;

- estado funcional mediante el Indice de Karnofsky.

Tras valorar resultados y compararlos con el estudio realizado por Bruera y cols,
llegaron a la conclusion de que parametros como el nivel de distrés sintomatico,
mediante EVAs tanto fisico, como emaocional; junto con la existencia de factores
pronésticos adversos (ESS tipo Il, GAGE positivo, historia psicopatologia, MMSQ: fallo
cognitivo) podian ser algunos de los factores asociados a la necesidad de
intervenciones multidisciplinares mas complejas. La complejidad podia identificarse con
la severidad de los sintomas, los factores de mal pronéstico (alcoholismo, fallo cognitivo,
ESS estadio Il) y distrés psicolégico, quedando pendiente evaluar la importancia de los
aspectos sociales y el factor modulador de la supervivencia en la valoracion de la

complejidad en CP.
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En ambos estudios asumir que los pacientes atendidos por unidades especializadas de
CP son los méas complejos, puede ser un error, y ademas no se comprueba que dicha
complejidad realmente se traduzca en un uso distinto de los servicios y una mejora en

necesidades complejas de los pacientes. (73)

En 2002 un estudio cualitativo posterior, realizado por enfermeras suecas (74),
cuyo objetivo era explorar las perspectivas de los profesionales sanitarios en relacion a
la provision de cuidados a pacientes con cancer avanzado a través de grupos focales,
identificaron 3 factores que, sea cual sea la situacion, confieren complejidad en la
provision de cuidados: aspectos organizativos, relacionales, y el nivel de conocimientos
tedricos y experienciales. Los participantes identificaron una necesidad integral de
cambios en las estructuras organizativas, en las relaciones entre pacientes, familiares y
profesionales, junto con un mayor nivel de conocimientos, tanto teéricos como

experienciales, a fin de mejorar la asistencia a estos pacientes.

Herrera y cols en 2006 (75), realizaron un estudio para intentar concretar el contenido
del servicio de CP en el primer nivel asistencial, Atencion Primaria, y determinar el dintel
de complejidad para la correcta derivacion. El estudio incluia una revision sistematica y
la re-elaboracion por consenso de expertos de un documento revision de la cartera de
servicio de CP de Atencion Primaria. Entre los resultados identificaron 4 criterios de

derivacion desde los equipos de Atencién Primaria a los equipos de CP:

- Criterio de derivacion 1: Dudas diagnésticas o pronésticas del proceso, la

enfermedad o alguno de los sintomas de nueva aparicion

- Criterio de derivacién 2: Necesidad de pruebas diagnésticas complementarias o

tratamientos que no puedan ser proporcionados en el ambito actual del paciente

- Criterio de derivacion 3: Circunstancias de complejidad que requieran ayuda para el

control sintomatico

- Criterio de derivacion 4: Cuando en situaciones no previsiblemente complejas:
a) la intensidad del sintoma sea importante (mas de 6/10) y produzca ansiedad en
la familia o en el profesional por falta de seguridad en el posible control,
b) no se consigue el adecuado alivio de alguno de los sintomas del paciente, tras al

menos 2 y nunca mas de 3 visitas del profesional del primer nivel asistencial
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En otro estudio realizado a nivel de Atencidon Primaria en Inglaterra (76) para impulsar
un modelo atencién compartida, se desarrollaron las siguientes preguntas como
elementos de screening para los médicos de Atencion Primaria, con el objetivo de

asegurar una derivacién en tiempo a los equipos de CP:

- ¢ Te sorprenderia que el paciente muriera en los proximos 12 meses?
Si la respuesta es no, ¢el paciente presenta dolor, sintomas o necesidad de soporte

en los cuidados?

Integraron ademas herramientas de valoracion como: Edmonton Symptom Assessment
Scale, ESAS; Confusion Assessment Method, CAM; Patient Performance Scale, PPS, y
la escala de distrés del paciente y familiar de la National Comprehensive Cancer

Network.

Como podemos apreciar en todos estos estudios habia un objetivo comun, el asegurar
la mejor calidad asistencial posible, a través de la asistencia por el recurso mas
adecuado, identificando que, a mayor complejidad, mayor implicacién de los equipos
mas especializados. Los intentos por categorizar la complejidad con items de screening
o criterios de derivacion constituyen un primer acercamiento a una clasificacion y

valoracién de la complejidad en CP, incluyendo elementos como:

- Distress por sintomas fisicos y psicolégicos

- Conductas adictivas

- Antecedentes psicopatol6gicos

- Factores de mal prondstico

- Pronostico-supervivencia

- Estado funcional

- Aspectos relacionales entre paciente, familia y equipo

- Aspectos socio-familiares

- Aspectos organizativos de la atencién

- Necesidad de intervenciones diagnostica y/o terapéuticas especificas

- Nivel de competencia de los profesionales.

La primera referencia que tenemos dentro del ambito de los CP relacionando un modelo
de provision de cuidados con la gestion por complejidad, la encontramos en 2005, en la
guia australiana “A Guide to Palliative Care Service Developement. A population

based approach”: (77) Sin duda es uno de los trabajos mas importante y referente
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para nuestro proyecto de investigacion. En esta elaborada guia, desarrollada durante
afios dentro del marco de la estrategia australiana de CP, el objetivo era asegurar

cuidados compasivos de alta calidad y ajustado a las necesidades del paciente.
Su obijetivo es la calidad, equidad y uso eficiente de recursos, y destaca que:

“No todas las personas que mueren necesitan, o incluso desean, el mismo tipo de acceso
a los servicios especializados de CP durante el curso de su enfermedad. Muchas
necesidades pueden ser, y son actualmente, adecuadamente satisfechas a través de la

relacion existente y continua con su médico o servicio de atencion primaria”

Como guia estratégica, parte de un enfoque poblacional del desarrollo de servicios,
insistiendo en que es bien distinto a planificar los cuidados centrados en una persona de

dicha poblacioén:

“El término “enfoque poblacional “se utiliza cada vez mas en la atencion de salud para
describir una serie de enfoques especificos para la planificacion y prestacion de
servicios. Las poblaciones a efectos de planificacion de servicios de salud por lo general
se definen sobre la base de la geografia, por ejemplo todas las personas residentes en
determinadas zonas, regiones o jurisdicciones, por condiciones médicas (cancer, no
oncoldgicos, VIH) o por otras necesidades clinicas. Un enfoque de la planificacion de
servicios de base poblacional busca entender y planificar las necesidades de salud de la
poblacion objetivo en su conjunto, y para poner en practica y evaluar las intervenciones

para mejorar la salud o el bienestar de la poblacion. ...

Al planificar la atencién de una poblacion, a diferencia de lo que supone cuidar a un
miembro individual de esa poblacion, los servicios de salud son responsables de medir
los resultados de todos los miembros de la poblacién objetivo, incluidos los que no
pueden, por una variedad de razones, acceder a esos servicios. Esto es en gran parte lo
gue diferencia a los modelos de planificacion con enfoque poblacional frente a los planes
individuales tradicionales centrados en el paciente... Los enfoques basados en la
poblacidn se han utilizado para planificar y prestar servicios para las personas con una
amplia gama de enfermedades y condiciones de salud... Al pensar en términos de
poblaciones enteras en la etapa de planificacion, los servicios han colaborado para
proporcionar los medios y recursos para implementar sistemas y procesos de atencién
que han llevado a mejorar los resultados para toda la poblacién de pacientes, asi como

para los miembros individuales de esas poblaciones .
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En el programa australiano se definen tres grupos de pacientes:

“A efectos de la poblacion y de la planificacion de servicios se propone que todas se
puedan clasificar como pertenecientes a tres sub-grupos amplios, segln la complejidad

de sus necesidades”.

Describe 3 subgrupos dentro de la poblacion, para las personas con una enfermedad
que amenaza su vida (incluyendo su cuidador, familia y comunidad) basado en la
complejidad de sus necesidades, y lo relaciona con diferentes niveles de competencia

de los profesionales que les atienden:

Grupo A: el grupo mayoritario, y el que no requiere acceso a servicios especializados
de cuidados paliativos, puesto que sus necesidades pueden ser atendidas por el nivel
de atencién primaria. Se calculaba que contendria a las dos terceras partes de los
pacientes al final de la vida y se esperaba que la mayoria correspondiera a

enfermedades no oncoldgicas

Grupo B: corresponde al grupo de pacientes que de manera puntual pueden necesitar
atencion especializada de Cuidados Paliativos.

Grupo C: corresponde al grupo de pacientes que de manera mas continuada pueden
necesitar atencion especializada de Cuidados Paliativos, dado su situacion de mayor
necesidad que no responden a los protocolos habituales. Se suponia que este seria el

grupo mas pequefio.

C Complex
B 2 Intermediate
(<5}
=
)
e
)
<
D Pri
A = rimary

care

«== = Patient movement between levels

Fig. 2: Modelo conceptual de los niveles de necesidad de los pacientes

con enfermedades amenazantes para la vida
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Segun la guia esta categorizacion de los pacientes en grupos en base a la complejidad,

es dinAmica y cambiante a lo largo de la enfermedad.

Dentro del desarrollo de este Plan Estratégico Australiano de CP, el enfoque de gestién
de la atencion en CP se avanza en el documento: “Standards for providing quality
palliative care for all Australians” (78) donde se detallan para una asistencia de
calidad en CP una serie de indicadores, especificandose distintos niveles asistenciales
que debian atender a cada caso segun la complejidad de cada caso. Si bien toda la
estrategia de atencidon se basa en la complejidad de la situacién, en ningiin momento se

detallan elementos y/o criterios para establecer mayor o menor complejidad.

En Espafia una de las primeras referencias a este modelo de provision de CP lo
encontramos en 2005, en el “Programa Marco de Cuidados Paliativos de

Extremadura” (42) Segun este plan:

“el lugar apropiado de atencion a un paciente en situacion terminal vendra en funcion de
la suma de diversas variables (nivel de sufrimiento, apoyos existentes y decision del
paciente y la familia). La posterior evolucion del caso permitira la adecuada

reordenacion de servicios que ird requiriendo”.

Las situaciones basicas en las que se pueden encontrar los enfermos terminales y sus

familias, segun este plan eran cinco:

1) Paciente en estado terminal con opciones razonables de tratamiento
especifico paliativo: durante su estancia en domicilio debiera ser seguido por el
EAP y en el hospital por el servicio especializado de referencia.

2) Paciente en estado terminal, sin opciones de tratamiento especifico:

a. Puede estar en domicilio:
-~ No complejo: deberia estar en domicilio cuidado por su EAP.

Complejo: puede permanecer en domicilio siempre que el EAP logre su

estabilizacién, con la ayuda cuando lo requiera de un equipo de apoyo

especialmente capacitado para ello.

b. No puede estar en domicilio:

-~ No complejo: centro socio-sanitario asistido adecuado, garantizando el
cuidado necesario en caso de ser requerido.

- Complejo: crisis de gran sufrimiento fisico/lemocional del paciente o la

familia: recursos especificos de Cuidados Paliativos.
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La intervencién de los dispositivos especificos se debe basar en principios de
efectividad y eficiencia, y debe reservarse para la atencion de enfermos y situaciones de
complejidad, promoviendo la capacidad de resolucidon de los recursos convencionales

(mediante la formacion, interconsulta y la atencién compartida).

Los criterios de inclusion a recursos especificos de CP de este plan eran las mismas
definidas por el Plan Nacional de Cuidados Paliativos (31), anteriormente referenciadas
en el apartado 1.1 de esta tesis:

1) En relacién al paciente: Dificultad en el control sintomatico y alivio del
sufrimiento; Escasa respuesta a la terapéutica convencional, Necesidad de
tratamientos complejos, bien por los medios a utilizar, o por la complejidad
psicosocial; Dificultades de adaptacion emocional.

2) En relacion a la familia: Dificultades préacticas, emocionales, de cuidados o de
adaptacion; Riesgo de duelo patologico; Claudicacion del cuidador informal.
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Fig 3: Modelo de seguimiento basado en las necesidades y

en la complejidad de los sintomas
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Esta clasificacion de gestion servird para asegurar que la intervencion de los
dispositivos especificos se sustente en principios de efectividad y eficiencia, y se
reserve para la atencion de enfermos y situaciones de complejidad, promoviendo la
capacidad de resoluciébn de los recursos convencionales (mediante formacion, la

interconsulta y la atencién compartida).(47)

Herrera y cols, (75), concluyen que Atencion Primaria es responsable de los CP en el
domicilio y debe garantizarlos cuando la complejidad no es elevada. Los profesionales
precisan para ello de una adecuada formacién que permita el manejo de sintomas
fisicos y emocionales, basandose en una evaluacion con escalas validadas, y una
mejora de la coordinacién, de forma que se derive a los pacientes en funcién de su
complejidad y de la propia capacidad del profesional de atencion primaria para

resolverla.

En nuestra Comunidad Autbnoma, como ya hemos referenciado, el “Proceso
Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos” en su 22 edicion (2007), (47) incorpora
el concepto de complejidad a la gestién de las necesidades mas intensas y dificiles de
los pacientes y sus familiares y define niveles de complejidad y criterios de priorizacion
para la intervencion de los recursos avanzados de CP. Los cambios introducidos en la
22 edicion del proceso fueron:

- Adecuar la definicion funcional del PAlI a la situacion de Andalucia y sus

necesidades.

Atencion del paciente en situacion terminal por enfermedad oncolégica y no

oncoldgica.
- Atencibn a la infancia y adolescencia
- Atencion centrada en el paciente en situacion terminal y su familia
- Importancia de la coordinacion entre los diferentes recursos.

- Se establecen los criterios de complejidad para la intervencion de los recursos

avanzados, una vez realizada la valoracion total del paciente y su familia.

Garantizar la continuidad de atencion organizando la intervencion de los

recursos.
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La intervencién de los recursos especificos se establece por situaciones de complejidad,
para lo que es necesario establecer niveles de complejidad, siempre tras la realizaciéon

de una valoracion multidimensional de las necesidades.

PACIENTE EN SITUACION TERMINAL
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Fig.4: Arquitectura de Proceso Asistencial Integrado de CP 22 edicién
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1.3 LA VALORACION DE NECESIDADES COMO PASO PREVIO
INDISPENSABLE PARA LA VALORACION DE COMPLEJIDAD

Para poder entender e identificar la complejidad, es indispensable explorar el amplio

espectro de necesidades de la persona al final de la vida y su familia.

La valoracion en CP se realiza desde una rigurosa evaluacion bio-psico-social de la
unidad paciente-familia.(47) y solo tras ella se pueden identificar aquellas que confieren
un mayor nivel de dificultad, impacto o intensidad a la situacion, en definitiva, aquellas
situaciones complejas que precisan una respuesta de profesionales con mayor nivel de
competencias. Por tanto, para poder realmente responder de forma adecuada a todas
estas necesidades, es indispensable realizar una valoracién estructurada, minuciosa e
integral. (79)

El modelo de referencia es el de “The Square of Care” de Frank Ferris (80) que se

compone de 9 dimensiones.
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Fig.5: “The Square of Care” de Frank Ferris

51



1.3.1 DIMENSION DE ENFERMEDAD

Hay que centrarse en el diagndstico y el curso de la enfermedad; tratamientos previos y
los antecedentes de habitos toxicos, médico-quirirgicos o psiquiatricos relevantes.

En esta dimension la narrativa del paciente es de vital importancia para complementar el

informe clinico. (81)

e Antecedentes personales:
- Alergias.
Enfermedades previas.
- Habitos toxicos. Trastornos psiquiatricos previos.
¢ Toma de farmacos previos y actuales (interacciones o efectos secundarios previos)
o Enfermedad que determina la situacién terminal:
- No oncoldgica: diagndstico, tratamientos previos y efectos adversos.
- Oncolégica: primeros sintomas, diagnéstico (fecha e histologia) localizacion
primaria, estadio y extension, tratamientos previos realizados y efectos adversos.
e Comorbilidad asociada.
¢ Hospitalizaciones previas.
e Prondéstico de supervivencia
e Grado de conocimiento del diagnéstico y prondstico, y limite de confidencialidad

establecido por el paciente.

1.3.2 DIMENSION FiSICA

Los sintomas se caracterizan por ser multiples y cambiantes. El sintoma mas frecuente
es el dolor, y su valoracion ha sido ampliamente estudiada, sirviendo de modelo de
valoracion para los demas sintomas. (81)

Valoracion del dolor

Para realizar un diagnéstico completo del dolor definir

e Etiologia del dolor.

e Tipo y calidad del dolor (nociceptivo, neuropatico y mixto).
e Patrén del dolor.

e Impacto del dolor en la calidad de vida.

e Respuesta a los tratamientos previos.

e Establecer el pronostico del dolor.
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Valoracion de demas sintomas

e Se debe de realizar una valoracion sisteméatica de todos los sintomas.

e Al valorar mdltiples sintomas ayuda el utilizar registros standarizados que
permitan no olvidarse de ninguno de los sintomas, y observar su evolucion en el
tiempo, asi como cuantificar su intensidad.

e Dado el gran numero de sintomas posibles, resulta més préactico agruparlos:

e Sintomas generales: pérdida de peso, astenia, anorexia, diaforesis, fiebre, sed,
prurito y

e Sintomas neuropsicoldgicos: sintomas de deterioro cognitivo, de delirium,
convulsiones, mioclonias, debilidad, insomnio, depresién, ansiedad y otros.

¢ Sintomas gastrointestinales: dispepsia, hipo, meteorismo, xerostomia, plenitud
abdominal, nduseas, vomitos, estrefiimiento, diarreas, pirosis, disfagia.

e Sintomas respiratorios: disnea, tos, hemoptisis, estertores y otros.

e Sintomas uroldgicos: hematuria, disuria, tenesmo, poliuria, nicturia,

incontinencia o retencion urinaria y otros.

1.3.3 DIMENSION FUNCIONAL

Una de las principales utilidades de la evaluacion de la capacidad funcional es valorar
autonomia o dependencia del paciente y planificar el tratamiento y los cuidados.

Entre las herramientas mas utilizada para la evaluacion funcional podemos destacar la
escala de Karnofsky (KPS), (82); el Indice de ECOG: (Eastern Cooperative Oncology
Group), (83), que mide la repercusion funcional de la enfermedad oncolégica en el
paciente como criterio de progresibn de la enfermedad. Desde la geriatria nos
encontramos con escalas de actividades basicas de la vida diaria (ABVD) y actividades

instrumentales de la vida diaria (AIVD)

1.3.4 DIMENSION EMOCIONAL

Se procederd a una valoracion especifica de las necesidades emocionales,
investigando sobre estado de animo, ansiedad, adaptacion y recursos de afrontamiento
ante la situacion de enfermedad y al tratamiento, fortalezas y apoyos. (84)

e Descartar la presencia de tristeza, depresion, o ansiedad, angustia, panico,

problemas no resueltos, ideas de suicidio, etc
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En la situacién de final de vida, la comunicacién e informacion con el paciente y su
familia adquiere una importancia capital. Es importante recoger en nuestra historia el
grado de conocimiento que tiene el paciente y su familia sobre su diagnéstico y
pronostico, asi como sus deseos al respecto. También es bueno explorara si existen
problemas de comunicacion entre el paciente y la familia, como por ejemplo una
conspiraciéon de silencio por parte de la familia, que bloquea una adecuada informacion
del paciente

Debemos explorar si el paciente desea mantener una actitud activa en la toma de
decisiones y preguntarle por la existencia 0 no de documentos de voluntades

anticipadas.

1.3.5 DIMENSION SOCIOFAMILIARES

La unidad paciente-familia es el objetivo fundamental de la asistencia en CP, por lo que
la valoracién de las necesidades familiares y sociales tiene una gran importancia, con

especial relevancia de la persona/s cuidadoras principales.(84)

Valoracion especifica de la familia

e Estructura familiar

e Funcionamiento familiar

e Expectativas familiares ante la enfermedad

e |dentificacion de roles

e Grado de informacion

¢ Impacto de la enfermedad en la vida familiar y grado de  estrés que genera.
¢ Riesgo de claudicacion familiar

e |dentificacién y prevencion de riesgo de duelo patolégico

Valoracion de la cuidadora principal

e |dentificarlo, edad, parentesco con el paciente, recursos econémicos, horas que
puede dedicar a los cuidados, nivel de formacién, conocimientos, habilidades y
capacidad de cuidados y autocuidados, necesidades fisicas, psico-emocionales y

espirituales, y riesgo de claudicacion.
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Es posible que exista mas de una persona cuidadora, en tal caso identificaremos a
las personas cuidadoras secundarias, qué relacion tienen, qué grado de apoyo
suponen para el cuidador principal, etc

Valoracion de recursos socio-sanitarios

Preocupaciones sociales actuales del paciente y familia.

Red de apoyo y soporte social: vecinos, amigos...

Recursos sociales: residencias, unidades de respiro familiar, centros de dia,
voluntariado, ONGs...

Necesidad de material ortoprotésico.

Recursos econdmicos.

Actividad social: habitos, distracciones, aficiones.

Entorno: habitabilidad, seguridad, confortabilidad, privacidad, intimidad.

Valoracion aspectos legales: Registo de VVA, testamento, poderes.

1.3.6 DIMENSION ESPIRITUAL O EXISTENCIAL

En esta dimension intentamos conocer los valores de transcendencia del paciente y su

entorno. (85) Esta dimension adquiere una relevancia especial al final de la vida. Las

principales necesidades espirituales de la persona:

Necesidad de ser reconocido como persona: La enfermedad rompe la integridad
del yo y la despersonalizacién de las estructuras sanitarias contribuyen a esa
pérdida de identidad, fomentando la sensacion de aislamiento y de inutilidad. El
enfermo necesita ser reconocido como persona, ser llamado por su nombre, ser
atendido en sus angustias y dudas, ser mirado con estima y sin condiciones y ser
tenido en cuenta en la toma de decisiones.

Necesidad de releer la vida: La enfermedad y la cercania de la muerte conlleva
casi siempre, una ruptura biogréfica. El paciente puede necesitar recordar
momentos positivos de su vida pasada y al integrarlo, en el presente, le ayuda a
cerrar su ciclo vital de manera serena y armoniosa.

Necesidad de reconciliarse. A veces el paciente vive la ruptura que produce la
enfermedad como un castigo. Es necesario en estos casos reconciliarse, poner en

orden sus asuntos para poder decir adiés.
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e Necesidad de relaciéon de amor. El hombre es un ser que por naturaleza tiene
necesidad de amar y sentirse amado. La enfermedad como tal puede ser la ocasién
para descubrir esta necesidad.

e Necesidad de una continuidad. Necesidad de encontrar una continuidad entre el
pasado y presente de un modo integrador en su ciclo biografico. En el futuro la
continuidad puede dirigirse a una causa, un ideal, una empresa, los descendientes...

o Necesidad de encontrar sentido a la existencia y su devenir. La busqueda del
significado existencial del hombre se hace patente en esta fase de su vida, ante la
cercania de la muerte.

o Necesidad de auténtica esperanza, no de falsas ilusiones. La esperanza remite
al pasado: releer su vida, continuidad en el ciclo biografico, reconciliarse.... En el
presente la podemos centrar en alcanzar objetivos cercanos que contribuyen a vivir
con mejor calidad. Con respecto al futuro la esperanza se puede definir como
expectativa, deseo o creencia.

e Necesidad de proyectar su vida y su historia mas alla del final de la vida. La
apertura a lo trascendente puede referirse a la proyeccion de la vida de una persona
y su legado al resto de la humanidad (trascendencia horizontal) y/o la creencia en la
vida mas alla de la muerte (trascendencia vertical).

e Necesidad de expresar sentimientos y vivencias religiosas. Sea cual sea la
ideologia o creencia, conviene ser sensibles a esta necesidad del enfermo en
situacion terminal, poniéndolo en contacto con la persona de referencia en este
tema. Todas estas necesidades pueden ser, ademas, valoradas mediante una serie

de escalas.

El uso de instrumentos de valoracion de sintomas y necesidades, complementa y facilita
la valoracién, y es util para monitorizar su evolucién. (86) (87) (88) (89) (90) (91) (92)
Se identifican en la literatura gran nimero de escalas para la valoracién de las
necesidades para cada una de las dimensiones, y también escalas de valoracién
multidimensional de necesidades, que permiten describir de manera objetiva la situacién
del paciente y de su familia, incluso algunas cuantifican la magnitud del problema, pero
no dan el paso siguiente que seria identificar aquellas necesidades que confieren
complejidad, bien a la situacioén vivida por el paciente y su familia, bien a la intervencién

en si que precisa la situacion.
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1.4 ESCALAS DE MEDICION EN CUIDADOS PALIATIVOS

En el &mbito de la salud se utilizan instrumentos de medicion que permiten objetivar
mediciones sobre pardmetros que facilitan la toma de decisiones huyendo de la
subjetividad. La construccién y validacién de escalas no es ajeno a la variabilidad y se
hace necesario que los instrumentos desarrollados cumplan con unos minimos criterios

de calidad.

1.4.1 METODO DE VALIDACION DE ESCALAS EN SALUD

La psicometria, engloba la teoria y la construccibn de pruebas, test y otros
procedimientos de medicion validos y confiables (o fiables). Incluye, por tanto, la
elaboracion y aplicacion de procedimientos estadisticos que permitan determinar si una
prueba o (test) es valida o no para la medicién de una variable o conducta previamente
definida.(93) (94)

El proceso de construccion de una escala puede esquematizarse en la siguiente

secuencia: (95)
a) Estamos ante algo que creemos que realmente existe y queremos medir.

b) Lo que gueremos medir es un fenémeno complejo, que no es observable directamente y

gue tiene manifestaciones o maneras de expresarse que no son constantes.

c) Se descompone lo que gqueremos medir en grupos de sintomas o manifestaciones que

siempre estan presentes. Esos grupos se llaman Factores o Dominios.

d) Se desarrolla una estrategia para medir los Factores o Dominios, usualmente mediante

la construccion de item

Para utilizar un cuestionario es necesario comprobar que mide apropiadamente y de
modo constante en las mismas circunstancias, que es sensible a los cambios de la

situacion clinica y que en la practica habitual no tiene dificultades de aplicacion. (96)

Los conceptos clave para valorar la precision de un instrumento de evaluacion son la
fiabilidad (o «confiabilidad») y la validez. Fiabilidad y validez son caracteristicas
independientes, no todo instrumento fiable es vélido. Consideraremos que un test es

«valido» si mide realmente el atributo que pretende medir; y serd «fiable» si lo mide
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siempre de igual manera, es decir, si la aplicacion del instrumento da medidas estables
y consistentes. (97) (98)

Fiabilidad

La fiabilidad es un término genérico que se refiere a la estabilidad de las medidas
repetidas sobre un mismo objeto, un instrumento fiable es el que mide de manera
constante el fendmeno, sin presentar variaciones. Generalmente, se consideran tres
tipos de fiabilidad en la valoracion de un instrumento de medida que se prueban a partir
de la consistencia en el tiempo (fiabilidad test-retest), la fiabilidad intraobservador
(cuando un mismo observador lo emplea en diferentes momentos), la consistencia entre
diferentes observadores (fiabilidad entre observadores) y la consistencia interna de los
items del instrumento. El método de prueba depende de la naturaleza del
instrumento.(99)(97)

Consistencia_interna: mide la homogeneidad de los enunciados de un instrumento

indicando la relacién entre ellos. Se mide mediante un test estadistico la correlacion que
presentan los items individuales entre si y con la totalidad del instrumento. Proporciona
una estimacién de la homogeneidad. Los métodos mas utilizados para medir la
consistencia interna en los estudios de calidad de vida son el coeficiente alfa de
Cronbach y el método de las dos mitades que divide los items en grupos apareados y
correlaciona los resultados obtenidos. Estas pruebas son Utiles para medidas
unidimensionales, en la que todos los items incluidos pretenden evaluar la misma
dimensién. Las medidas multidimensionales en su conjunto no podrian obtener una alta
consistencia interna, dado que cada grupo de item se refiere a un dominio distinto, en
estos casos es aconsejable realizar pruebas de consistencia interna para cada una de

las dimensiones que conforman el instrumento de medida.

Estabilidad o Fiabilidad test-retest: Mide la constancia de las respuestas obtenidas al

aplicar la medida en la misma poblacion y bajo las mismas condiciones, pero en
diferentes periodos de tiempo. La correlacién entre resultados valora la fiabilidad en

términos de estabilidad de la medida.
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Fiabilidad entre-observadores o armonia inter-jueces: examina la concordancia entre

diferentes observadores que aplican el instrumento sobre un mismo fenémeno. Es
importante para cualquier medida que necesita de los juicios u observaciones de la
persona que la administra y, basicamente, trata de medir el nivel de acuerdo entre los

diferentes entrevistadores.

Validez

Un instrumento es valido cuando mide lo que se propone medir y no otra cosa. La
validez es, sin duda, la propiedad esencial de cualquier instrumento de medida y su
evaluacion es imprescindible. Existen varias formas de validez y muchas
aproximaciones empiricas para medirla. Los mas comunes son: la validez de contenido,

de criterio y de constructo.(100)(99)

Validez de contenido: Evalia de manera cualitativa si el cuestionario abarca todas las

dimensiones relevantes del fenémeno que se quiere medir. Un instrumento es valido en
su contenido si contemplan todos los aspectos relacionados con el concepto que mide.
Intenta mostrar que los items del instrumento cubren la totalidad de esos componentes
del dominio que intenta medir de un modo representativo. La realidad existente esta
adecuadamente representada por la escala, en otras palabras, la escala parece medir lo
que debe medir. La escala refleja la estructura de Dominios o de Factores en los cuales
fue dividida le realidad que se va a medir. En otras palabras, la escala no deja Factores
sin medir, ni mide Dominios que no corresponden a la realidad Es un método relevante
sobre todo cuando se disefia un instrumento. En la practica se fundamenta a partir de
una valoracién por un grupo de expertos, a través de diferentes metodologias posibles,
se incluyen en el instrumento los items que han obtenido un mayor grado de consenso.
Otras veces la validez de contenido se prueba por las referencias existentes en la
literatura sobre el objeto de la medida, mostrando que los items cubren todos los

aspectos que han sido considerados previamente importantes.

Validez de criterio: responde a la cuestion de si la medida obtenida produce resultados

que correlacionan bien con los obtenidos usando otra medida de la variable que sirva de
referencia. La escala funciona de manera parecida a otros instrumentos para medir esa
realidad que ya han sido "certificados. Se puede realizar con ambos instrumentos
simultdneamente sobre los mismos sujetos, es la llamada validez concurrente

concomitante; el problema en ocasiones es que la ausencia de un “patrén oro” con el
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que comparar el nuevo instrumento, dificulta este proceso de validacion, de ahi que
algunos autores se refieran a ella como validacion “referida al criterio”. Cuando las
medidas se disefian con el propésito especifico de predecir determinadas situaciones
y/o conductas, la capacidad del instrumento para garantizar dicha prediccion constituye
el principal objetivo, es la llamada validez predictiva, la evaluacion se realiza en dos
momentos distintos, para conocer si la herramienta predice bien el resultado en un

momento posterior.

Validez de constructo: responde a la pregunta de si los resultados obtenidos confirman

el patron esperado de relaciones o el constructo tedrico bajo el que fue disefiado el
instrumento. Generalmente y en sustitucion de ese “patron oro” inexistente, los
investigadores fundamentan el significado de una medida particular sobre un conjunto
de evidencias empiricas. Para ello, se establecen comparaciones con otras medidas y/o
predicciones relacionadas entre diferentes grupos de sujetos. Esta validez se explora
fundamentalmente cuando el disefio del instrumento se ha basado en una teoria. Se
relaciona con la coincidencia de la medida con la de otros instrumentos que midan la
misma dimension. Esto se puede expresar mediante hipétesis que exploren
correlaciones con otros instrumentos, resultados. Por ejemplo, una medida de
capacidad funcional puede probarse frente a una medida de actividades de la vida
diaria, esperando obtener entre ellas una correlacion positiva. En este caso, se
evidenciaria la validez convergente del nuevo instrumento. Por el contrario, demostrar
que una medida no correlaciona con otras variables supuestamente no relacionadas,
proporcionaria evidencia de la validez divergente. Asimismo, la validez de constructo
también puede ser probada usando la técnica del andlisis factorial. En general, la
aproximacion mas comun para evaluar la validez de constructo es aplicar el instrumento
a grupos en los que se conocen las diferencias en base al concepto que esta siendo
probado. Por ejemplo, los pacientes que sufren enfermedades crénicas pueden
compararse con una muestra de la poblacion general, o bien los jévenes con los
ancianos. En estos casos la eleccién de los grupos es muy importante para evitar los

sesgos de otras variables sobre la del estudio

Sensibilidad

La sensibilidad de un instrumento nos muestra la capacidad del instrumento de detectar
cambios en las caracteristicas de los sujetos evaluados después de una intervencion.

Cuando la realidad que se esta midiendo cambia, la escala puede detectar ese cambio
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El tamafio del efecto esté relacionado con las diferencias entre las puntuaciones antes y
después de una intervenciébn y nos orienta a esta sensibilidad al cambio de la
herramienta. (96)

Factibilidad

La factibilidad de una herramienta orienta hacia elementos de usabilidad del
instrumento, y orienta a si dicho cuestionario es asequible para utilizarlo en el campo
gue se quiere utilizar, se evalla a través de los conceptos: tiempo empleado, amenidad
del formato, brevedad y claridad de las preguntas, facilidad de uso, utilidad percibida; un
método habitual empleado para medir esta factibilidad es el porcentaje de respuestas no
contestadas. Cuando decimos que un instrumento es practico, facil de aplicar y de

procesar estamos validando su factibilidad.(97)

En el campo de la validacion y construccion de instrumentos de evaluacién clinica la
iniciativa COSMIN (101) (102) “Consensus-based Standards for the selection of health
Measurement Instruments”, tiene como objetivo mejorar la seleccion de los instrumentos
de medicion de la salud. EI grupo COSMIN ha desarrollado una herramienta de
evaluacion critica, una lista de comprobacion que contiene normas para la evaluaciéon
de la calidad metodoldgica de los estudios sobre las propiedades de medicion de los
instrumentos de medicion de la salud. (103) Es importante destacar que la lista de
verificacion COSMIN se centré en instrumentos de evaluacion de resultados en salud,
pero la lista también es Util para evaluar los estudios en otro tipo de instrumentos de
medicion de la salud, como las pruebas basadas en el rendimiento o escalas de
evaluacion clinica. En la actualidad esta iniciativa COSMIN se considera como la guia

mas fiable para la evaluaciéon de herramientas de medida.

La lista de verificacion COSMIN también puede ser utilizado como una guia para el
disefio o la presentacion de informes de un estudio sobre las propiedades de medicion.
La iniciativa COSMIN distingue tres dominios principales en la evaluacion de los
instrumentos de medida: fiabilidad, validez y sensibilidad, dentro de estos dominios
clasifica el resto de conceptos habitualmente usados en la validacion de herramientas
de medida. (104)

La taxonomia usada por la iniciativa COSMIN y su clasificacion se resumen en esta
tabla Conceptualmente este grafico nos sirve para entender la concepcién de la

evaluacion de instrumentos:
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Fig. 6: Diagrama explicativo de la iniciativa COSMIN

1.42 ESCALAS PARA EL USO DE RECURSOS EN CUIDADOS
PALIATIVOS

Diversos estudios destacan la infrautilizacion o uso tardio de los cuidados paliativos,
especialmente en enfermedades cronicas avanzadas, (105) (106) (107) (108)
haciéndose prioritario establecer criterios para estas enfermedades, para facilitar la
identificacion de la situacidén terminal dada la incertidumbre en sus trayectorias, muy

diferentes a la de los pacientes con cancer, donde hay un momento de inflexion, mas
facil de identificar (109).
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Hay diversos estudios sobre las barreras, limitaciones y percepciones erroneas sobre el
acceso a los CP desde la perspectiva tanto de los profesionales sanitarios como de los
propios pacientes y familiares, (110) (111) aun a dia de hoy:

Falta de conocimiento por parte de los profesionales de a quién, cudndo y cémo

derivar.

¢ Resistencia de algunos profesionales a compartir los cuidados de sus pacientes

e Percepcion de que los CP son solo para pacientes con cancer.

e Concepcion persistente de que los CP no son compatible con tratamientos
activos oncolégicos

e Considerar CP solo como recurso para solamente para los Ultimos dias de la
vida de una persona

¢ Dificultad en identificar la transicién entre curativo y paliativo

e Formacion inadecuada en cuanto al area de competencia de CP y de la muerte y
el proceso de morir. Dificultades en la comunicacion e informacién sobre la
situacion terminal del paciente

e Rechazo de algunos pacientes y/o cuidadores de ser derivados debido a lo que
errébneamente entienden que ofrecen estos cuidados, o por la asociaciéon con
muerte inminente.

e Los pacientes mayores se derivan menos que los mas jévenes, por cubrir sus
necesidades con otros recursos, por no afrontar temas de informacion,

e Heterogeneidad en cuanto a la oferta de los diferentes recursos de CP, variando
de una localidad a otra.

e Miedo al incremento de la demanda y a la sobrecarga de trabajo para los

recursos de CP que esto puede generar

A la luz de estos estudios podemos ver que muchas de las barreras y limitaciones del
adecuado desarrollo de los CP estan relacionados con la capacidad de identificar a los
pacientes a tiempo y en modo, por lo que resulta evidente la necesidad de mejorar la
informacién y formacién sobre los CP entre profesionales, pacientes y familiares; y la
necesidad de establecer criterios claros de identificacion de los pacientes subsidiarios
de recibir CP, sobre todo en la enfermedad crénica avanzada, con independencia de a

gué recurso corresponderia su asistencia.
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Tanto desde el &mbito de la oncologia como de las dem&s especialidades, incluso
desde los propios CP, se han ido desarrollando multiples criterios e instrumentos de
screening para identificar de manera global todos los pacientes subsidiarios de
recibir CP, sin estratificar el nivel o intensidad de necesidad ni el nivel del recurso que
precisaria. Revisando la literatura encontramos un importante incremento de estas
escalas relacionadas sobre todo con la incorporacién de las enfermedades no

oncoldgicas, como enfermedades subsidiarias de recibir CP.

Palliative Care, Palliative Medicine, Hospice Care
AND Screning
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0
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Fig. 7: Pubmed Palliative Care, Palliative Medicine, Hospice Care and Screening

Con la busqueda: palliative care [MeSH Terms] OR palliative medicine [MeSH Terms] OR
hospice care [MeSH Terms] AND screening (all fields), un total de 8.805 referencias;

y la misma busqueda afiadiendo tool (all fields), un total de 251 referencias.

Con la busqueda: palliative care [MeSH Terms] OR palliative medicine [MeSH Terms] OR
hospice care [MeSH Terms] AND triage [MeSH Terms], un total de 31 referencias.

En cuanto a los criterios e instrumentos de identificacion en CP algunas de estas
escalas se basan principalmente en la funcionalidad del paciente, y otras en el factor
prondstico, para identificar pacientes con menos de un afio de expectativa de vida. Las
escalas referentes hasta ahora en el dmbito de la oncologia han sido Karnofsky
Performance Status (82) y Criteria of the Eastern Cooperative Oncology Group.
ECOG, (83) y desarrolladas en el ambito de los CP para pacientes oncol6gicos tenemos
el Palliative Prognostic Score PPS,(112) y el Palliative Prognostic Index, PPI, (113)

y el Palliative Prognostic Score, Pap Score (114)
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Mas recientemente en el ambito de las enfermedades no oncolégicas, se han hecho
grandes esfuerzos para identificar los pacientes que pudieran beneficiarse de ser
incluido en un programa de CP, en un rango asistencial amplio que va desde
beneficiarse de un enfoque paliativo temprano en su asistencia, basado sobre todo en
poner al paciente en el centro de la toma de decisiones respecto a los objetivos sus
cuidados segun sus valores y deseos; hasta situaciones de alta intensidad de

necesidades, en momentos de crisis 0 de toma de decisiones complicadas.

Los instrumentos referencia en este aspecto son NECPAL,(115) (116) SPICT (117) y
PALIAR,(118) entre otros.

A continuacién, revisaremos algunas de las escalas de identificacién de pacientes
subsidiarios de recibir CP, para poder conocer en mayor profundidad la relacion
existente entre éstas y una asistencia de calidad y en tiempo para los pacientes
oncoldégicos y no oncoldgicos, con independencia del nivel de dificultad o del recurso
que debe asistirlo. Se ha valorado Dado la dificultad existente para encontrar escalas
validadas, se han incluido en este apartado aquellas escalas, cuestionarios o
clasificaciones que hemos considerado pudiesen aportar informacion interesante en

relacion a la validez de contenido de nuestra herramienta.

THE CARING CRITERIA (ANEXO 1)

En 2006 un grupo de expertos del Centro de Ciencias de la Salud de la Universidad de
Colorado, EEUU, (119) validaron un conjunto de 5 indicadores pronésticos capaces de
identificar a pacientes al final de la vida, con alta probabilidad de fallecer al afio. Si bien
hay numerosas escalas pronosticas, esta se disefid especificamente para ser usada en
el momento de admisién en un hospital con datos facilmente identificables en la historia
clinica de ingreso. Su objetivo era poder identificar a los pacientes que pudieran
beneficiarse de un enfoque paliativo, asegurandose de alinear las opciones de
tratamientos y cuidados con los valores y objetivos de los pacientes. (120) (121)
Los criterios son:

e Diagnostico primario de cancer

e Ingresos hospitalarios > 6 = 2 por enfermedad crénica en el dltimo afio

¢ Vivir en Residencia

e Ingreso en UCI por fallo multiorganico, > 6 = 2

e Cumplir > 6 = 2 criterios de la Guia: “Non-cancer hospice guidelines”.
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Los criterios se realizaron tras revision de la literatura para elementos prondsticos en
relacion a criterios de derivacion y mortalidad, y en base a la experiencia clinica de los
componentes del grupo de investigacion. Se realiz6 validacion de fiabilidad inter-
observador con indice kappa y fiabilidad estabilidad con test re-test, asi como
sensibilidad y especificidad. Todos los criterios mostraron una relacién significativa con
mortalidad en un afio. Finalmente se desarroll6 un sistema de puntuacién de los items
que permitia clasificar a los pacientes en el momento de su ingreso en el hospital, en

paciente con riesgo bajo, medio o alto de fallecer al afio.

ST. JOHN PROVIDENCE HEALTH SYSTEM PALLIATIVE CARE TRIGGER TOOL
(ANEXO 2)

En 2008 este grupo de expertos del Instituto de Cuidados fin de vida de la Universidad
de Duke, Michigan, EEUU,(122) (123) tras varias fase de validacién y pilotajes
definieron 9 criterios. La estrategia de implementacion de esta herramienta incluyé
formacion especifica, e incorporacién en los procedimientos aprobados por la direccién
del Hospital. La valoracion debia realizarse en el momento de la admision al hospital o
UCI, con una reevaluacion a los 4 dias, solicitando segun el resultado de estas
valoraciones iniciales, la valoracion por parte de los equipos de CP para discernir si
precisaban o no CP especializados, siempre que cumpliese algin de los siguientes
criterios:
e Mas de una hospitalizacion en ultimos 30 dias en relaciébn con enfermedad
crénica
¢ Niveles de dolor o sintomas insoportables
e Cambio en status a No RCP
e Marcado deterioro del estado funcional/AVD en ultimos 60 dias
¢ Ingreso desde recurso residencial con dependencia para AVD o necesidad de
cuidados cronicos
e El paciente o su representante presentan distrés en relacion a toma de
decisiones
e Se estd valorando colocacion de sonda de gastrostomia endoscopica
percutanea o tubo endotraqueal
e Solicitud de CP por parte del paciente o familia

¢ No se identifican necesidades paliativas.
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En relacion a esta herramienta, existe otra muy similar desarrolladas por otros grupos
de expertos en EEUU para ser utilizadas igualmente en el momento de admisién a un
hospital, como el INOVA HEALTH SYSTEM SCREENING TOOL, (ANEXO 3). Esta
herramienta debe ser implementada por enfermeria el dia de ingreso y después cada 5
dias, o en cualquier momento de cambio. (122) Si uno o mas items de esta herramienta

estan presentes se debe solicitar inter-consulta con especialista de CP.

SUPPORTIVE AND PALLIATIVE CARE INDICATORS TOOL-SPICT (ANEXO 4).

Instrumento disefiado en 2009 por grupo de investigacion de Escocia, (117) (124)
como guia practica para ayudar a médicos de atencion primaria y hospitalaria a
identificar a los pacientes en riesgo de morir y que posiblemente se beneficiaran de
cuidados de soporte y de cuidados paliativos, a la vez que continuaran recibiendo

tratamiento para su enfermedad de base.

Esta herramienta se basa en la valoracién multidisciplinaria de pacientes individuales,
integrando observacion clinica, estado funcional, sintomas, multi-morbilidad, trayectoria

de la enfermedad y los puntos de vista y metas del paciente.

La herramienta se construye desde una revisibn de herramientas pronosticas por
expertos en CP. Desde su creacion se ha pilotado y revisado varias veces, y esta en
constante evoluciéon a través de su pagina web, validacion que se realiza a través de la
participacion de médicos de atencion primaria, hospitalaria y residencias, buscando un
instrumento de maximo consenso entre niveles, que facilite la comunicacion efectiva

entre los recursos y potencie un modelo de atenciéon compartida.

Incluye items generales de deterioro junto con items especificos de las siguientes
enfermedades: cancer; demencial/fragilidad; enfermedad neuroldgica; enfermedad

cardiaca/vascular; enfermedad respiratoria; enfermedad renal; y enfermedad hepatica.

INSTRUMENTO DE VALORACION DE NECESIDADES PALIATIVAS-NECPAL
CCOMS-ICO (ANEXO 5).

Basado en el “Prognostic Indicator Guidance” PIG, (125) (guia desarrollada dentro del
marco del Gold Standard Framework GSF del Reino Unido (126) compuesta por tres

partes: pregunta sorpresa, una evaluacion general de deterioro y una especifica para
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cada tipo de enfermedad), se crea esta herramienta en 2013 con el objetivo de
identificar a pacientes con enfermedades cronicas avanzadas con prondéstico de vida
limitada, por el grupo de investigacion catalan del Observatorio Qualy-Centro
Colaborador de la OMS para Programas Publicos de CP y el Instituto Catalan de
Oncologia, IC0O.(115) (116)

La validacion se realiz6 mediante una primera fase de adaptacion cultural al castellano,
una adaptacion clinica con la inclusion de indicadores clinicos de severidad vy
progresion, y una revision bibliografica exhaustiva por el equipo investigador.
Posteriormente se realiz6 estudio cualitativo de validez de contenido y finalmente un

estudio de fiabilidad mediante pre-test.

Al igual que el PIG/GSF empieza con la pregunta sorpresa: ¢ Le sorprenderia que este
paciente muriese en los préximos1l2 meses? A continuacion, explora la por un lado
desde la perspectiva del paciente, si ha elegido o demandado CP, y por otro lado la
visién del profesional, si considera que necesita CP. Después incluye los criterios
clinicos de severidad y progresidon general, que afiaden algunas variantes de esta
adaptacion del PIG/GSF. Por ultimo establece indicadores clinicos especificos de

severidad y progresién por patologias.

CRITERIA FOR SCREENING AND TRIAGING TO APPROPRIATE ALTERNATIVE
CARE — CRISTAL (ANEXO 6)

Recientemente en 2016, un grupo australiano realizaron una revision de la literatura
buscando definiciones, herramientas prondsticos y medidas sobre el término “fin de
vida”, revisando la evidencia disponible. Finalmente incluyeron 18 instrumentos
prondsticos en su valoracién, para combinarlas en una sola herramienta de screening,
de los 29 predictores mas fiables de muerte a corto plazo (30 dias) y a medio plazo (12
semanas), en pacientes mayores de 65 afos. (127)

Los elementos que se incluyen en esta herramienta son:

En un primer bloque:

e Edad igual o mayor a 65 afios

e Readmisidon en UCI en ultimo afio
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e Tener 2 o mas criterios de deterioro: evidencia de deterioro cognitivo; presion
arterial sistélica baja; respiracion rapida o lenta; pulso alto o bajo; saturacion O2
menos a 90%; hipoglicemia; convulsiones.

Factores de riesgo o predictores de muerte a corto medio plazo adicionales:

e Enfermedad activa y avanzada

e Ingresos previos en ultimo afio, o readmision a UCI

Otros factores:

e Un indice d fragilidad de 2 o mas criterios
¢ Vivir en residencia de ancianos
e Proteinuria

e Electrocardiograma anormal

La herramienta pretende facilitar una valoracién e identificacion objetiva de pacientes
con pronéstico limitado de vida, disponiendo de dos versiones, uno para el momento de
valoracion por un equipo de urgencias, y otro para el momento de admisiéon a un
hospital. El objetivo es que sirva de punto de partida para iniciar una comunicacion
honesta con paciente y familiar sobre su expectativa de vida, dado que es poco

probable que pudiese beneficiarse de un planteamiento terapéutico agresivo.

Hay muchos ejemplos mas de criterios y herramientas de screening de pacientes
subsidiarios de recibir CP en el sentido mas amplio de esta disciplina, incluyendo IPAL-
ICU (128); Aspire Palliative Care Screening tool (129); CAPC assessment tool (130);
Community Palliaitve Care Triage tool (131); Inpatient Palliaitve Care Triage tool (132),
entre otros.

Al no existir referencias en cuanto a herramientas de valoracion de la complejidad,
quisimos revisar el estado de la cuestion en cuanto a los diferentes estudios y
clasificaciones sobre criterios de derivacion a recursos avanzados de Cuidados

Paliativos, ampliando nuestra busqueda con términos como “Referrals” AND “Criteria”.
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También revisando la literatura encontramos un importante incremento de estas escalas,

en los dltimos afios.

Palliative Care, Palliative
Medicine, Hospice Care AND...

5000 | | | | I 1
0 VOOV | I | |
1985 1990 1995 2000 2005 2010 2015

Fig. 8: Pubmed Palliative Care, Palliative Medicine, Hospice Care and Criteria

Con la busqueda: palliative care [MeSH Terms] OR palliative medicine[MeSH Terms] OR
hospice care[MeSH Terms] AND criteria, selection[MeSH Terms] OR selection criteria[MeSH
Terms] OR criterialMeSH Terms], un total de 55.371 referencias.

200  Palliative Care, Palliative Medicine,
Hospice Care AND Referral

0
1985 1990 1995 2000 2005 2010 2015

Fig. 9: Pubmed Palliative Care, Palliative Medicine, Hospice Care and Referral

Con la busqueda: palliative care [MeSH Terms] OR palliative medicine [MeSH Terms] OR
hospice care[MeSH Terms] AND referral[MeSH Terms], un total de 1.097 referencias.

A continuacién, pasamos a revisar algunas de los criterios e instrumentos mas
relevantes encontrados a la hora de determinar que pacientes son subsidiarios de
recibir CP avanzados o especializados. De nuevo se han incluido en este apartado
aguellas escalas, cuestionarios o clasificaciones que hemos considerado pudiesen
aportar informacion interesante en relacion a la validez de contenido de nuestra
herramienta.

LEEDS ELIGIBILITY CRITERIA FOR SPECIALIST PALLIATIVE CARE (ANEXO 7)

Un grupo de expertos en Medicina Paliativa de Leeds, Inglaterra (133) definieron en el
afio 2000 los siguientes criterios de derivacion de pacientes a CP especializados,

criterios que sirven tanto de entrada como de salida de los servicios de CP:
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e EI paciente tiene una enfermedad activa, progresiva y avanzada, con
prondstico de vida limitada y el foco del cuidado es la calidad de vida.

A destacar: la definicidn estd basada en necesidades no en diagnostico; el objetivo es

mejorar la calidad de vida para pacientes afrontando su propia muerte; por todo ello

no es apropiado para pacientes con una enfermedad estable, no activa, que estan

afrontando una discapacidad de larga evolucion, pero no la muerte.

o El paciente tiene un nivel grande de necesidades.
Dichas necesidades exceden el nivel de enfoque paliativos o CP nivel basico de los
equipos de Atencion Primaria; estas necesidades “no ordinarias” son del ambito
fisico, psicol6gico, social o espiritual, y pueden ser del paciente, familia o equipo
profesional, y pueden requerir apoyo puntual o continuado segun nivel de necesidad

por equipos de CP especificos.

e El paciente ha sido valorado por un equipo especializado de CP.

Tras cumplir criterio 1y 2 deberé ser valorado por un equipo de CP especializado

La validacién de estos criterios fue a través de grupo de experto multidisciplinario, con
posterior valoracion por profesionales del ambito hospitalario y de atencion primaria.

THE NEEDS AT END OF LIFE SCREENING TOOL- NEST (ANEXO 8)

Un Equipo investigador de EEUU en 2001 desarrollé una herramienta tras un exhaustivo
proceso de validacion, (134) (135) donde se incluyeron ademas de los profesionales a

los pacientes, familiares y cuidadores.

Partiendo de 10 dominios (carga econémica, acceso a la asistencia, relaciones sociales,
necesidad de cuidados, distrés psicoldgico, religiosidad o espiritualidad, aceptacién
personal, sentido de propoésito, relacion paciente-médico, comunicacién-informacion
médica) y un total de 135 items, se construye un cuestionario con 13 preguntas
relacionadas con 4 tematicas: Necesidades sociales, cuestiones Existenciales,
Sintomas, y aspectos relacionados con el Tratamiento (NEST). Destaca la identificacion
de todas las dimensiones importantes para una atencién de calidad segun criterio del
propio paciente, en especial aspectos relacionados con espiritualidad, proposito y

sentido, aceptacion personal, aspectos relacionales y de comunicacién, entre otros.
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CENTRAL BAPTIST HOSPITAL PALLIATIVE CARE SCREENING TOOL (ANEXO 9)

Un equipo del Programa de CP de la Universidad de North Carolina y Central Baptist
Hospital Palliative Care Team, Kentucky, EEUU, (136) desarrollaron un instrumento que,
a través de una serie de puntaciones a diferentes items, orienta sobre la necesidad o no
de recibir CP especializados. Si bien el instrumento se denomina de screening, se
refiere a screening de pacientes susceptibles de CP especializados, de ahi que se haya

incluido en este apartado.

Los criterios de instrumento se relacionan con:

e enfermedad terminal de base (cancer metastdsico o recurrente; EPOC
avanzado; ACV con 50% de disminucién funcional; deterioro cognitivo; fragilidad;
ERCA; enfermedad cardiaca avanzada; otras enfermedades graves)

e enfermedades concomitantes, (enfermedad hepética; enfermedad renal
moderada; EPOC moderada; fallo cardiaco congestivo moderado; cualquier otra
situacion que compligue la curacion)

e estado funcional valorado con escala ECOG

e sintomas o necesidades psico-sociales y espirituales no controlados, (paciente
no candidato para recibir tratamiento curativo; tiene enfermedad terminal y ha
decidido no someterse a terapia que alarguen la vida; tiene dolor insoportable
mas de 24h; presenta sintomas no controlados; sufre distrés psico-social y
espiritual no controlados)

e usos de recursos (visitas frecuentes a los servicios de urgencias,

hospitalizaciones frecuentes, estancias largas hospitalarias y en UCIs)

Con una puntuacion de 4 o més, debian valorar una consulta con CP, aconsejando
completar la valoracion con el Palliative Performance Status Scale, PPS realizado

por algan miembro del equipo de CP.

THE NATIONAL COMPREHENSIVE CANCER NETWORK GUIDELINES FOR
PALLIATIVE CARE - NCCN PC TWO STEP SCREEINING TOOL (ANEXO 10)

Dentro de la Guia de Practica Clinica en Oncologia del National Comprehensive Cancer
Network de Estados Unidos, (NCCN guidelines) (137) (138) se desarrollé una guia de
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screening para identificar a los pacientes subsidiarios de recibir cuidados paliativos,
completado con criterios de derivacion a CP especializados. La guia fue elaborada tras
una exhaustiva revision bibliografica y por consenso de un equipo de expertos en 2011.

El proceso de screening incluia una valoracion integral previa del paciente y familia
previa, a través de 6 dominios:

e dolor y otros sintomas;

o distrés psicoldgico,

¢ condiciones de comorbilidad fisicas y psicosociales;

e opciones de tratamientos

e preocupaciones del paciente y familia sobre evolucién de la enfermedad y la

toma de decisiones

e pronostico

Y tras esta primera valoracion de necesidades, una valoracion de la presencia o no de
24 problemas de indole fisico o psicosocial para determinar que pacientes presentaban
una situacion mas compleja subsidiaria de una valoracion especializada por un recurso

de CP o directamente subsidiaria de un seguimiento por recursos especializados de CP.

Para facilitar este proceso se desarrollé una herramienta de screening inicial de 7items,
gque en una segunda fase se redujo a 5 items, para posteriormente segun el resultado
realizar la valoracién criterios de derivacion, con la herramienta de los 24 items
dependientes de las caracteristicas del paciente; de circunstancias sociales y elementos
relacionados con duelo anticipatorio; y por ultimo items relacionados con el personal
asistencial.

Una vez identificado algun criterio, podia dar lugar a una consulta al médico
especializado de CP, que tras valoracién del caso definia el nivel de recurso al que

derivar al paciente.

En un estudio posterior en 2015, se validé una versién mas simple en un solo paso,
NCCN PC ONE STEP SCREEINING TOOL, (139) compuesto por 11 items con una
puntuacion de 0 a 14 cada item, basada en la clasificacion inicial del NCCN, dado que
los resultados de identificacion de pacientes susceptibles de CP especializados con el
screening en dos pasos, no estaba validada en cuanto a validez y fiabilidad. Esta

version cubria 5 areas clinicas, que son:
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e extension de la enfermedad,
e estado funcional

e prondstico

e comorbilidades

e problemas especificos de CP

En definitiva, esta herramienta ayudaria a hacer que el oncoélogo se planteara la

necesidad o no de solicitar una consulta de valoracidén por equipo especializado de CP.

ST ANN’S HOSPICE CRITERIOS DE DERIVACION (ANEXO 11)

El equipo profesional de St Ann’s Hospice, elaboré6 un documento denominado
“Referral Handbook, A guide to referral criteria for St. Ann’s Hospice services:
Inpatient, Care Day Therapy, Community Support” en 2010 para establecer criterios
de inclusién de pacientes en sus programas asistenciales. Estos criterios identifican a
pacientes con enfermedad avanzada, progresiva, y expectativa de vida limitada,
asociada a necesidades complejas de CP especializado que precisan de una valoracion
y asistencia por un equipo multi- disciplinar. A su vez, esta guia incluye unos criterios de
exclusion, puesto que muchos pacientes con enfermedad avanzada y terminal no sufren
problemas complejos, y los recursos especializados deben de usarse para los casos de
complejidad.(140)

Los criterios son:

e Control complejo de sintomas

¢ Necesidades psicoldgicas o espirituales complejas de paciente y/o familia
¢ Necesidad social compleja

¢ Valoracion de rehabilitacién tras radioterapia, quimioterapia, cirugia.

e Pacientes en fase final de la vida con necesidades especiales

Es interesante resaltar que en su documento especifican que como equipo

multidisciplinar especialista en CP, no atienden a:

e Pacientes en situacién estable cuyas necesidades son de naturaleza social
fundamentalmente.

e Pacientes cuya sintomatologia no esté relacionada con su enfermedad terminal

e Situaciones urgentes, que preferiblemente se atenderdn en tiempo desde

dispositivos de urgencias
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GIPPSLAND REGION PALLIATIVE CARE CONSORTIUM-CLINCAL PRACTICE
GROUP PALLIATIVE CARE REFERRAL/TRIAGE TOOL (ANEXO 12)

Guia australiana elaborada en 2015, cuyo objetivo es asistir a enfermeria en la recogida
de informacion clinica relevante y actualizada para identificar derivaciones apropiadas
de CP basado en buenas practicas (141) Esta guia asegura un acceso equitativo a la
asistencia, identificar los pacientes que se beneficiarian de CP especializados, y asiste
en la derivacidén para que sea apropiada, en tiempo, y valorada en su urgencia.

Los criterios de admision incluyen:

1. El paciente sufre una enfermedad progresiva y terminal para quien el objetivo
primario es el confort y maximizar la funcionalidad
2. El paciente y/o su familia conocen el diagndstico y pronostico y se ha hablado sobre
la derivacion a CP con ellos.
La derivacion se ha consensuado con el referente de Atencion Primaria
El paciente y o cuidador/familiar tiene necesidades que no estan siendo
adecuadamente atendidas.
5. Para determinar la urgencia de la derivacion:
a. Distrés fisico y/o psicolégico que no responden al tratamiento propuesto
b. Mayor riesgo de sintomas complejos o de duelo complejo
c. Deterioro rapido del paciente

Estos criterios, los complementan con otros recogidos en una hoja de derivaciéon que
sirve de triage para identificar ademas la urgencia de respuesta, segun una puntuacion
asignada a cada apartado del documento.(142)

Al igual que con las escalas de screening, hay muchos mas ejemplos de criterios y
herramientas de derivacion de pacientes a CP especializados en la literatura, ilustrativos
para nuestro estudio. COMPRI (143) ; SPARC (144) ; MARIE CURIE Trigger (145).

1.4.3 PROPUESTAS DE CLASIFICACION DE LA COMPLEJIDAD

Como ha quedado patente a lo largo de esta introduccion en la literatura no hay
referencias a herramientas de clasificacion o diagnostico de la complejidad validada en

CP salvo las 2 propuestas que se citan a continuacion.
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“Descripcion y consenso de los criterios de complejidad asistencial y niveles de

intervencion en la atencion al final de la vida” (146) documento en el que Esteban-

Pérez y cols, recogen un consenso de diferentes niveles de complejidad asociados a las

necesidades globales de la persona y su familia, y proponen la intervencién de cada

uno de los niveles asistenciales del sistema sanitario catalan.

El proceso de clasificacion de criterios de complejidad por niveles se realiz6 a través

consenso de los profesionales expertos, un procedimiento cualitativo tipo Delphi (147).

Partiendo del modelo de necesidades de pacientes y familias, se establecieron 6 areas

de complejidad:

fisicas,

psicoemocionales,

sociofamiliares,

espirituales,

relacionadas con la muerte (situacién de ultimos dias y duelo)

aspectos éticos.

En cada una de estas areas describieron conceptos, situaciones habitualmente

complejas y criterios de complejidad agrupados en 3 niveles de complejidad (baja,

media y alta); y definieron un modelo de intervencién:

baja complejidad, intervencion del equipo de referencia y puntualmente del
equipo paliativo especifico;

complejidad media: atencion compartida de intensidad pactada;

alta complejidad: intervencion prioritaria del equipo especifico. Ingreso

hospitalario.

Entre las situaciones identificadas de alta complejidad por este panel cabe destacar:

No cumplimiento terapéutico

Manejo dificil de farmacos o técnicas
Sintomas refractarios

Curas que precisen ingreso
Sufrimiento emocional

Ausencia de cuidador
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e Familia no capaz con bloqueo en tarea de cuidador

e Situaciones de negligencia o maltrato

e Dolor espiritual grave

e Situacion de ultimos dias refractario o de larga evolucién

e Duelo complicado

El mismo grupo en 2011 publican el Documento Descriptivo “Criterios de Complejidad
de enfermos avanzados y terminales e intervencién de equipos especificos de
Cuidados Paliativos” (25), en el que definen una serie de criterios de complejidad tras
revision de la literatura, y basandose en el documento del Plan Director Sociosanitario
de Catalufia, con presentacion posterior a un grupo de expertos. En la tabla 1 se
presentan lo criterios de complejidad identificados.

Dimensién Listado de situaciones o criterios Comentarios
- <50 afos
Edad - Pediatria

Adicciones: alcohol, otras
Tr psiguiatricos previos
- Pluripatologia

Anteocdentes | Comorbilidad enfermedades cranicas
Enfermedad/ |- Cancer avanzado no terminal
tiempo / - Neurologicas baja prevalencia (ELA, EM, Duchenne, etc)
(+ otros - Demencia + trastornos conducta
factores) - Sida
[?r‘:l
. - Tratamiento especifico efectivo en mejora parametros
Tratamiento (+ otros factores)
Evolucion - Rapida
(prondsticode (- Descompensada inestable
vida limitado) - Agonia (Ultimos dias) inesperada

- Crisis imprevistas: fisicas o deterioro o complicacion

- Daolor mal pranostico Edmaonton

- Mo respuesta dolor 1er opicide

Fisicos - Sintomas = 5 = 5 Escala Mumérica Verbal

- Sintomas > 3 refractarios a tratamiento convencional
Trastornos conducta
Delirium
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[esnea sevara
Hemaorragia?
Cbstrueccion intestinal
Oitras

Trastomos ajuske emocional
Oitros trastornos adaptativos

Emocionales - Ansledad aislada
- Ansiedad + Depresidn + nsomnio = 15 7 30
- Habia fira ¢ agresividad

Infarmasicn v - Negacian

comunicaciin

Consplrackin silencio
Ao irmpaclo infarmacion

Eapinfuales Anhedonia sewers | conflicios no resueltos /' angustia
famistancialas! sasbencial §oorisis existencial
rascendentes
- Cuidador principal afic iImpacto o ausencia
- - Nifos o adolescentas
g:i?;::::es - Imcapacidad cuidar fisica o emoconal
- Conflicts famsr
- Criterios riesgo de duele complicado
- Econdmicos
Pricticos - Laborakes )
= Desplozaomiento
- Hogar
Ol isicms: Sedacion ) ) )
. - Conflicto enfarmo { familia £ eguipo f equipos
&ficas

Lirmnitacion esfuerzo lerapéutico
Mutricidn hidratacion

Desmandds eulanasia

Dilemas intra-eguipo

Equipo tratante |~ Lhecgianes
-'1-11::1:'-:5 tr"| - Bum-out
! e = Limitaciones arganizacion
- Falia formacidn
Demanda - E:q:-_ll-:lta -:h_=_l intervencicn de familiares o miembnos del
equips (medicos, enfarmeras, atc.)
Llso previd = Uso urgencias o visita adelantada: = 3 en Oitime mes
MECUrsos -  Reingresos: > 3 an 3 meses

Tabla 1: Criterios de complejidad asistencial y
niveles de intervencién en la atencién final de vida

La otra propuesta es la surgida en 2007, a partir de la 2° edicion del

Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos de Andalucia (PAI CP) (47), que como
hemos dicho incluia un listado de situaciones de complejidad identificadas tras realizar

un revision de la literatura. (148)

Se constituyd un equipo de investigacion que se plante6 la construccion de una
herramienta diagnostica de la complejidad validada, basada en la primera clasificacion
de elementos, agrupados por categorias, niveles de complejidad y criterios de
intervencion (Tablas 2-4) que pudiera ser operativa y de utilidad a los profesionales
implicados en la atencion a pacientes en situacion terminal, asegurando la méaxima

calidad asistencial para cada situacion, para cada paciente y familia.
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ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD IDENTIFICADOS

- Ausencia o insuficiente soporte familiar/cuidadores
- Claudicacién familiar
— Condiciones de vivienda y entorno no adecuados, e idioma y/o cultura dife-
rentes
Conflicto dentro del mismo equipo o con ofros equipos respecto a la foma de
decisiones
Conocimiento y/o motivacién insuficientes sobre el enfoque paliativo
— Conspiracién de silencio de dificil abordaje
D la reiterada de ia o svicidio asistido por parte del paciente

1

r
E/ o familia
ilemas éticos y de valores, actitudes y creencias

En el domicilio: indicacién y manejo de nutricion enteral o parenteral, instau-

racién de tratamiento endovenoso, paracentesis, curas de dificil manejo,

transfusiones. ..

Enfermedades mentales previas que requieran fratamiento

- Fallo cogpnitivo y delirium

Falta de aceptacién o negacion de la realidad por el paciente y/o familia

Familiares no competentes para el cuidado préactico y emocional y/o familias

dificiles

Familias con duelos patolégicos previos no

Indicacion y aplicacién de sedacion paliativa o en los tlfimos dias

Indicacion y gestion de tratamientos especiales: radioterapia, endoscopia,

cirugia, técnicas unu'gésiccs invasivas, ventilacién mecénica

— Necesidad de farmacos de uso hospitalario en el domicilio

Necesidad de material orfopédico, aspi portatil, oxi

cién mecanica en domicilio...

Necesidades de coordinacion y gestion: cita de consulta especializada, tras-

lados, ingresos programados, comunicacién entre los profesionales

- Nifio o adolescente

Obstruccién intestinal y/o urolégica

Paciente profesional sanitario

— Pelvis congelada

Problemas de adiccion (alcohol, drogas...)

Profesionales referentes con duelo propio no resuelto

Rotacién de opioides

Sindrome de afectacién locorregional avanzada de cabeza y cuello

— Sintomas infensos (EVA = 6), de dificil control

Sinfomas refractarios que requieren sedacién paliativa, o sintomas dificiles

que precisan una intervencion terapéutica intensiva, farmacolégica, instru-

mental y/o psicolégica

Situacién de dltimos dias con insuficiente control

— Situacion terminal con coexistencia de pluripatologia, nivel elevado de depen-

dencia, y sintomas no controlados

Situaciones de urgencias: hemorragias o riesgo elevado de las mismas, sin-

drome de vena cava superior, enclavamiento por hipertension endocranedl,

hipercalcemia, disnea aguda, estatus convulsivo, sospecha de compresion

medular, fractura en huesos neoplésicos, crisis de pénico o angustia existen-

cial, insuficiencia aguda de érgano de dificil control

Trastornos del comportamiento secundario a afectacién nevrolégica previa

— Trastornos psicoemocionales severos: ausencia o mala de comunicacién con
la familia y/o equipo terapéutico, trastornos adaptativos severos, cuadros
depresivos mayores con comportamientos psicéficos y riesgo de suicidio

— Ulceras tumorales, fistulas, u ofras lesiones de piel y mucosas, que requieren
un control frecuente por su tamafio, localizacién, infeccién y/o presencia de
sintomas

— Uso reiterado de los servicios de urgencias domiciliarios y hospitalarios

1

1

pia, ventila-

CLASIFICACION POR CATEGORIAS DE LOS ELEMENTOS DE
COMPLEJIDAD

MIl. diente:
]De;(z_en ientes

. Dependienfes del paciente
1. Caracterisficas personales:
- Nifio 0 adolescente
~ Problemas de adiccion (alcohol, drogas...)
- Enfermedades mentales previas que requieran fratamiento
— Paciente profesional sanitario
Situaciones clinicas complejas:
~ Sinfomas intensos (escala numérica > 6), de dificil control o refractarios
- Obstruccién intestinal/urolégica

N

- Pelvis congela

- Situacion de tlfimos dias con insuficiente control

- Fallo cognitivo y delirium

- Trastornos del comportamiento dario a afectacié

a légica previa
Sityaciones clinicas de deferioro rapido, con crisis de necesidades frecuentes:
~ Ulceras tumordles, fistulas, u ofras lesiones de piel y mucosas, que requieren un con-

trol frecuente por su tamafio, localizacién, infeccién y/o sinfomas

- Sindrome de afectacion locorregional cabeza y cuello
- Uso reiterado de los disposifivos y servicios de urgencias domiciliarios y hospitalarios
Situacion terminal con coexistencia de pluripatologia, nivel de dependencia elevada, y
sintomas no control
Situaciones de urgencias: hemorragias o signos de riesgo elevado de las mismas, deli-
rium, sindrome de cava superior, enclavamiento por hipertension endocraneal ﬁiper-
calcemia, disnea aguda, estatus convulsivo, sospecha de ion medular, fractura
en huesos neoplasicos, crisis de panico o angustia existencial, insuficiencia aguda
érgano de dificil conf

w

>

o

6. Sintomas refractarios que requieren sedacién paliativa, o sintomas dificiles, que preci-
san una intervencion ferapé intensiva, f logica, i | y/o psicologi
7. Trastornos psicoemocionales severos:
- Ausencia o escasa comunicacién con la familia y/o equipo ferapéutico
- Trastornos adaptativos severos
- Cuadros depresivos mayores con comp P
- Riesgo de suicidio
|. Dependientes de la familia o cuidadores

1. Ausencia o insuficiente soporte familiar/cuidadores
2. Familiares no oomreienres para el cvidado préctico y emocional y/o familias dificiles
3. Claudicacién familiar
4. Familias con duelos patologicos previos no resueltos
5. Conspiracién de silencio de diffcil abordaje
6. Falta de aceptacion o negacién de la realidad
z los profesionales que lo atienden habitualmente
A y/o motivacién insufici sobre el enfoque paliativo
2. Dilemas éficos y de valores, actitudes y creencias
3. Profesionales referentes con duelo propio no resuelto
4. Conflicto dentro del mismo equipo o con ofros equipos respecto a la toma de decisiones

\V. Estrategias de actuacion complejas

1. Rotacion de opioi
2. Indicacién y gestion de i especiales:

nicas analgésicas invasivas, ventilacion mecénica...
3. Demanda reiterada de eutanasia o svicidio asistido por parte del paciente y/o sus
4
5

apia, endoscopia, cirugia, téc-

familiares
. Indicacién y aplicacion de sedacion paliativa
. En el domicilio: indicacién y manejo de nufricién enteral o parenteral, instauracion de
i d p is, curas de dificil manejo, transfusiones. ..

V. Otras
1. Farmacos de uso hospitalario
2. Necesi material ortopédi pirador portatil, oxig pi ilacié
mecénica en domicilio, efc.
3. Necesidades de coordinacion y gestion: cita de consulta especializada, fraslados,
ingresos prog os, comunicacion entre los profesional
4. Condiciones de vivienda y enforno no adecuados, e idioma y/o cultura diferentes

Tabla 2: Elementos de complejidad
identificados

Tabla 3: Clasificacion por categorias de
elementos de complejidad
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CLASIFICACION EN NIVELES DE COMPLEJIDAD

— Paciente no complejo: (Nivel O)
— Paciente complejo:

Complejidad minima (Nivel 1)

* Necesidad de uso de material y/o farmacos hospitalarios

* Necesidad de intervenciones hospitalarias puntuales (transfu-
siones, toracocentesis, pruebqs dicgnésticqs. .2)

* Necesidad de coordinacién y gestién (admisién, consultas
especializadas, pruebas complementarias...)

2. Complejidad media (Nivel 2)
e Trastornos psicoemocionales severos, excepto riesgo de suici-
io

e Problemas de adiccién (alcohol, drogas...) y otras enferme-
dades mentales previas que requieren tratamiento

e Existencia de pluripatologia con un nivel de dependencia ele-
vado establecido

e Elementos de complejidad derivados de la situacién del pro-
fesional/equipo, incluyendo cuando el paciente es el propio
profesional sanitario

e Elementos de complejidad derivados de la situacién de la
familia

e Sintfomas mal controlados no descritos en los elementos de
situacién clinica compleja

3. Complejidad maxima (vae} 3)

¢ Nifio o adolescente

e Cualquier situacién clinica compleja:

- Sintomas intensos (escala numérica = 6), de dificil control o
refractarios

- Obstruccién in’restino|/uro|c’>gica

- Pelvis congelada

- Situacién de oltimos dias con insuficiente control

- Fallo cognitive y delirium

- Trastornos del comportamiento secundario a afectacién
neurolégica previa

Riesgo detectado de suicidio

Claudicacién familiar que precisa hospitalizacién del paciente

Necesidad de estrategias de actuacion compleja

Existencia de pluripatologia con deterioro agudo del nivel de

dependencia y en situacién clinica inestable.

e Existencia de sintomas refractarios que precisen sedacién o
sintomas dificiles, para cuyo adecuado control se precisa de
una intervencién terapéutica intensiva, tanto desde el punto
de vista farmacolégico, como instrumental y/o psicolégico

e Situaciones de urgencias

Tabla 4: Clasificacion en niveles de complejidad

CRITERIOS DE INTERVENCION DE LOS RECURSOS
ESPECIFICOS DE CP

- Cualquier situacion de complejidad méxima (Nivel 3)

- Al menos dos situaciones de complejidad media (Nivel 2), siendo
una de ellas el mal control de sintomas (escala numérica > 6 )

- Situacién de complejidad minima (Nivel 1) que pueda requerir en
deferminados casos la intervencién puntual del recurso especifico

de CP

Tabla 5: Criterios de intervencion de los recursos avanzados de Cuidados Paliativos



La primera y segunda fase del proyecto de investigacion de la validacién de este

instrumento, fueron objeto de la tesis

VALIDACION DE LA CLASIFICACION DE COMPLEJIDAD DEL PROCESO
ASISTENCIAL INTEGRADO DE CUIDADOS PALIATIVOS ANDALUZ

del Dr. Rafael Gomez Garcia, Universidad de Mélaga, 2015 (73) .

Latercera fase y ultima fase de dicho estudio,

VALIDACION Y DESARROLLO DE ICC-PAL V.2, INSTRUMENTO
DIAGNOSTICO DE LA COMPLEJIDAD EN CUIDADOS PALIATIVOS,

es el motivo de esta tesis.
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2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO GENERAL

Completar la validacion del Instrumento de Clasificacion de la Complejidad en CP ICC-
Pal V.2, a partir del modelo definido en el Proceso Asistencial Integrado de CP (PAI
CP), de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia, que facilite un diagndstico de
la complejidad para poder ofrecer una Optima asistencia de los pacientes y sus
familiares mediante la eficiente gestion de los diferentes recursos asistenciales

implicados.
2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

2.2.1. Realizar un pilotaje multicéntrico a nivel nacional de ICC-Pal V.2 por una
muestra de médicos asistenciales, de los ambitos de atencion de los CP

(Atencién Primaria, Hospitalaria y Recursos Avanzados de CP) para:
1. Evaluar la validez de contenido de ICC-Pal V.2
2. Evaluar la fiabilidad de ICC-Pal V.2

3. Evaluar las caracteristicas practicas, como la facilidad de uso,
aceptabilidad y usabilidad de ICC-Pal V.2

»

Valorar la validez externa de ICC-Pal V.2 en otras realidades geograficas

2.2.2. Construir la versiéon definitiva de ICC-Pal V.2 depurada de las fuentes de

error que se detecten.
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4. METODOLOGIA

3.1 INTRODUCCION GENERAL A LA METODOLOGIA

El trabajo de investigacion de 4 afios (2010-2013), sobre la validez de la herramienta,
ateniéndonos al tipo de instrumento que se ha construido nos permite s6lo abordar
algunos aspectos de la validacién de los instrumentos diagnosticos: su validez de
contenido, su fiabilidad, su sensibilidad y sus caracteristicas practicas, como puede ser
su aceptabilidad o factibilidad. El resto de propiedades de una herramienta validada no

pueden ser evaluadas o no son relevantes en este momento.

La hipdétesis de estudio: ICC-Pal V2 es un instrumento util, que facilita la gestién de
los recursos implicados en la asistencia de los pacientes subsidiarios de recibir
Cuidados Paliativos, desde el modelo de atencién compartida que establece el Proceso

Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos.

A continuacién, se describen los tipos de estudios realizados en la 32 etapa del citado

proyecto de Investigacion, que es el desarrollado en esta tesis, en orden cronolégico:

1. Fase on-line:

a. Estudio descriptivo retrospectivo sobre el uso de ICC-Pal V.2 con 2 casos reales
anonimizados evocados (CREA), particulares de cada observador; para
continuar abordando la VALIDEZ DE CONTENIDO del instrumento.

b. Valoracion de ICC-Pal V.2 mediante cumplimentacion de una escala tipo Likert,
para continuar evaluando la VALIDEZ DE CONTENIDO y la FACTIBILIDAD de

la herramienta.

2. Fase presencial:

a. Estudio descriptivo transversal sobre el uso de ICC-Pal V.2 con un caso
simulado videograbado, (CSVG), comun para todos los observadores, para
realizar analisis de la FIABILIDAD de la herramienta.

b. Valoracion de ICC-Pal V.2 mediante cumplimentacion de escala tipo Likert, para
continuar evaluando la VALIDEZ DE CONTENIDO y la FACTIBILIDAD de la

herramienta.
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3.2 PILOTAJE ON LINE CON CASOS REALES EVOCADOS
ANONIMIZADOS (CREA)

e Pilotaje a nivel nacional del uso de ICC-Pal V.2 llevado a cabo por médicos,
con 2 CREA mediante la cumplimentacion telemética de dos Cuadernillos de
Recogida de Datos (CRD) elaborados ad-hoc, en una web creada para el
estudio.

e Cumplimentacién de escala Likert, para la valoracion de la herramienta por

los participantes, una vez que hayan realizado el pilotaje de ICC-Pal V.2

3.2.1 TIPO DE DISENO

Estudio observacional, descriptivo, de caracter retrospectivo on-line, de

cumplimentacion de escalas de medida.

3.2.2 FUENTES DE DATOS

Los datos del presente trabajo provienen de la 3% etapa de un proyecto de investigacion
subvencionado e impulsado por la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia,
denominada: VALIDEZ Y FAIBILIDAD DE LA HERRAMIENTA DE CLASIFICACION DE
LA COMPLEJIDAD ESTABLECIDO EN PROCESO ASISTENCIAL INTEGRADO DE
CUIDADOS PALIATIVOS. COMPLEJIDAD IlI”. N° expediente: Salud-201200047791-
tra. Direccion General de Calidad, Investigacion y Gestion del Conocimiento.

Consejeria de Salud. Junta de Andalucia.

3.2.3 AMBITO DE ESTUDIO

3.2.3.1 AMBITO TEMPORAL

A desarrollar durante los meses de marzo, abril mayo y junio de 2012, una vez

construida la web.

3.2.3.2 AMBITO GEOGRAFICO

Para llevar a cabo los objetivos planteados se ha disefiado un estudio

multicéntrico a nivel nacional.
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3.2.3.3 POBLACION DE REFERENCIA

La poblacién de referencia estd constituida por profesionales médicos que
desarrollan su labor asistencial con pacientes al final de la vida, con la

distribucién geografica descrita anteriormente.

3.2.3.4 CRITERIOS DE INCLUSION

Médicos cuya labor asistencial se desarrolla en el ambito de la Atencion
Primaria, la Atencion Hospitalaria y los Recursos Avanzados de Cuidados

Paliativos, independientemente de su especialidad.

3.2.3.5 MUESTRA

Se consideran sujetos de estudio todos los médicos pertenecientes a la
poblacion de referencia anteriormente descrita. Aunque no se consideré factible
una muestra representativa de los médicos en todo el estado, dado el
condicionante de participacion voluntaria, si se intentdé conseguir una amplia

participacién de distintos entornos geogréficos.

Se realiza muestreo por conveniencia mediante:
e Invitacion a sociedades cientificas nacional: SEMFYC Y SECPAL.

e Invitacion a agrupaciones profesionales.

Célculo del tamafio muestral dado que se considera necesario un numero de 5
participantes por cada item de la escala a validar, y que en nuestra escala se
han incluido 36 items, nuestra muestra representativa para la totalidad del

estudio es de 180 profesionales.

3.2.4 DEFINICION DE CASO

CREA, es un paciente real propio de cada participante, correspondiente a los 2 altimos

pacientes atendidos e identificados como pacientes en situacion paliativa.
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3.2.5 VARIABLES DE ESTUDIO

3.2.5.1 DATOS REFERENTES AL PACIENTE DEL CREA

e Género
e Edad medida en afios
e Diagnostico de la enfermedad que determina la situacion terminal
e Estado funcional mediante uno de los 2 indices:
- Indice de Karnofsky o indice de Barthel

3.2.5.2 DATOS REFERENTES A LA COMPLEJIDAD DE CADA CREA

e Elementos de complejidad presentes o no en cada caso, recogidos en
ICC-Pal V.2, pudiéndose registrar:
- Respuesta Sl (el elemento Sl esta presente)
- Respuesta NO (el elemento NO esta presente)
- Respuesta NS (NO SABE si el elemento esté presente)

e Nivel de complejidad del caso, segln la resultante de ICC-Pal V.2,
¢ Nivel de complejidad del caso, segun valoracién subjetiva del propio
profesional basado en su experiencia clinica,
La variable en ambos casos podia registrarse con 3 valores:
-0 NO COMPLEJO
-1 COMPLEJO
-2 ALTAMENTE COMPLEJO

3.2.5.3 DATOS REFERENTES AL TIPO DE RECURSO ASISTENCIAL Y TIPO DE
INTERVENCION EN CADA CREA

e Tipo de recurso asistencial y de intervencibn que realmente
participaron en cada CREA.
e Tipo de recurso asistencial y de intervencion que, segun criterio

subjetivo propio, asignharia en cada CREA.

92



La variable en ambos casos podia registrarse con los siguientes valores:

Seguimiento solo por Recursos Convencionales.

Recursos Convencionales con asesoramiento puntual de Recursos
Avanzados.

Recursos Convencionales con seguimiento delimitado en el tiempo de
Recursos Avanzados.

Recursos Convencionales junto con seguimiento continuado de
Recursos Avanzados.

Seguimiento exclusivo por Recursos Avanzados

3.2.5.4 DATOS REFERENTES A LAS VALORACIONES REALIZADOS POR LOS
PARTICIPANTES SOBRE ICC-PAL V.2

Variables sobre contenido y factibilidad de escala Likert
Las cuestiones 1, 9, 10, 12 y 13 Likert, valoran Validez de Contenido de
ICC-Pal V.2 en opinién de los participantes:

1.-Todas las situaciones de complejidad estan reflejadas. La escala contempla todos los
elementos de complejidad posibles

9.-Los Elementos de Complejidad estan bien definidos. Claridad en la exposicion de los
items, comprensibilidad

10.-Los Elementos de Complejidad estdn bien agrupados. Estructuracion adecuada de

los items en los dominios

12.-Los Niveles de Complejidad estan bien asignados. La escala esta bien disefiada en

cuanto a la identifica el nivel de complejidad de los items

13.-Estoy de acuerdo con el nivel de complejidad resultante. La escala esta bien

disefiada en cuanto a medir el nivel de complejidad del caso

Las cuestiones 2, 3, 4, 5, 6, 7, 8 y 11, de la escala Likert valoran la
adecuacion y factibilidad de ICC-Pal V.2 en opinién de los participantes.
2.-Me ha facilitado identificar todos los elementos de complejidad destacados en el caso
3.-Es util como herramienta diagndstica de la complejidad asistencial

4.-Puede ser Gtil en mi préactica asistencial

5.-Puede ser util para la identificacion de los recursos asistenciales a intervenir en caso
6.-Es de facil cumplimentacion

7.-Es de féacil interpretacion

8.-Su formato es adecuado

9.-El glosario de elementos de complejidad facilita su comprensién

93



e Variable sobre tiempo de cumplimentacion, valorado mediante pregunta

cerrada en CRD formato electrénico.

3.2.6 DESARROLLO CRONOLOGICO

Se construy6 web ad hoc

Elaboracion CRD ad hoc en formato electrénico donde se especificaban datos de
los participantes y datos sobre las variables de estudio. (ANEXO 13)

Se elaboraron cartas de invitacion a participar en el proyecto y se enviaron las
cartas invitacion, en primer lugar, a través de las personas clave/sociedades
cientificas, presidentes de las sociedades de las especialidades contempladas en el
estudio, a los que se les hizo llegar por e-mail solicitud de colaboraciéon (ANEXO
14); y se les adjuntaba para su difusion, la carta de invitacion a participar para sus
asociados. Y en segundo lugar a través de agrupaciones profesionales,
enviandoles la carta de invitacion a participar. (ANEXO 15).

Se elabor6 una sesion formativa e instrucciones de cumplimentacion de la
herramienta on-line. (ANEXO 16)

Para la participacion de los médicos se aseguré el acceso a la Web mediante claves
individuales de acceso.

Se les solicitaba que evocaran los 2 ultimos casos de pacientes atendidos, incluidos
en el Proceso de Cuidados Paliativos. En ningln caso se solicitaron datos de
filiacién de éstos, ni ningun otro registro identificativo de los mismos.

Se les solicitaba que cumplimentaran el CRD en la web con la siguiente
informacion:

e Datos referentes al profesional:

- Comunidad Auténoma y Poblacién

- Edad

- Sexo

- Especialidad

- Afos de experiencia

- Nivel de formacion especifica en CP
o Sin formacion especifica
o Formacion Basica
o Formacion Intermedia

o Formacion Avanzada (Experto, Master)
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Ambito de trabajo
o Atencion Primaria
o Atencién Hospitalaria
o Equipo Soporte CP
o Unidad de CP
o Dispositivos/Servicios de Urgencias
o Otros
Ambito territorial de trabajo
o Urbano
o Rural
Provincia del centro de trabajo
Dispone de recursos avanzados de CP en su ambito de trabajo SI/NO

e Datos de las variables referentes al CREA

Género
Edad medida en afios
Diagndstico de la enfermedad que determina la situacion terminal

Estado funcional mediante indice de Karnofsky o indice de Barthel

e Valoracién del nivel de complejidad del CREA, de 2 maneras:

Segun establece ICC-Pal V.2, basado en la identificacion de los elementos
de complejidad presentes en el caso, y segun los elementos presentes,
identificar el nivel de complejidad global del caso segun establece la
herramienta.
Segun criterio subjetivo de cada médico, basado en su impresion clinica,
identificar el nivel de complejidad global del caso.
o Las opciones para esta variable en ambos casos eran:

= No Complejo

= Complejo

= Altamente Complejo

e Valoracién del tipo de recurso e intervencion en el CREA, de 2 maneras:

Especificacion del tipo de recurso asistencial e intervencion que participaron
realmente en cada caso
Especificacion del tipo de recurso asistencial e intervencion que a criterio

subjetivo del médico participante hubiese asignado a cada caso.
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o Las opciones para esta variable en ambos casos eran:

= Seguimiento solo por Recursos Convencionales.

= Recursos Convencionales con asesoramiento puntual de
Recursos Avanzados.

= Recursos Convencionales con seguimiento delimitado en el
tiempo de Recursos Avanzados.

= Recursos Convencionales junto con seguimiento continuado de
Recursos Avanzados.

= Seguimiento exclusivo por Recursos Avanzado

8 Una vez utilizada la herramienta en los CREA, se les solicitaba que la valorasen via
web a través de Escala Likert creada ad hoc, de 1 al 10, en relacién a su contenido,
formato y aplicabilidad; y a través de una pregunta cerrada sobre tiempo de

cumplimentacion.
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3.3

3.3.1

PILOTAJE PRESENCIAL CON UN CASO SIMULADO

VIDEOGRABADO (CSVG)

Pilotaje a nivel de 6 Comunidades Auténomas del uso de ICC-Pal V.2
llevado a cabo por meédicos, con un caso simulado videograbado
(CSVG) de wun paciente en situacion terminal, mediante Ila
cumplimentacion de un Cuadernillos de Recogida de Datos (CRD) elaborado

ad-hoc, en formato papel.

Cumplimentacion de escala Likert, para la valoracion de la herramienta

por los participantes, una vez pilotada.

TIPO DE DISENO

Estudio observacional, descriptivo, transversal presencial, de cumplimentacién de

escalas de medida

3.3.2 FUENTES DE DATOS

Los datos del presente trabajo provienen de la 3% etapa de un proyecto de investigacion

subvencionado e impulsado por la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia,
denominada: VALIDEZ Y FAIBILIDAD DE LA HERRAMIENTA DE CLASIFICACION DE
LA COMPLEJIDAD ESTABLECIDO EN PROCESO ASISTENCIAL INTEGRADO DE
CUIDADOS PALIATIVOS. COMPLEJIDAD IlI”. N° expediente: Salud-201200047791-

tra. Direccion General de Calidad, Investigacion y Gestion del Conocimiento.

Consejeria de Salud. Junta de Andalucia.

3.3.3 AMBITO DE ESTUDIO

3.3.3.1 AMBITO TEMPORAL

Esta fase se desarroll6 durante los meses de septiembre, octubre, noviembre de
2012
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3.3.3.2 AMBITO GEOGRAFICO

Para llevar a cabo los objetivos planteados se ha disefiado un estudio
multicéntrico con profesionales que desempefian su labor asistencial en las
siguientes Comunidades Autonomas: Andalucia, Aragon, Extremadura, Islas
Baleares, Madrid, y Pais Vasco.

3.3.4 POBLACION DE ESTUDIO

3.3.4.1 POBLACION DE REFERENCIA

La misma que en el pilotaje on line con CREA

3.3.4.2 CRITERIOS DE INCLUSION

La misma que en el pilotaje on line con CREA

3.3.4.3 MUESTRA

Los sujetos de estudio son los mismos que en el pilotaje on line con CREA

Se realiza muestreo por conveniencia a través de la seleccién de informadores

claves en cada CCAA participante.

Céalculo del tamafio muestral el mismo que en el pilotaje on line con CREA

3.35 DEFINICION DE CASO

CSVG, es un paciente simulado video-grabado, en situacion terminal en un

momento evolutivo de su enfermedad.

3.3.6 VARIABLES DE ESTUDIO

3.3.6.1 DATOS REFERENTES A LA COMPLEJIDAD

o Elementos de complejidad presentes o no en los dos estadios

evolutivos del CSVG recogidos en ICC-Pal V.2, pudiéndose registrar:
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- Respuesta Sl (el elemento Sl esta presente)
Respuesta NO (el elemento NO esta presente)
- Respuesta NS (NO SABE si el elemento esté presente)

Dada la respuesta limitada en la primera fase de este proyecto, la fase de pilotaje on

line de ICC-Pal V.2, el equipo investigador decidié incluir en esta fase una

variacion a la metodologia inicialmente disefiada consistente en incluir en las

sesiones presenciales, ademas de la valoracion de los participantes de ICC-Pal V.2 a

través del CSVG, la valoracion de ICC-Pal V.2. a través de un CREA, como se habia

hecho en la fase on line. Por ello se solicitaba a los participantes que rellenasen un

segundo CRDs con los datos de un CREA, solicitandoles los mismos datos que en la

fase online:

Elementos de complejidad presentes o no en cada caso, recogidos en
ICC-Pal V.2, pudiéndose registrar:

- Respuesta Sl (el elemento Sl esta presente)

- Respuesta NO (el elemento NO esta presente)

-~ Respuesta NS (NO SABE si el elemento esta presente)

Nivel de complejidad del caso, segun la resultante de ICC-Pal V.2,
la variable podia registrarse con estos 3 valores:

-0 NO COMPLEJO

-1 COMPLEJO

-2 ALTAMENTE COMPLEJO

Nivel de complejidad del caso, segun valoracion subjetiva del propio
profesional basado en su experiencia clinica, igual a la anterior variable
podia registrarse con los mismos 3 valores:

-0 NO COMPLEJO

-1 COMPLEJO

-2 ALTAMENTE COMPLEJO

3.3.6.2 DATOS REFERENTES A LAS VALORACIONES REALIZADOS POR LOS

PARTICIPANTES SOBRE ICC-PAL V.2

Variables sobre contenido y factibilidad medidas por las mismas

preguntas de la escala Likert que para CREA.
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e Variable sobre tiempo de cumplimentacién, valorado con la misma

pregunta cerrada que para CREA.

3.3.7 DESARROLLO CRONOLOGICO

Elaboracion del caso clinico, sobre un caso real anonimizado, por el equipo
investigador

Grabacion y edicion del caso video-grabado realizado mediante rol-playing con
profesionales y pacientes o cuidadores entrenados

Redaccion de hoja presentacion del caso con descripcion detallada de
antecedentes y situacion actual (ANEXO 17)

Elaboracion CRD ad hoc en formato papel donde se especificaban datos de los
participantes y datos sobre las variables de estudio. (ANEXO 13)

Seleccion de informantes claves, coordinadores de cada CCAA participantes en
esta fase. Envio de carta invitacién (ANEXO 18)

Preparacion de las sesiones entre equipo investigador y los coordinadores de cada
CCAA: los coordinadores eran los encargados de invitar a los médicos segun el
perfil descrito, crear los grupos con los médicos que aceptaban la invitacion a
participar, y concretar lugar y fecha para el desarrollo de las sesiones.

Realizacion de una o dos sesiones en cada una de las 6 CCAA seleccionadas,
segun namero de participantes.

Presentacion y explicacion del estudio a través de sesion en power point en cada
centro participante. (ANEXO 16y 17)

La presentacion del caso video-grabado se hizo a través de hoja escrita con
antecedentes y situacion actual del caso y visionado posterior de la videograbacion,
escenificando el caso. Tras el visionado, se solicitaba a los participantes que

rellenasen el CRD.

10 Se les solicitaba que cumplimentaran el CRD con la siguiente informacion:

e Cumplimentacién de datos referentes al profesional:

- Comunidad Auténoma y Poblacién
- Edad en afios

- Género

- Especialidad

- Afios de experiencia
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Nivel de formacion especifica en CP
o Sin formacién especifica
o Formacion Basica
o Formacion Intermedia
o Formacién Avanzada (Experto, Master)
- Ambito de trabajo
o Atencion Primaria
o Atencién Hospitalaria
o Equipo Soporte CP
o Unidad de CP
o Dispositivos/Servicios de Urgencias
o Otros
- Ambito territorial de trabajo
o Urbano
o Rural
- Provincia del centro de trabajo

- Dispone de recursos avanzados/especificos CP en @mbito de trabajo SI/NO

e Valoracion del nivel de complejidad

En el CSVG se solicita a los participantes que identifiquen los elementos de
complejidad presentes en ICC-Pal V.2 segun su criterio, tras visionado del
CSVG.

-~ Una vez pilotada la herramienta a través del CSVG se les solicitaba a los

participantes que cumplimentasen un segundo CRD con un CREA propio.

Las opciones para esta variable en ambos casos son:
o No Complejo
o Complejo
o Altamente Complejo
11 Una vez utilizada la herramienta en el CSVG y en el CREA se les solicitaba que la
valorasen a través de Escala Likert de 1 al 10, creada ad hoc en su formato papel,
(la misma utilizada en la fase on line) en relacibn a su contenido, formato y

aplicabilidad; y a través de una pregunta sobre tiempo de cumplimentacion.
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3.4 ESCALAICC PAL V.2

La version utilizada en esta ultima fase del proyecto de investigacion fue ICC PAL V.2
compuesto por 36 elementos de complejidad, clasificados en dos niveles de
complejidad (elementos de complejidad y elementos de alta complejidad) con 22 son
elementos de complejidad y 14 son elementos de alta complejidad, agrupados en 3

dimensiones.

ICC-Pal-V.2
ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD NC* | SI | NO | NS
@ | 1.1a | Paciente es nifio/a o adolescente EAC
=
§ 1.1b | Paciente es profesional sanitario EC
o}
E 1.1c | Rol socio-familiar que desempefia el paciente EC
<z( 1.1d | Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas EC
—
< | 1.1e | Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos EC
1.1f | Enfermedad mental previa EC
NC* [ SI | NO | NS
1.2a | Sintomas de dificil control EAC
w 1.2b | Sintomas refractarios EAC
z
w S 1.2c | Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico EAC
Q =
ﬁ % 1.2d | Situacién de ultimos dias de dificil control EAC
o
o
3 % 1.2e | Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo EAC
w o
5 g 1.2f | Descompensacion aguda en insuficiencia de érgano en paciente terminal no oncolégico EC
w
= E
% “ | 1.2g | Trastorno cognitivo severo EC
e o~
% = | 1.2h | Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional EC
o 1.2i | Existencia de comorbilidad de dificil control EC
1.2 | Sindrome constitucional severo EC
1.2k | Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado EC
NC* [ SI | NO | NS
8 1.3a | Paciente presenta riesgo de suicidio EAC
7
; g 1.3b | Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte EAC
O O . o - . .
g G| 1.3c¢ | Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual EAC
o
E E 1.3d | Conflicto en la comunicacién entre paciente y familia EC
w
:’: 1.3e | Conflicto en la comunicacién entre paciente y equipo terapéutico EC
1.3f | Paciente presenta mecanismos de afrontamiento emocional desadaptativo EC
: ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD NC* | SI | NO | NS
§ 2.a |Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores EAC
<
g o 2.b | Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado EAC
b=
a g 2.c | Familia disfuncional EAC
w =
E = 2.d | Claudicacién familiar EAC
g -
g « 2.e | Conspiracion de silencio EC
pro} .
E 2.f | Duelos complejos EC
N 2.g | Limitaciones estructurales del entorno EC
2 ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD NC* | SI [ NO | NS
< =2 s ‘e - L e .
< ;E( O o 3.1a | Aplicacién de sedacién paliativa de manejo dificil EAC
w ) (5
g 5 g 8 3.1b | Dificultades para la indicacion y/o manejo de farmacos EC
w S w
5 ; & ™ 3.1c | Dificultades para la indicacién y/o manejo de intervenciones EC
wo)
g g e 3.1d | Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacién EC
w
% g 8 NC* [ SI | NO | NS
RRCIE 2]
™ g : % 3.2a | Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas instrumentales y/o material especifico en domicilio EC
(=}
| 3.2b | Dificultades para la gestién y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas EC

NC*: Niveles de Complejidad. EAC= Elemento de Alta Complejidad, EC= Elemento Complejo

Tabla 6- Instrumento de Clasificacion de la Complejidad en Cuidados Paliativos V.2
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GLOSARIO

1. ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD DEPENDIENTES DEL PACIENTE

ANTECEDENTES

Se considerara el periodo de la vida que transcurre desde el nacimiento hasta el completo desarrollo del

1l.1a organismo (nifiez y adolescencia).
Cuando el hecho de ser el/la paciente profesional sanitario afiada dificultad a su situaciéon, o a la toma de
1.1b decisiones.
Situaciones en que el papel que desempefia el/la paciente en su entorno socio-familiar resulta determinante:
' bien por ser un importante elemento de cohesion familiar; ser persona cuidadora de menores de edad, o
dc
personas con alto nivel de dependencia; ser una persona joven; ser la Unica fuente de ingresos...
i Cuando estas situaciones dificulten la provision de cuidados, la comunicacion y/o el entendimiento.
1l Cuando la adiccion al alcohol, drogas, psicofarmacos..., dificulten la provisién de cuidados.
le
Ansiedad, cuadros depresivos mayores, cuadros psicéticos... o cualquier otra manifestacion de enfermedad
1.1f mental previa que afiada dificultad a su situacion.
SITUACION CLINICA
Presencia de sintoma para cuyo adecuado control se precisa una intervencion terapéutica intensiva, tanto desde
1.2a el punto de vista farmacolégico como instrumental y/o psicolégico.
Presencia de sintoma o conjunto de sintomas que no puede ser controlado adecuadamente sin disminuir el nivel
1.2b de conciencia, en un plazo de tiempo razonable, por lo que estaria indicada la sedacién paliativa.
Aparicion de hemorragias, sindrome de vena cava superior, enclavamiento por hipertension endocraneal,
1.2¢c hipercalcemia, obstruccién intestinal aguda, estatus convulsivo, compresién medular, fracturas patolégicas...
Cuando hay insuficiente control de sintomas fisicos y/o psico-emocionales, una evolucion de larga duracién
1.2d (mas de 5 dias)...
Presencia de: obstruccion intestinal/urologica; pelvis congelada que produce obstruccién; sindrome de
T afectacion locorregional avanzada de cabeza y cuello; carcinomatosis peritoneal; Ulceras tumorales, fistulas, u
.2e
otras lesiones de piel y mucosas de dificil control por dolor, olor, sangrado, o localizacion...
15 Presencia de insuficiencia respiratoria, hepatica, renal, cardiaca, cronicas, en fase avanzada.
05 Delirium, fallo cognitivo, alteraciones de comportamiento, demencia, encefalopatias... de dificil control.
-2g
T Aparicion brusca de deterioro funcional incapacitante para el desarrollo de las actividades de la vida diaria.
o Cuando coexistan diferentes patologias ademas de la enfermedad primaria, que dificulten el abordaje clinico.
2i
r Anorexia, astenia intensa, y pérdida de peso severas.
-]
No adherencia al tratamiento, o persistente incumplimiento terapéutico que dificultan un adecuado manejo de la
1.2k situacion.
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SITUACION PSICO-EMOCIONAL

Existencia previa de intentos de autolisis 0 expreso deseo de la misma reiterado por el paciente.

1.3a
QT El/la paciente solicita de forma reiterada adelantar de forma activa el proceso de la muerte.
Angustia existencial: Intenso desasosiego emocional experimentado por el afrontamiento de una muerte
inminente, acompafiado o no, por sentimientos de remordimiento, impotencia, futilidad y sinsentido.
1.3c Sufrimiento espiritual: Conflicto con respecto a la trascendencia, fines y valores Ultimos o significado
existencial que cualquier ser humano busca.
Dificultad en relacion a la comunicacién/informacion de diagndsticos, pronoéstico, opciones de tratamientos y
1.3d cuidados, entre paciente y familia.
Dificultad en relaciéon a la comunicacién/informacién de diagnésticos, pronéstico, opciones de tratamientos y
1.3e cuidados entre paciente y equipo terapéutico.
Respuesta desproporcional de gran intensidad, que se mantiene en el tiempo y que funcionalmente es inutil para
1.3f el paciente (Negacion patoldgica, culpabilidad, ira contra los cuidadores, esperanza irreal...).

2. ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD DEPENDIENTES DE LA FAMILIAY EL ENTORNO

No disponer, o ser insuficiente, el nimero de personas encargadas del cuidado.

2.b

La familia o cuidadores no son competentes para el cuidado por:

Razones emocionales: Si los familiares y/o cuidadores presentan: signos de bloqueo emocional, trastornos
adaptativos, falta de aceptacion o negacion de la realidad, angustia, depresion... o cualquier otra manifestacion
de origen emocional que dificulte o impida la correcta atencion al/a la paciente.

Razones fisico-funcionales: Si los familiares y/o cuidadores son personas demasiado mayores o demasiado
jovenes, o presentan mal estado funcional, signos de sobrecarga, agotamiento, antecedentes psiquiatricos... o
cualquier otra manifestacion de origen fisico-funcional que dificulte o impida la correcta atencion al/a la paciente.
Razones sociales o culturales: Los familiares y/o cuidadores, se encuentran en situacion de marginalidad o
lexclusion social; o presentan prejuicios éticos y/o religiosos o culturales que se interponen como barreras, y
dificultan o impiden la correcta atencién al/a la paciente (aislamiento social, sobreproteccion extrema,
intervencionismo y reivindicaciones sistematicas...), o cualquier otra manifestacion de origen social y/o cultural

que dificulte o impida la correcta atencion al/a la paciente.

Familias en cuyo funcionamiento se producen conflictos graves (violencia doméstica, adicciones, incapacidad
mental...), que afectan a sus vinculos sociales y/o afectivos de manera que dificultan o impiden una adecuada y

competente atencion al paciente.

2.d

Agotamiento de las personas cuidadoras para ofrecer una respuesta adecuada a las mdultiples demandas y
necesidades del paciente, provocada por el impacto emocional, los miedos, y/o la sobrecarga derivados del

afrontamiento de la situacion terminal del/de la paciente.

2.e

Todas aquellas estrategias y esfuerzos de la familia y/o profesionales sanitarios destinados a evitar que el

paciente conozca el diagnéstico y/o prondstico de su enfermedad.

2.f

Los familiares y/o personas cuidadoras presentan: duelos anticipados, duelos previos no resueltos y/o riesgo de

duelo complicado.

2.9

Las condiciones de la vivienda y/o entorno no son adecuadas; lejania geografica del lugar de residencia;
barreras arquitecténicas que dificultan el acceso al/a la paciente, o cualquier otra manifestacion de origen

estructural que dificulte o impida la correcta atencién al/a la paciente.
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3.- ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD DEPENDIENTES DE LA ORGANIZACION SANITARIA

PROFESIONAL/EQUIPO

3.1a

Sedacion prolongada, con farmacos poco habituales, o requerimiento de altas dosis, 0 manejo emaocional dificil.

3.1b

Opioides: Riesgo o presencia de efectos secundarios graves (narcosis, tolerancia rapida, neurotoxicidad...);
rotacién de opioides.
Otros farmacos: de uso poco habitual, de manejo dificil, o de uso hospitalario...

3.1c

Intervenciones paliativas (radioterapia, quimioterapia, endoscopia, cirugia, bloqueos, y otras técnicas
analgésicas invasivas, protesis, ventilacion mecanica....); o derivadas del manejo de técnicas instrumentales
(nutricién enteral/parenteral, instauracion de tratamiento endovenoso, realizacion de paracentesis y/o curas de

dificil manejo...)

3.1d

Conocimiento y/o motivacion insuficiente en el enfoque paliativo; dilemas éticos y de valores, actitudes y/o
creencias; duelo propio no resuelto por parte del profesional o de los integrantes del equipo; conflicto dentro del

mismo equipo o con otros equipos respecto a la toma de decisiones; sobrecarga de trabajo, burnout...

RECURSOS

3.2a

Material ortopédico, oxigenoterapia, aerosolterapia, aspirador portatil, bombas de perfusién continua, ventilacién

mecanica, material fungible, farmacos de uso hospitalario ...

3.2b

Insuficiente cobertura por deficiencias en la disponibilidad del equipo de referencia y factibilidad en la atencién;
Dificultad logistica en citas de consulta hospitalaria, traslados, ingresos programados; Uso reiterado de los
dispositivos y servicios de urgencia, dificultad en la coordinacién entre los profesionales; gestién de casos de

personajes mediaticos...

Tabla 7- Glosario del Instrumento de Clasificacion de la Complejidad
en Cuidados Paliativos V.2.
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3.5 ANALISIS DE DATOS

VALIDEZ DE CONSTRUCTO

Al existir una hipoétesis clara en relacién a la estructura de los factores
basado en un marco teérico previo, las dimensiones de necesidades de
Frank Ferris (80), el analisis factorial confirmatorio coincide totalmente con el

constructo previamente realizado.

Correlacion existente entre la utilizacion de recursos y el recurso que deberia
intervenir en opinion del profesional que valora cada caso, mediante la

prueba de Chi cuadrado.

VALIDEZ DE CONTENIDO Y FACTIBILIDAD

Andlisis de respuestas de escala tipo Likert Después de completar el
cuestionario, cada elemento se puede analizar por separado vy, las
respuestas a cada elemento de las preguntas de validez de concepto, por un
lado, y las de factibilidad por otro, se suman para obtener una puntuacién

total para un grupo de elementos.

FIABILIDAD

En la fase de casos videograbados, la concordancia entre observadores se
analizd6 mediante calculo del porcentaje de acuerdo (£ 70%) con los
elementos destacados, la distribucion de frecuencias y el calculo de los
intervalos de confianza sobre los porcentajes de posicionamiento en los
niveles de complejidad de los elementos identificados. El analisis estadistico
se realiz6 con SPSS 15.0. Se incluye el valor de la significacion resultante
del andlisis de independencia de chi cuadrado.

Se aplic6 medida con Alpha de Cronbach para medir consistencia interna

Paquete estadistico SPSS V.15
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4. RESULTADOS
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4.

4.1

RESULTADOS

RESULTADOS DE PARTICIPACION

4.1.1. PILOTAJE DE ICC-PAL V.2 CON CASOS REALES EVOCADOS

ANONIMIZADOS

Pilotaje de la fase telemética

Se registraron 55 profesionales de los cuales: 6 fueron anulados por ser
pruebas del equipo investigador; 9 no finalizaron ningln cuestionario (se
enviaron dos recordatorios); 55-(6+9) = 40 usuarios registrados validos, de
éstos: 35 usuarios cumplimentan los dos cuestionarios (70 cuestionarios); 5
usuarios cumplimentan solo un cuestionario (5 cuestionarios); Total 70+5 =75

casos validos.

Pilotaje sesiones presenciales

En las reuniones presenciales participaron 147 profesionales, y cada uno
relleno un CRD sobre un caso evocado, de los cuales: no realizan el pilotaje 30
Médicos Residentes de 1° afio (R-1), por no tener experiencia previa con
casos propios; 1 se elimina por ser profesional no médico; Total 147-(30+1) =

116 casos validos.

4.1.2. PILOTAJE ICC-PAL V.2 CON CASO SIMULADO VIDEOGRABADO

En las reuniones presenciales participaron 147 profesionales, 1 profesional se
ha de eliminar por ser profesional no médico, y en la sesién presencial de
Extremadura, los 20 profesionales participantes no pudieron realizar el visionado
del caso video-grabado por fallos en la infraestructura tecnolégica. 147 — (1+20)
= 126 profesionales validos. Cada uno de los 126 profesionales rellené un CRD

para el caso video-grabado. Total 126 x 1= 126 casos validos.
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Andalucia: 66 participantes

Malaga: 12 de septiembre 2012, 6 participantes
Malaga: 6 de noviembre 2012, 19 participantes
Malaga: 13 de noviembre 2012, 30 participantes
Sevilla: 21 de noviembre 2012, 11 participantes

Pais Vasco: 22 participantes
Vitoria: 20 de septiembre 2012, 12 participantes
Bilbao: 20 de septiembre 2012, 10 participantes

Aragon: 13 participantes
Zaragoza: 26 de septiembre 2012, 13 participantes

Madrid: 16 participantes
Madrid H Gregorio Marafién: 11 de octubre 2012, 8 participantes

Madrid Centro Laguna: 11 de octubre 2012, 8 participantes

Islas Balears: 10 participantes

Palma de Mallorca: 30 de octubre 2012, 10 participantes

Extremadura: 20 participantes

Badajoz: 20 de noviembre 2012, 20 participantes

4.1.3. VALORACION DE ICC-PAL V.2 MEDIANTE ESCALA LIKERT

. En reqistro telemaético,

De los 40 usuarios validos registrados on line, 38 cumplimentaron la escala
Likert.

. En las sesiones presenciales,

De los 147 profesionales participantes, los 30 MIR R-1 de Medicina Familiar y
Comunitaria si cumplimentaron la escala de valoracion Likert; se elimina 1

profesional no médico
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En las tablas 7 y 8 presentamos un resumen de los datos de participacion

Profesionales

Profesionales

TOTAL

Totales Validos PROF VALIDOS
Telematica | 55 40
CREAs Presencial | 147 116 156
CSVGs Presencial | 147 126 126
. .. Telematica | 55 38
Cuestionario Likert Presencial | 147 146 184

Tabla 8: Resumen de participacién de profesionales (N=186)

4.1.4.

Se describen los datos del total de la muestra de 186 profesionales validos que han

Profesionales TOTAL
Totales CRDs/Likerts | CRDs /Likerts
Validos Validos VALIDOS
Ati 40 75
CREAs Telemat'lca — = 101
Presencial 317
CSVGs Presencial 126 126 126
Ati 38 38
Cuestionario Likert Telematica 184
Presencial | 146 146

Tabla 9: Resumen de casos valorados (N=317)

PERFIL DE LOS PROFESIONALES PARTICIPANTES

participado en el proyecto en sus distintos momentos.

Sexo

Hombre 38,7% (72)
Mujer 61,3% (114)
Edad

Media 42

Q3 51

Q1 34
Rango InterQ 17

Tabla 10: Edad y sexo de los profesionales validos (N=186)




Especialidad
Medicina de Familia 68,8% (128)
Medicina Interna 14,0% (26)
Oncologia Médica 5,9% (11)
Cuidados Paliativos 4,8% (9)
Oncologia Radioterapica 3,2% (6)
Geriatria 2,2% (4)
Nefrologia 1,1% (2)

Tabla 10: Especialidad de los profesionales validos (N=186)

Ambito de trabajo

Recursos de Cuidados Paliativos 50,5% (94)
Atencién Primaria 32,8% (61)
Atencién Hospitalaria 11,8% (22)
Otros 4,8% (9)

Tabla 12: Ambito de trabajo de los profesionales validos (N:186)_

Nivel de Formacion Especifica en cuidados paliativos

Nivel avanzado 46,2% (86)
Nivel intermedio 17,7% (33)
Nivel basico 18,8% (35)
Sin formacion especifica 17,2% (32)

Tabla 13: Nivel de formacion especifica en cuidados paliativos(N=186)

Disponibilidad de recursos de CP

Si dispone 86,0% (160)

No dispone 14,0% (26)

Tabla 14: Disponibilidad de recursos de cuidados paliativos (N=186)
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Afios de experiencia

Media 15

Q3 22

Q1 6

Rango InterQ 16

Tabla 15: Aflos de experiencia (N=186)
Comunidades Autonomas
0/ NO NO

CCAA 0 PRESENCIAL ON LINE
Andalucia 37,1% (69) 66 3
Pais Vasco 23,7% (44) 22 22
Extremadura 11,8% (22) 20 2
Madrid 10,2% (19) 15 4
Aragon 7,0% (13) 13 0
Islas Baleares 5,9% (11) 10 1
Galicia 1,6% (3) 0 3
Valencia 1,1% (2) 0 2
Catalufia 1,1% (2) 0 2
Navarra 0,5% (1) 0 1
TOTAL 100,0 146 40

Tabla 16: Comunidad Auténoma de trabajo (N=186)
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4.2

42.1

RESULTADOS DE PILOTAJE DE ICC-Pal V.2 CON CASOS REALES

EVOCADOS ANONIMIZADOS

PERFIL DE LOS PACIENTES DE LOS CASOS REALES EVOCADOS

ANONIMIZADOS

Diagnostico de la enfermedad que determina la situacion terminal

DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD QUE
DETERMINA LA SITUACION TERMINAL

Frecuencia

No oncoldgicas

16,7% (30)

Insuficiencia cardiaca 5,6%
Insuficiencia hepética 1,7%
Insuficiencia renal 1,7%
EPOC 1,7%
ELA 1,7%
Parkinson 1,1%
Alzheimer 1,7%
Otros No oncoldégicas 1,7%

Oncoldgicas

83,3% (150)

Céancer hematoldgico 2,8%
Cancer ginecoldégico 7,8%
Cancer de mama 7.2%
Cancer ORL 3,3%
Cancer dermatoldgico 1,7%
Cancer respiratorio 22,8%
Céancer neuroldgico 6,7%
Cancer digestivo 20,6%
Cancer uroldgico 8,9%
Otras causas Oncoldgicas 1,7%

Tabla 17: Diagndstico de la enfermedad en CREAs (N=180)
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e Edad de los pacientes

MEDIA Q3 Q1 RANGO INTERQ
EDAD GRAL 68 80 59 21
ENF. NO ONCOLOGICA 79 90 74 16
ENF. ONCOLOGICA 66 77 58 20

Tabla 18. Edad de los pacientes en CREAs (N=191)

e Nivel de dependencia

Se recodificaron los valores del indice de Barthel y Karnofsky segun el siguiente

esquema:
DEPENDENCIA KARNOFSKY BARTHEL
ALTA <=40 <=35
MODERADA >40 <=70 >35 <=60
BAJA >70 >60

Tabla 19: Valores del indice de Barthel y Karnosfsky en CREAs (N=191)

Nivel de dependencia Porcentaje
ALTA 54%
MODERADA 42%
BAJA 4%

Tabla 20: Nivel de dependencia en CREAs (N=191)

4.2.2 RESULTADOS DE VALORACION DE ICC-PAL V.2 CON CASOS
REALES EVOCADOS ANONIMIZADOS

e |dentificacidén de los elementos de complejidad en los CREAs

Se describen los elementos de complejidad de ICC-PAL V.2 con su frecuencia de

aparicion dentro de la muestra de CREAs.
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Elemento de Complejidad EC/EAC |Frecuencia
1.2h |Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional EC 68,40%
1.2a |Sintomas de dificil control EAC 60,40%
1.2e |Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo EAC 52,20%
1.2j |Sindrome constitucional severo EC 43,30%
1.1c |Rol socio-familiar que desempefia el paciente EC 42,20%
1.3c |Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual EAC 41,40%
1.3d |[Conflicto en la comunicacién entre pacientey familia EC 37,10%
1.2b |Sintomas refractarios EAC 32,60%
2.e  |Conspiracion desilencio EC 29,60%
1.2c |Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico EAC 28,80%
1.2d |Situacién de Gltimos dias de dificil control EAC 26,70%
1.2i |Existencia de comorbilidad de dificil control EC 26,30%
2.d |Claudicacion familiar EAC 26,20%
2.a |Ausencia oinsuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores EAC 25,10%
2.g |Limitaciones estructurales del entorno EC 23,70%
2.b  |Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado EAC 23,50%
3.2a |Dificultades para |a gestidn de necesidades de técnicas instrumentales y/o material especifi ~ EC 23,10%
1.3f |Paciente presenta mecanismos de afrontamiento emocional desadaptativo EC 21,50%
3.1c |Dificultades para |a indicacién y/o manejo de intervenciones EC 21,50%
1.2f |Descompensacién aguda en insuficiencia de 6rgano en paciente terminal no oncoldgico EC 21,40%
2.f  |Duelos complejos EC 20,40%
3.1b |Dificultades para la indicacién y/o manejo de farmacos EC 20,40%
1.3e |Conflicto en la comunicacidn entre paciente y equipo terapéutico EC 18,70%
3.2b [Dificultades para |a gestion y/o manejo de necesidades de coordinacidn o logisticas EC 18,30%
2.c  |Familia disfuncional EAC 17,70%
1.2g |Trastorno cognitivo severo EC 16,70%
1.1d |Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas EC 15,10%
1.1f |Enfermedad mental previa EC 11,30%
3.1d |Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de |a situacién EC 10,80%
1.3b |Pacientesolicita adelantar el proceso de la muerte EAC 10,20%
3.1a |Aplicacidon de sedacién paliativa de manejo dificil EAC 10,20%
1.2k |Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado EC 7,00%
1.1e [|Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos EC 5,30%
1.3a |Paciente presenta riesgo de suicidio EAC 3,80%
1.1a |Pacientees nifio/a o adolescente EAC 0,50%
1.1b |Paciente es profesional sanitario EC 0,50%

Tabla 21: Frecuencia de aparicion de los elementos de complejidad de ICC-PAL V.2 en CREAS

(N=191)
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e Porcentaje de identificacion de los elementos en los CREAs en base al nivel de

complejidad del caso, segun la resultante de su valoracién con ICC-Pal V.2
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Fig. 10: Porcentaje de identificacion de elementos de complejidad en aquellos casos

identificados por los profesionales como NO COMPLEJOS (N=26)
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Fig. 11: Porcentaje de identificacion de elementos de complejidad en aquellos casos

identificados por los profesionales como COMPLEJOS (N=82)
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Fig. 12: Porcentaje de identificacién de elementos de complejidad en aquellos casos

identificados por los profesionales como ALTAMENTE COMPLEJOS (N=75)
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e Numero de elementos identificados para cada nivel de complejidad de los caos

reales evocados anonimizados

- La media de elementos presentes para los

No Complejos, fue 4,0

- La media de elementos presentes para los

Complejos, fue 8,39

- La media de elementos presentes para los
Altamente Complejos, fue 10,26

casos valorados como

casos valorados como

casos valorados como

e Distribucion del grado de acuerdo de los profesionales con el nivel de
complejidad resultante de la aplicacion de ICC-Pal V.2 en los CREAs
Nivel de Complejidad Asignado por el profesional Asignado por ICC-Pal V.2
Porcentaje (frecuencia) Porcentaje (frecuencia)
No Complejo 14,2 % (26) 0, 0% (0)
Complejo 44,8% (82) 8,6% (16)

Altamente Complejo

41,0 % (75)

91,4 % (171)

~ Tabla 22. Nivel de Complejidad asignado a los CREAs valorados por los profesionales y
Nivel de Complejidad resultante con ICC-Pal V.2 (N=183)

Grupo profesional

Nivel de Complejidad
asignado = al resultante
de ICC-Pal V.2

Porcentaje (frecuencia)

Nivel de Complejidad

asignado < que el
resultante de ICC-Pal V.2

Porcentaje (frecuencia)

Nivel de Complejidad

asignado > que el
resultante de ICC-Pal V.2

Porcentaje (frecuencia)

o 50,0% (46) 50,0% (46) 0,0% (0)
Paliativistas
Atencién Primaria
34,6 % (18) 65,6 % (34) 0,0 % (0)
Atencion Hospitalaria
36,7 % (11) 63,3 % (19) 0,0 % (0)

~Tabla 23. Comparativa entre Nivel de Complejidad asignado a los CREAs valorados por los

profesionales (total y por grupo profesional) y Nivel de Complejidad resultante con
ICC-Pal V.2 (N=174)
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e Distribucion del grado de acuerdo de los profesionales en relacién a los recursos

que intervienen en los CREAs

Grupo profesional
Porcentaje (frecuencia)

Recurso que interviene
coincide con el recurso

gue asignaria

Recurso que interviene
menor que el recurso que

asignaria

Recurso que interviene
mayor que el recurso que

asignaria

Atencién Primaria
29,9 % (52)

50,0 % (26)

42,3 % (22)

7,0 % (4)

Atencion Hospitalaria
17,4 % (30)

56,7 % (17)

25.0 % (8)

23,3 % (5)

Paliativistas
52,9 % (92)

66,3 % (61)

19,6 % (18)

14,1 % (13)

" Tabla 24: Relacion entre los recursos que intervienen en los CREAs valorados y el que los

profesionales desearian que interviniera, por grupo profesional (N=174)

Grupo profesional

Recursos que interviene
coincide con el recurso

gue asignaria

Recursos que interviene
menor que el recurso que

asignaria

Recursos que interviene
mayor que el recurso que

asignaria

Atencién Primaria

66,7 % (4) 16,7 % (1) 16,7 % (1)
15,0 %(6)
Atencion Hospitalaria
33,3% (2) 33,3% (2) 33,3% (2)
20 % (6)
Paliativistas
9,1% (1) 27,3 % (3) 63,6 % (7)
12 % (11)

~ Tabla 25: Valoracién de la idoneidad de los recursos asignados por los diferentes grupos

profesionales para los CREAs valorados con Nivel de Complejidad “NO COMPLEJO”
(p=0.150) (N=23)

Nivel de Complejidad
asignado

Porcentaje (frecuencia)

Recursos que interviene
coincide con el recurso

gue asignaria

Recursos que interviene
menor que el recurso que

asignaria

Recursos que interviene
mayor que el recurso que

asignaria

Atenciéon Primaria

38,0 % (35)

50,0 % (15) 46,7 % (14) 3,3% (1)
57,7 %(30)
Atencion Hospitalaria
57,1 % (8) 28,6 % (4) 14,3 % (2)
46,7 %(14)
Paliativistas
68,6 % (24) 17,1 % (6) 14,3 % (5)

~ Tabla 26. Valoracion de la idoneidad de los recursos asignados por los diferentes grupos

profesionales paralos CREAs valorados con Nivel de Complejidad “COMPLEJO”
(p=0.099) (N=79)
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Nivel de Complejidad
asignado

Porcentaje (frecuencia)

Recursos que interviene
coincide con el recurso
gue asignaria

Recursos que interviene
menor que el recurso que

asignaria

Recursos que interviene
mayor que el recurso que

asignaria

Atencién Primaria

43,8 % (7) 43,8 % (7) 12,5 % (2)
30,8 %(16)
Atencion Hospitalaria
70,0 % (7) 20,0 % (2) 10,0 % (1)
33,3 % (10)
Paliativistas
78,3 % (36) 19,6 % (9) 2,25% (1)

50,0 % (46)
~ Tabla 27. Valoracion de la idoneidad de los recursos asignados por los diferentes grupos

profesionales paralos CREAs valorados con Nivel de Complejidad “ALTAMENTE
COMPLEJO” (p=0.106) (N=72)

e Representacion grafica del grado de acuerdo de los diferentes grupos

profesionales en relacién a los recursos que intervienen en los CREAs sequn el

nivel de Complejidad resultante con ICC-Pal V.2.

Recurso que interviene es mayor el que asignaria
W Recurso que interviene es igual al que asignaria
Recurso que interviene es menor que el que asignaria

100%

75%

50%

25%

0%
Paliativos

Atencion Primaria Atencion Hospitalaria

Figura 13: Valoracidn por parte de los diferentes grupos profesionales de laidoneidad del

recurso que interviene en los casos reales considerados que incluye situaciones de Nivel
de Complejidad: “NO COMPLEJO”, “COMPLEJO” Y “ALTAMENTE COMPLEJO”

(p=0.053) (N=174)
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Recurso que interviene es mayor el que asignaria
B Recurso que interviene es igual al que asignaria
I Recurso que interviene es menor que el que asignaria

Atencién Primaria Atencion Hospitalaria Paliativos

100%

75%

50%

25%

0%

Figura 14: Valoracidn por parte de los diferentes grupos profesionales de laidoneidad del
recurso que interviene en los casos reales considerados que incluye solo situaciones de
Nivel de Complejidad: “NO COMPLEJO” (p= 0.150) (N=174)

Recurso que interviene es mayor el que asignaria
B Recurso que interviene es igual al que asignaria
W Recurso que interviene es menor que el que asignaria

Atencion Primaria Atencion Hospitalaria Paliativos

100%

75%

50%

25%

0%

Figura 15: Valoracidn por parte de los diferentes grupos profesionales de la idoneidad del
recurso que interviene en los casos reales considerados que incluye solo situaciones de
Nivel de Complejidad: “COMPLEJO” (p=0.099) (N=17
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Recurso que interviene es mayor el que asignaria
B Recurso que interviene es igual al que asignaria
M Recurso que interviene es menor que el que asignaria

100%

75%

50%

25%

0%

Atencion Primaria Atencion Hospitalaria Paliativos

Figura 16: Valoracidn por parte de los diferentes grupos profesionales de la idoneidad del
recurso que interviene en los casos reales considerados que incluye solo situaciones de
Nivel de Complejidad: “ALTAMENTE COMPLEJO” (p=0.106) (N=174)
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TABLAS DE CONTINGENCIA de cada elemento de ICC-Pal V.2 en CREAS

Tabla 30: Paciente es nifio/a o adolescente

Tabla de contingencia
Altamente
M Asd mranante [y No complep | Compleje | complep Total
NO gstd presente  Recuento 2% 82 73 181
%0 g3i¢ Cas0 % de nifio) Paciente #5
somioedolescants 4 14.4% a 453% {5 40,3% 100,0%
Residuos comegidos 4 K] 12
Siestd presente  Recuento o Odw  fobe 1000 1
80 8310 Ga50 PR R ente o5 o = sl | 2
nuia/a o adelescente > - . v
Rtmﬁgs sopiepdos -4 -3 12
Total ecuento 26 82 74 182
% de nifio) Paciente es , .
oifla/a © adplescants 3% 45.1% 40.7% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica

Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 1,4682 2 ,480
Razén de v erosimilitudes 1,808 2 ,405
N de casos validos 182

a. 3 casillas (50,0%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,14.
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Tabla 31: Paciente es profesional sanitario

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el niv el de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo | Complejo complejo Total
profsan) Paciente  NO esta presente Recuento 26 81 74 181
es prof esional en este caso % de prof san) Paciente
. . 0, 0, 0, 0,
sanitario es prof esional sanitario 14,4% 44,8% 40,9% 100,0%
Residuos corregidos A4 -1,1 ,8
Si esta presente Recuento 0 1 0 1
en este caso % de prof san) Paciente
0, 0, 0, 0,
es prof esional sanitario 0% 100,0% 0% 100,0%
Residuos corregidos -4 1,1 -8
Total Recuento 26 82 74 182
% de prof san) Paciente 0 0 0 0
es prof esional sanitario 14,3% 45,1% 40.7% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 1,2262 2 ,542
Razon de v erosimilitudes 1,601 2 ,449
N de casos validos 182

a. 3 casillas (50,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,14.
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Tabla 32: Rol socio-familiar que desempefia el paciente

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el niv el de
Complejidad que le asignaria a este

caso
Altamente
No complejo | Complejo complejo Total
rol) Rol NO esta presente en Recuento 23 45 29 97
socio-familiar este caso % de rol) Rol
que desempefia socio-familiar que 23,7% 46,4% 29,9% 100,0%
el paciente desempefia el paciente
Residuos corregidos 3,9 3 -3,1
Si esté presente en Recuento 3 31 42 76
este caso % de rol) Rol
socio-familiar que 3,9% 40,8% 55,3% 100,0%
desempefia el paciente
Residuos corregidos -3,4 -1,0 3,5
No Sabe si éste Recuento 0 6 2 8
elemento esta % de rol) Rol
presente en este caso  socio-familiar que ,0% 75,0% 25,0% 100,0%
desempefia el paciente
Residuos corregidos
-1,2 1,7 -9
Total Recuento 26 82 73 181
% de rol) Rol
socio-familiar que 14,4% 45,3% 40,3% 100,0%
desempefia el paciente

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 22,0012 ,000
Razon de v erosimilitudes 24,162 ,000
N de casos validos 181

a. 3 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 1,15.
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Tabla 33: Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
discap) Paciente NO esta presente  Recuento 21 67 67 155
presenta discapacidad  en este caso % de discap) Paciente
fisica, psiquica o ' i
Sersoiel ey f{:;g?tss‘?;suﬁfgzc'dad 135% | 432 | 432% | 100,0%
sensorial previas
Residuos corregidos - -1,2 1,7
Si esté presente  Recuento 15 7 27
en este caso % de discap) Paciente
f{gﬁi?tss?asuﬁfgic'dad 185% | 556% |  259% | 100,0%
sensorial previas
Residuos corregidos N 1,2 -1,7
Total Recuento 26 82 74 182
% de discap) Paciente
presenta discapacidad 14.3% 45,19% £0.7% 100,0%

fisica, psiquica o
sensorial previas

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,866% ,239
Razén de v erosimilitudes 3,003 ,223
N de casos validos 182

a. 1 casillas (16, 7%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 3,86.
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Tabla 34: Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

caso

No complejo

Complejo

Altamente
complejo

Total

adici) Paciente
presenta problemas
de adiccion

recientes y/o activos

NO esta presente en
este caso

Recuento

% de adici) Paciente
presenta problemas
de adiccion recientes
ylo activos

Residuos corregidos

24

14,1%

78

45,9%

68

40,0%

170

100,0%

Si esta presente en
este caso

Recuento

% de adici) Paciente
presenta problemas
de adiccion recientes
ylo activos

Residuos corregidos

10

100,0%

No Sabe si éste
elemento esta
presente en este caso

Recuento

% de adici) Paciente
presenta problemas
de adiccion recientes
ylo activos

Residuos corregidos

,0%

66,7%

33,3%

100,0%

Total

Recuento

% de adici) Paciente
presenta problemas
de adiccion recientes
ylo activos

26

14,2%

82

44,8%

75

41,0%

183

100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,366 4 ,499
Razén de v erosimilitudes 3,976 4 ,409
N de casos vélidos 183

a. 6 casillas (66,7%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,43.
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Tabla 35: Enfermedad mental previa

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No compleio | Complejo | complejo Total
mental) NO estd presenteen  Recuento 23 73 64 160
Enfermedad  este caso % de mental)
mental Enf ermedad mental 14,4% 45,6% 40,0% | 100,0%
previa previa
Residuos corregidos 1 , -
Si esta presente en Recuento 3 20
este caso % de mental)
Enfermedad mental 15,0% 40,0% 45,0% 100,0%
previa
Residuos corregidos 1 -5 4
No Sabe si éste Recuento 0 1 1 2
elemento esta % de mental)
presente en este caso  Enfermedad mental 0% 50,0% 50,0% | 100,0%
previa
Residuos corregidos
-6 1 3
Total Recuento 26 82 74 182
% de mental)
Enfermedad mental 14,3% 45,1% 40,7% 100,0%
previa

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asint6tica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson ,5828 ,965
Razoén de v erosimilitudes ,866 ,929
N de casos validos 182

a. 4 casillas (44,4%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,29.
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Tabla 36: Sintomas de dificil control

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo [ Complejo | complejo Total
sintdif) NO estd presenteen  Recuento 23 34 13 70
Sintomas  este caso % de sintdif) Sintomas
pr 0 0, 0, 0,
de dificil de dificil control 32,9% 48,6% 18,6% 100,0%
control Residuos corregidos 5.7 8 -4,9
Si esta presente en Recuento 3 47 62 112
este caso % de sintdif) Sintomas
0 0, 0,
de difici contro 2% | 420% | S54% | 100,0%
Residuos corregidos 5,6 -1,0 50
No Sabe si éste Recuento 0 0 1
elemento esta % de sintdif) Sintomas
presente en este caso e dificil control 0% 100,0% 0% 100,0%
Residuos corregidos
-4 1,1 -8
Total Recuento 26 82 75 183
% de sintdif) Sintomas
0 0, 0, 0,
de dificil control 14,2% 44.8% 41,0% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 43,4952 4 ,000
Razon de v erosimilitudes 46,177 4 ,000
N de casos validos 183

a. 3 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,14.

131




Tabla 37: Sintomas refractarios

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

Sintomas refractarios

caso
Altamente
No compleio | Complejo | complejo Total
sinrefr) NO esta presente  Recuento 23 60 40 123
Sintomas  en este caso % de sinrefr)
. 0, 0, 0, 0,
refractarios Sintomas refractarios 18,7% 48,8% 32.5% | 100.0%
Residuos corregidos 2,5 15 3,3
Si esta presente Recuento 22 35 60
en este caso % de sinrefr)
0, 0, 0, 0,
Sintomas refractarios 5.0% 36,7% 58,3% 100,0%
Residuos corregidos 2,5 -15 33
Total Recuento 26 82 75 183
% de sinrefr
y ) 14,2% 44,8% 41,0% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 13,2042 ,001
Razén de v erosimilitudes 13,943 ,001
N de casos validos 183

a. 0 casillas (,0%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 8,52.
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Tabla 38: Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
siturg) Situaciones  NO esta presenteen  Recuento 24 60 41 125
urgentes en este caso % de siturg) Situaciones
paciente terminal Urgentes en paciente 19,2% 48,0% 32,8% | 100,0%
oncologico terminal oncolégico
Residuos corregidos 2,7 1,0 -3,0
Si esta presente en Recuento 2 21 30 53
este caso % de siturg) Situaciones
urgentes en paciente 3,8% 39,6% 56,6% | 100,0%
terminal oncoldgico
Residuos corregidos 2,6 -1,0 2,9
No Sabe si éste Recuento 0 2
elemento esta % de siturg) Situaciones
presente en este caso  yrgentes en paciente ,0% 50,0% 50,0% | 100,0%
terminal oncoldgico
Residuos corregidos
-6 1 3
Total Recuento 26 82 72 180
% de siturg) Situaciones
urgentes en paciente 14,4% 45,6% 40,0% 100,0%
terminal oncologico

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 12,3292 ,015
Razoén de v erosimilitudes 13,895 ,008
N de casos validos 180

a. 3 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,29.
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Tabla 39: Situacién de ultimos dias de dificil control

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
situltd) NO estd presenteen  Recuento 24 64 43 131
Situacion de  este caso % de situltd)
ultimos dias Situaci6n de dltimos 183% | 48,9% 32,8% | 100,0%
de dificil dias de dificil control
control Residuos corregidos 2,5 1,7 -3,6
Si esta presente en Recuento 2 17 30 49
este caso % de situltd)
Situacion de ultimos 4.1% 34,7% 61,2% 100,0%
dias de dificil control
Residuos corregidos 2,4 1,7 34
No Sabe si éste Recuento 0 1 2 3
elemento esta % de situltd)
presente en este caso  Sjtuacion de (ltimos ,0% 33,3% 66,7% | 100,0%
dias de dificil control
Residuos corregidos
-7 -4 9
Total Recuento 26 82 5 183
% de situltd)
Situacion de Gltimos 14,2% 44.8% 41,0% 100,0%
dias de dificil control

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 14,7172 4 ,005
Razén de v erosimilitudes 15,927 4 ,003
N de casos validos 183

a. 3 casillas (33,3%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,43.
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Tabla 40: Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil

manejo

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
sitcli) Situaciones NO esta presenteen  Recuento 24 42 19 85
clinicas secundarias  este caso % de sitcli) Situaciones
a progresion tumoral ini i
do diic maneio ;'r'(:gf:; Seaundarias 2 282% | 494% | 224% | 100,0%
dificil manejo
Residuos corregidos 50 11 4,7
Si esta presente en Recuento 40 54 96
este caso % de sitcli) Situaciones
dificil manejo
Residuos corregidos 5,0 1,0 45
No Sabe si éste Recuento 0 1 1
elemento esta % de sitcli) Situaciones
presente en este caso ;:g];:; (,Sffﬂmlfzea . % 100,0% 100,0%
dificil manejo
Residuos corregidos
-4 9 12
Total Recuento 26 82 74 182
% de sitcli) Situaciones
;:!2]?:; ;ﬁiﬂ;%?gﬁea 143% | 451% | 407% | 1000%
dificil manejo

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 36,3912 4 ,000
Razén de v erosimilitudes 40,621 4 ,000
N de casos validos 182

a. 3 casillas (33,3%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,14.
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Tabla 41: Descompensacién aguda en insuficiencia de 6rgano en paciente

terminal no oncoldgico

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el niv el de
Complejidad que le asignaria a este

€aso
Altamente
No compleio | Complejo | complejo Total
descop) NO esta presente  Recuento 21 60 63 144
Descompensacion en este caso % de descop)
aguda en insuficiencia Descompensacion
de drgano en paciente aguda en insuficiencia 14,6% 41,7% 43,8% | 100,0%
terminal no oncoldgico de 6rgano en paciente
terminal no oncoldgico
Residuos corregidos 3 -1,6 15
Si esta presente  Recuento 5 22 12 39
en este caso % de descop)
Descompensacion
aguda en insuficiencia 12,8% 56,4% 30,8% 100,0%
de Grgano en paciente
terminal no oncoldgico
Residuos corregidos -3 1,6 -15
Total Recuento 26 82 75 183
% de descop)
Descompensacion
aguda en insuficiencia 14,2% 44.8% 41,0% 100,0%
de drgano en paciente
terminal no oncolégico

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,8182 2 ,244
Razon de v erosimilitudes 2,826 2 ,243
N de casos validos 183

a. 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 5,54.
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Tabla 42: Trastorno cognitivo severo

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
trastcog)  NOesta presenteen  Recuento 22 67 62 151
Trastomo  este caso % de trastcog) Trastorno
. 0, 0, 0 0,
cognitivo cognitiv o severo 14,6% 44,4% 41,1% | 100,0%
Severo Residuos corregidos 2 -4 2
Si esta presente en Recuento 4 13 12 29
este caso % de trastcog) Trastorno
0 v 0 0,
cognitivo severo 13,8% 44,8% 41,4% | 100,0%
Residuos corregidos -1 ,0 1
No Sabe si éste Recuento 0 1 0 1
elemento esta % de trastcog) Trastomo
presenle en este caso Cognitivo severo 0% 100,0% 0% 100,0%
Residuos corregidos
-4 11 -8
0 Recuento 0 1 0 1
% de trastcog) Trastorno
0 0 0, 0,
cognitivo severo ,0% | 100,0% ,0% | 100,0%
Residuos corregidos -4 11 -8
Total Recuento 26 82 74 182
% de trastcog) Trastomno . . . .
cognitivo severo 14,3% 45,1% 40,7% | 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,4782 6 ,871
Razon de v erosimilitudes 3,228 6 ,780
N de casos validos 182

a. 7 casillas (58,3%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,14.

137




Tabla 43: Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
cambr) Cambio brusco  NO estd presente  Recuento 1 27 19 57
en el nivel de en este caso % de cambr) Cambio
autonomia funcional brusco en el nivel de 193% | 47,4% 33,3% | 100,0%
autonomia funcional
Residuos corregidos 13 5 -1,4
Si estd presente  Recuento 15 55 56 126
en este caso % de cambr) Cambio
brusco en el nivel de 11,9% 43,7% 44,4% 100,0%
autonomfa funcional
Residuos corregidos -1,3 -5 1,4
Total Recuento 26 82 75 183
% de cambr) Cambio
brusco en el nivel de 14,2% 44,8% 41,0% 100,0%
autonomia funcional

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asint6tica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,8132 ,245
Razon de v erosimilitudes 2,780 ,249
N de casos validos 183

a. O casillas (,0%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 8,10.
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Tabla 44: Existencia de comorbilidad de dificil control

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
comorb) Existencia  NO esta presente  Recuento 23 57 54 134
de comorbilidad de  en este caso % de comorh) Existencia
dificil control de comorbilidad de dif cil 17,2% 42,5% 40,3% | 100,0%
control
Residuos corregidos 1,9 -1,1 -2
Si esta presente  Recuento 3 25 20 48
en este caso % de comorb) Existencia
de comorbilidad de dif icil 6,3% 52,1% 41,7% 100,0%
control
Residuos corregidos -1,9 1,1 2
Total Recuento 26 82 74 182
% de comorb) Existencia
de comorhilidad de dificil 14,3% 45,1% 40,7% 100,0%
control

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,6782 2 ,159
Razdn de v erosimilitudes 4,193 2 ,123
N de casos validos 182

a. O casillas (,0%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 6,86.
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Tabla 45: Sindrome constitucional severo

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine €l nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
sincont) NO estd presenteen  Recuento 22 45 34 101
Sindrome este caso % de sincont) Sindrome
. . 0, 0, 0, 0,
constitucional constitucional severo 21,8% 44.6% 33,7% | 100.0%
Severo Residuos corregidos 3,3 -1 2,2
Si esté presente en Recuento 35 41 80
este caso % de sincont) Sindrome
0 0, 0, 0,
constitucional severo 5.0% £3,8% 51,3% 100,0%
Residuos corregidos 3,1 -3 2,5
No Sabe si éste Recuento 0 1 0 1
elemento esta % de sincont) Sindrome
presente en este Caso  constitucional severo 0% 100,0% 0% 100,0%
Residuos corregidos
-4 11 -8
NI Recuento 0 1 0 1
% de sincont) Sindrome
0 0, 0, 0,
constitucional severo 0% 100,0% 0% 100,0%
Residuos corregidos -4 11 -8
Total Recuento 26 82 75 183
% de sincont) Sindrome
0, 0, 0, 0,
constitucional severo 14,2% 44,8% 41.0% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 14,7152 6 ,023
Razon de v erosimilitudes 16,423 6 ,012
N de casos validos 183

a. 6 casillas (50,0%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,14.
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Tabla 46: Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

incumplimiento
terapéutico reiterado

caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
difman) Dificil NO estd presenteen  Recuento 23 76 69 168
manejo clinico por  este caso % de dif man) Df icil
reiterado terapéutico reiterado
Residuos corregidos -7 4 1
Si esta presente en Recuento 2 5 6 13
este caso % de dif man) Dificil
mgﬂgghﬂlgﬁg per 154% | 385% |  462% | 1000%
terapéutico reiterado
Residuos corregidos , -5 A4
No Sabe si éste Recuento 1 0 2
elemento esta % de dif man) Diffci
presente en este caso mfﬂﬂg|lﬂ|2'§& por 50.0% 50.0% o | 1000
terapéutico reiterado
Residuos corregidos
15 1 -1,2
Total Recuento 26 82 75 183
% de dif man) Dificil
manejo clinco por 2% | M48% | 4L0% | 1000%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,8882 577
Razon de v erosimilitudes 2,992 ,5659
N de casos validos 183

a. 4 casillas (44,4%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,28.
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Tabla 47: Paciente presenta riesgo de suicidio

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el niv el de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
suicidio) NO est4 presenteen  Recuento 25 78 67 170
Paciente este caso % de suicidio)
presenta Paciente presenta 14,7% 45,9% 39,4% | 100,0%
riesgo de riesgo de suicidio
suicidio Residuos corregidos , , -1,3
Si esta presente en Recuento 5 7
este caso % de suicidio)
Paciente presenta 14,3% 14,3% 71,4% 100,0%
riesgo de suicidio
Residuos corregidos 0 -1,7 1,7
No Sabe si éste Recuento 0 2 5
elemento esta % de suicidio)
presente en este caso  Paciente presenta ,0% 60,0% 40,0% | 100,0%
riesgo de suicidio
Residuos corregidos
-9 7 ,0
Total Recuento 26 82 T4 182
% de suicidio)
Paciente presenta 14,3% 45,1% 40,7% 100,0%
riesgo de suicidio

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 4,1752 4 ,383
Razén de v erosimilitudes 5,103 4 277
N de casos validos 182

a. 6 casillas (66, 7%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,71.
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Tabla 48: Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el niv el de
Complejidad que le asignaria a este

proceso de la muerte

caso
Altamente
No complejo | Complejo complejo Total
admuer) Paciente  NO estd presenteen  Recuento 25 75 62 162
solicita adelantar ~ este caso % de admuer) Paciente
el proceso de la solicita adelantar el 15,4% 46,3% 38,3% | 100,0%
muerte proceso de la muerte
Residuos corregidos 1,3 11 2,1
Si esté presente en Recuento 1 12 18
este caso % de admuer) Paciente
solicita adelantar el 5,6% 27,8% 66,7% 100,0%
proceso de la muerte
Residuos corregidos 1,1 -15 2,3
No Sabe si éste Recuento 1 3
elemento esta % de admuer) Paciente
presente en este cas0  solicita adelantar el 0% 66,7% 33,3% | 100,0%
proceso de la muerte
Residuos corregidos
-7 8 -3
Total Recuento 26 82 75 183
% de admuer) Paciente
solicita adelantar el 14,2% 44,8% 41,0% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 6,341 4 ,175
Razén de v erosimilitudes 6,736 4 ,151
N de casos véalidos 183

a. 4 casillas (44,4%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,43.
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Tabla 49: Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No compleio | Complejo | complejo Total
angust) Paciente  NO esta presenteen  Recuento 22 49 31 102
presenta angustia  este caso % de angust) Paciente
eyl - r:;;”f;f“a 26% | 480% | 304% | 1000%
espiritual sufrimiento espiritual
Residuos corregidos 3,2 11 -3,3
Si esta presente en Recuento 29 42 75
este caso % de angust) Paciente
presene ;’;g/‘ft'a 5% | 38T% |  560% | 1000%
sufrimiento espiritual
Residuos corregidos 2,9 -1,3 34
No Sabe si éste Recuento 0 3 2 5
elemento esta % de angust) Paciente
presente en este caso E;T:fer;t; ;r;,g,lftla % 0.0% 00 | 1000%
sufrimiento espiritual
Residuos corregidos
-9 N -1
Total Recuento 26 81 75 182
% de angust) Paciente
Eiel:fe':]t;j';g/‘ft'a 143% | 445% | 412% | 100,0%
sufrimiento espiritual

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asint6ética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 16,7192 4 ,002
Razoén de v erosimilitudes 18,135 4 ,001
N de casos validos 182

a. 3 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,71.
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Tabla 50: Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
comfam) Conflicto  NO esti presenteen  Recuento 17 45 49 11
en la comunicacion  este caso % de comfam) Conflicto
entre paciente y en la comunicacion 15,3% 40,5% 44.1% | 100,0%
familia entre paciente y familia
Residuos corregidos 5 -1,3 1,0
Si esta presente en Recuento 36 25 69
este caso % de comfam) Conflicto
en la comunicacion 11,6% 52,2% 36,2% 100,0%
entre paciente y familia
Residuos corregidos ) 16 -1,1
No Sabe si éste Recuento 1 1
elemento esta % de comfam) Conflicto
presente en este caso  en [a comunicacion ,0% 0% 100,0% |  100,0%
entre paciente y familia
Residuos corregidos
-4 9 12
0 Recuento 1 0 0 1
% de comfam) Conflicto
en la comunicacion 100,0% 0% ,0% 100,0%
entre paciente y familia
Residuos corregidos 2,5 -9 -8
Total Recuento 26 81 75 182
% de comfam) Conflicto
en la comunicacion 14,3% 44,5% 41,2% 100,0%
entre paciente y familia

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 9,8102 6 ,133
Razén de v erosimilitudes 8,047 6 ,235
N de casos vélidos 182

a. 6 casillas (50,0%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,14.
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Tabla 51: Conflicto en la comunicacion entre paciente y equipo terapéutico

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
comeg) Conflictoen NO estd presente  Recuento 22 66 60 148
la comunicacion en este caso % de comeq) Conflicto
entre paciente icaci
ey gt e poiney auipo | 14 | 448 | a0 | 1006
terapéutico
Residuos corregidos , -1 -3
Si estd presente  Recuento 16 15 35
en este caso % de comeg) Conflicto
2:t|r2 ;Zgggl?;'zguipo 114% | 457% | 42.9% | 1000%
terapéutico
Residuos corregidos -5 1 3
Total Recuento 26 82 75 183
% de comeq) Conflicto
ggtﬁ Egggﬂiafiguipo 142% | 448% | 4,0% | 1000%
terapéutico

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson ,280% ,869
Razdn de v erosimilitudes ,293 ,864
N de casos validos 183

a. 1 casillas (16, 7%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 4,97.
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Tabla 52: Paciente presenta mecanismos de afrontamiento emocional

desadaptativo

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
meesad) Paciente NO estd presenteen  Recuento 24 62 53 139
presenta mecanismos este caso % de meesad) Paciente
de af rontamiento i
emacional desadaptativo gifzﬁg,iir:,i?gm?jnif 17,3% 44,6% 38,1% 100,0%
desadaptativo
Residuos corregidos 21 -2 -1,2
Si esta presente en Recuento 1 18 21 40
este caso % de meesad) Paciente

presenta mecanismos de

afrontamiento emocional 2.5% 45,0% 52,5% 100,0%

desadaptativo
Residuos corregidos 2,4 ,0 1,7
No Sabe si éste Recuento 1 2 0 3
elemento esta % de meesad) Paciente
presente en este caso  presenta mecanismos de
0y 0/
afrontamiento emocional 33,3% 66,7% 0% 100,0%
desadaptativo
Residuos corregidos
1,0 8 -1,4
Total Recuento 26 82 74 182

% de meesad) Paciente
presenta mecanismos de
afrontamiento emocional
desadaptativo

14,3% 45,1% 40,7% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 8,651% 4 ,070
Razon de v erosimilitudes 11,506 4 ,021
N de casos validos 182

a. 3 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,43.
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Tabla 53: Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo | Compleio | complejo Total
ausec) Ausenciao  NOesta presente  Recuento 20 66 50 136
insuficiencia de en este caso % de ausec) Ausencia 0
soporte familiar y /o insuficiencia de soporte 147% | 485% 36,8% | 100,0%
cuidadores familiar y /o cuidadores
Residuos corregidos 3 17 -2,0
Si estd presente  Recuento 16 25 47
en este caso % de ausec) Ausencia o
insuficiencia de soporte 12,8% 34,0% 53,2% 100,0%
familiar y /o cuidadores
Residuos corregidos 3 -1,7 2,0
Total Recuento 26 82 75 183
% de ausec) Ausencia 0
insuficiencia de soporte 14,2% 44.8% 41,0% 100,0%
familiar y /o cuidadores

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 4,0282 ,133
Razon de v erosimilitudes 4,003 ,135
N de casos validos 183

a. O casillas (,0%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 6,68.
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Tabla 54: Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el niv el de
Complejidad que le asignaria a este

competentes para el
cuidado

caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
nocom) Familiares ~ NO est4 presenteen  Recuento 22 65 49 136
ylo cuidadores no  este caso % de nocom) Familiares
e P ! ?n;gf;ﬁf;acg ; 162% | 478% | 360% | 100,0%
cuidado
Residuos corregidos 1,3 14 2,3
Si esta presente en Recuento 16 24 44
este caso % de nocom) Familiares
Zf) ?n;gf;(:gf;a?g ; 901% | 364% |  545% | 100,0%
cuidado
Residuos corregidos 1,1 -1,3 2,1
No Sabe si éste Recuento 2 3
elemento esta % de nocom) Familiares
presente en este caso z (/)(r)n ;giﬁz;e:a?g ; % 33.3% 66.7% 100.0%
cuidado
Residuos corregidos
7 -4 9
Total Recuento 26 82 75 183
% de nocom) Familiares
ylo cudadores no 2% | 448% | 4L0% | 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 5,9392 4 ,204
Razén de v erosimilitudes 6,290 4 , 178
N de casos vélidos 183

a. 3 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,43.
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Tabla 55: Familia disfuncional

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el niv el de
Complejidad que le asignaria a este

caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
famdis) NO esta presenteen  Recuento 24 65 57 146
Familia este caso % de famdis) Familia
disfuncional disfuncional 16,4% 44 5% 39,0% 100,0%
Residuos corregidos 1,7 -3 -9
Si esté presente en Recuento 2 15 16 33
este caso % de famdis) Familia
0 0 0 0,
disfuncional 6,1% 45,5% 48,5% 100,0%
Residuos corregidos -15 1 1,0
No Sabe si éste Recuento 0 1 1 2
elemento esta % de famdis) Familia
presente en este caso disfuncional 0% 50,0% 50,0% 100,0%
Residuos corregidos
-6 1 3
0 Recuento 0 1 0 1
% de famdis) Familia . . . .
disfuncional ,0% 100,0% ,0% 100,0%
Residuos corregidos -4 1,1 -8
Total Recuento 26 82 74 182
. ' "
% de famds) Famili 143% | 451% | 407% | 100,0%

disfuncional

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 4,1972 6 ,650
Razon de v erosimilitudes 5,240 6 ,513
N de casos validos 182

a. 7 casillas (58,3%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,14.
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Tabla 56: Claudicacion familiar

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
clufam) NO estd presenteen  Recuento 23 57 50 130
Claudicacion  este caso % de clufam)
familiar Claudicacién familiar 17,7% 43,8% 38,5% | 100,0%
Residuos corregidos 21 -4 -1,1
Si esta presente en Recuento 21 25 49
este caso % de C|ufam)
0 0, 0, 0,
Claudicacion familiar 6.1% 42,9% 51.0% 100,0%
Residuos corregidos -1,9 . 1,7
No Sabe si éste Recuento 0 4
elemento esta % de clufam)
presente en este ¢aso  Claudicacion familiar % | 1000% | 100.0%
Residuos corregidos
-8 2,2 -1,7
Total Recuento 26 82 75 183
% de clufam)
0, 0, 0, 0,
Claudicacion familiar 14,2% 44.8% 41,0% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 9,767% ,045
Razon de v erosimilitudes 11,717 ,020
N de casos validos 183

a. 3 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,57.

151



Tabla 57: Conspiracion de silencio

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el niv el de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
conssil) NO estd presenteen  Recuento 18 54 52 124
Conspiracion  este caso % de conssil)
. . 0, 0, 0 0,
de silencio Conspiracion de silencio 14,5% 43,5% 41.%% | 100,0%
Residuos corregidos 1 -6 5
Si esta presente en Recuento 7 26 21 54
este caso % de conssil)
0 0 0 0,
Conspiracion de silencio 13.0% 48.1% 38,9% 100,0%
Residuos corregidos -3 5 -3
No Sabe si éste Recuento 1 2 1 4
elemento esta % de conssil)
0 0, 0 0,
presente en este caso  Conspiracién de silencio 25,0% 50,0% 25,0% 100,0%
Residuos corregidos
6 2 -6
Total Recuento 26 82 74 182
% de conssil)
0 0 0 0,
Conspiracion de silencio 14,3% 45,1% 40,7% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson ,9242 ,921
Razén de v erosimilitudes ,903 ,924
N de casos validos 182

a. 3 casillas (33,3%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,57.
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Tabla 58: Duelos complejos

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No compleio | Complejo | complejo Total
duelos) NO est4 presenteen  Recuento 25 60 50 135
Duelos este caso % de duelos) Duelos
. 0 0 0 0
complejos complejos 18,5% 44,4% 37,0% 100,0%
Residuos corregidos 2,8 -3 -1,7
Si esta presente en Recuento 17 19 37
este caso % de duelos) Duelos
0 0, 0 0
complejos 2,7% 45,9% 51,4% 100,0%
Residuos corregidos 2,3 , 15
No Sabe si éste Recuento 0 5 10
elemento esta % de duelos) Duelos
presente en este caso comp|ejos 0% 50,0% 50,0% 100,0%
Residuos corregidos
-1,3 3 6
Total Recuento 26 82 74 182
% de duelos) Duelos . . . .
complejos 14,3% 45,1% 40,7% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 8,3592 ,079
Razén de v erosimilitudes 11,324 ,023
N de casos validos 182

a. 3 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 1,43.
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Tabla 59: Limitaciones estructurales del entorno

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
€aso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
entorno) NO esta presenteen  Recuento 23 62 44 129
Limitaciones  este caso % de entorno)
estructurales Limitaciones 17,8% 48,1% 341% | 100,0%
del entomo estructurales del entomo
Residuos corregidos 2,1 1,3 2,8
Si esta presente en Recuento 3 17 24 44
este caso % de entomo)
Limitaciones 6,8% 38,6% 54,5% 100,0%
estructurales del entomo
Residuos corregidos -1,6 -1,0 2,2
No Sabe si éste Recuento 0 9
elemento esta % de entono)
presente en este caso | imitaciones ,0% 33,3% 66,7% 100,0%
estructurales del entomo
Residuos corregidos
-1,3 -7 1,6
Total Recuento 26 82 74 182
% de entorno)
Limitaciones 14,3% 45,1% 40,7% 100,0%
estructurales del entorno

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 10,0182 ,040
Razén de v erosimilitudes 11,310 ,023
N de casos validos 182

a. 3 casillas (33,3%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 1,29.
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Tabla 60: Aplicacién de sedacién paliativa de manejo dificil

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este
caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
sedpal) Aplicacion ~ NO est& presente en  Recuento 25 70 65 160
de sedacion este caso % de sedpal) Aplicacion
paliativa de de sedacion paliativa de 15,6% 43,8% 40,6% |  100,0%
manejo diffcil manejo dif icil
Residuos corregidos 14 -8 -3
Si esta presente en Recuento 1 10 8 19
este caso % de sedpal) Aplicacion
de sedacion paliativa de 5,3% 52,6% 42,1% 100,0%
manejo dif icil
Residuos corregidos -1,2 , 1
No Sabe si éste Recuento 0 2 4
elemento esta % de sedpal) Aplicacion
presente en este caso (e sedacion paliativa de ,0% 50,0% 50,0% | 100,0%
manejo dif icil
Residuos corregidos
-8 2 4
Total Recuento 26 82 75 183
% de sedpal) Aplicacion
de sedacion paliativa de 14,2% 44,8% 41,0% 100,0%
manejo dif icil

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asint6tica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,2782 4 ,685
Razon de v erosimilitudes 3,162 4 ,531
N de casos validos 183

a. 4 casillas (44,4%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,57.
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Tabla 61: Dificultades para la indicacion y/o manejo de farmacos

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

manejo de farmacos

caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
far Dificutades parala  NO esta presente  Recuento 24 69 52 145
indicacion y/o manejo  en este caso 9% de far Dificultades
de farmacos para la indicacion y/o 16,6% 47,6% 35,9% | 100,0%
manejo de farmacos
Residuos corregidos 1,7 14 -2,6
Si estd presente  Recuento 2 13 22 37
en este caso % de far Dificultades
para la indicacion y/o 5,4% 35,1% 59,5% | 100,0%
manejo de farmacos
Residuos corregidos 1,7 -1,4 2,6
Total Recuento 26 82 74 182
% de far Dificultades
para la indicacion y/o 14,3% 45,1% 40,7% | 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 7,6152 ,022
Razon de v erosimilitudes 7,923 ,019
N de casos validos 182

a. 0 casillas (,0%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 5,29.
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Tabla 62: Dificultades para la indicacién y/o manejo de intervenciones

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

caso
Altamente
No complejo | Compleio | complejo Total
inter) Dificultades para ~ NO estd presente  Recuento 26 60 56 142
laindicacion y/o manejo  en este caso % de inter) Dificultades
de intervenciones para la indicacion y /o 183% | 423% 39,4% | 100,0%
manejo de intervenciones
Residuos corregidos 29 -14 -6
Si esta presente Recuento 22 18 40
€n este caso % de inter) Dif icultades
para la indicacién y /o 0% 55,0% 45,0% 100,0%
manejo de intervenciones
Residuos corregidos 2,9 14 6
Total Recuento 26 82 74 182
% de inter) Dificultades
para la indicacién y /o 14,3% 45,1% 40,7% | 100,0%
manejo de intervenciones

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asint6tica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 8,6872 2 ,013
Razoén de v erosimilitudes 14,210 2 ,001
N de casos validos 182

a. O casillas (,0%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es 5,71.
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Tabla 63: Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la

situacion

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

prof esional para el

abordaje de la situacion

caso
Altamente
No complejo | Complejo | complejo Total
comprof) Limitaciones  NO est& presenteen  Recuento 23 69 65 157
en la competencia este caso % de comprof)
prof esional para el Limitaciones en la
abordaje de la competencia 14,6% 43,9% 41,4% | 100,0%
situacion prof esional para el
abordaje de la situacion
Residuos corregidos 3 -9 ,
Si esta presente en Recuento 2 12 20
este caso % de comprof)
Limitaciones en la
competencia 10,0% 60,0% 30,0% 100,0%
prof esional para el
abordaje de la situacion
Residuos corregidos -6 14 -1,0
No Sabe si éste Recuento 1 1 2 4
elemento esta % de comprof)
presente en este caso Limitaciones en la
competencia 25,0% 25,0% 50,0% 100,0%
prof esional para el
abordaje de la situacion
Residuos corregidos
6 -8 4
Total Recuento 26 82 73 181
% de comprof)
Limitaciones en la
competencia 14,4% 45,3% 40,3% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,6372 4 ,620
Razén de v erosimilitudes 2,639 4 ,620
N de casos validos 181

a. 4 casillas (44,4%) tienen una f recuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,57.
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Tabla 64: Dificultades para la gestién de necesidades de técnicas

instrumentales y/o material

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

caso

No complejo

Complejo

Altamente
complejo

Total

tecmar) Dificultades
para la gestion de
necesidades de
técnicas instrumentales
y/o material especifico
en domicilio

NO esta presente en
este caso

Recuento

% de tecmar) Dificultades
para la gestion de
necesidades de técnicas
instrumentales y/o
material especifico en
domicilio

Residuos corregidos

24 57

18,2% 43,2%

51

38,6%

-9

132

100,0%

Si esta presente en
este caso

Recuento

% de tecmar) Dificultades
para la gestion de
necesidades de técnicas
instrumentales y/o
material especifico en
domicilio

Residuos corregidos

20

4,7% 46,5%

21

48,8%

43

100,0%

No Sabe si éste
elemento esta
presente en este caso

Recuento

% de tecmar) Dificultades
para la gestion de
necesidades de técnicas
instrumentales y/o
material especifico en
domicilio

Residuos corregidos

,0% 66,7%

-1,0 11

33,3%

100,0%

Recuento

% de tecmar) Dif icultades
para la gestion de
necesidades de técnicas
instrumentales y/o
material especifico en
domicilio

Residuos corregidos

,0% 100,0%

,0%

100,0%

Total

Recuento

% de tecmar) Dificultades
para la gestion de
necesidades de técnicas
instrumentales y/o
material especifico en
domicilio

26 82

14,3% 45,1%

74

40,7%

182

100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 7,9382 6 ,243
Razon de v erosimilitudes 9,945 6 ,127
N de casos validos 182

a. 6 casillas (50,0%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,14.
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Tabla 65: Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de

coordinacién o logisticas

Tabla de contingencia

nivelcompl) Determine el nivel de
Complejidad que le asignaria a este

caso

No complejo

Complejo

Altamente
complejo

Total

coordlog) Dificultades
para la gestion y/o
manejo de
necesidades de
coordinacion o
logisticas

NO esta presente en
este caso

Recuento

% de coordlog)
Dificultades para la
gestion y/o manejo de
necesidades de
coordinacion o logisticas

Residuos corregidos

20

14,3%

60

42,9%

-1,1

60

42,9%

11

140

100,0%

Si esta presente en
este caso

Recuento

% de coordlog)
Dificultades para la
gestion y/o manejo de
necesidades de
coordinacion o logisticas
Residuos corregidos

17,6%

17

50,0%

11

32,4%

1,1

34

100,0%

No Sabe si éste
elemento esta
presente en este caso

Recuento

% de coordlog)
Dificultades para la
gestion y/o manejo de
necesidades de
coordinacion o logisticas

Residuos corregidos

,0%

-1,2

62,5%

1,0

3

37,5%

100,0%

Total

Recuento

% de coordlog)
Dificultades para la
gestion y/o manejo de
necesidades de
coordinacion o logisticas

26

14,3%

82

45,1%

74

40,7%

182

100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,0502 4 ,550
Razén de v erosimilitudes 4,152 4 ,386
N de casos validos 182

a. 4 casillas (44,4%) tienen una frecuencia esperada inf erior a 5.

La frecuencia minima esperada es 1,14.
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4.3

4.3.1 RESULTADOS DE VALORACION DE

RESULTADOS DE PILOTAJE DE ICC-Pal

SIMULADO VIDEOGRABADO

SIMULADO VIDEOGRABADO

V.2 CON UN CASO

ICC-PAL V.2 CON UN CASO

Se muestra para cada elemento la frecuencia de acierto y error, los items enmarcados

corresponden a los elementos de complejidad que segun el equipo investigador estaban

presentes en el CSVG.

Elementos de complejidad ACIERTO | ERROR NO NULOS
CONTESTA
1l.1a Paciente es nifio/a o adolescente 98% 1% 0% 1%
1.1b  Paciente es profesional sanitario 97% 1% 2% 1%
1.1c  Rol socio-familiar que desempefia el paciente 42% 47% 10% 1%
1.1d Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial 81% 16% 2% 1%
|1.1e Paciente presenta problemas de adiccidn recientes y/o 90% 7% 2% 2%
1.1f Enfermedad mental previa 93% 2% 5% 1%
| 1.2a Sintomas de dificil control 97% 3% 0% 0%
1.2b  Sintomas refractarios 56% 39% 4% 2%
1.2c  Situaciones urgentes en paciente terminal oncoldgico 79% 16% 3% 1%
1.2d  Situacion de ultimos dias de dificil control 60% 37% 2% 2%
| 1.2e Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral 44% 52% 2% 1%
1.2f Descompensacién aguda en insuficiencia de 6rgano en 92% 2% 5% 2%
1.2g Trastorno cognitivo severo 94% 4% 1% 1%
[1.2h  Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional 84% 11% 4% 1%
1.2i Existencia de comorbilidad de dificil control 74% 19% 6% 1%
1.2 Sindrome constitucional severo 83% 9% 6% 1%
1.2k  Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado 53% 36% 10% 1%
1.3a Paciente presenta riesgo de suicidio 71% 11% 17% 2%
1.3b Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte 75% 15% 10% 1%
1.3c Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento 35% 45% 17% 2%
| 1.3d Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia 90% 7% 2% 1%
1.3e  Conflicto en la comunicacion entre paciente y equipo 76% 12% 11% 1%
1.3f Paciente presenta mecanismos de afrontamiento 52% 35% 13% 1%
2.a Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o 53% 44% 2% 0%
2.b Familiares y/o cuidadores no competentes para el 50% 46% 3% 1%
2.c Familia disfuncional 74% 14% 10% 2%
2d Claudicacion familiar 73% 24% 3% 0%
2ie Conspiracion de silencio 57% 32% 11% 0%
2.f Duelos complejos 61% 12% 26% 1%
2.9 Limitaciones estructurales del entorno 60% 13% 26% 2%
3.1a  Aplicacion de sedacion paliativa de manejo dificil 70% 21% 8% 2%
| 3.1b  Dificultades para laindicacién y/o manejo de farmacos 40% 52% 7% 2%
3.1c  Dificultades para la indicacion y/o manejo de intervenciones 62% 21% 17% 1%
3.1d Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje 71% 6% 22% 1%
3.2a Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas 62% 9% 28% 2%
3.2b  Dificultades para la gestiéon y/o manejo de necesidades de 48% 26% 25% 1%

TABLA 28: Frecuencia de acierto y error de los elementos de complejidad presentes

en el CSVG (N=126)
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4.3.2

IDENTIFICACION ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD EN EL CASO SIMULADO
VIDEOGRABADO

La siguiente tabla se ha modificado para destacar los datos mas relevantes de la tabla

de identificacion de los elementos de complejidad. En la columna “ACIERTO” se han

destacado en sombreado verde los valores que estdn por encima de la media, y en

sombreado gris aquellos cuyo valor es menor a la media; y finalmente en color rojo y

sombreado amarillo los que son menores que la media menos una desviacion standard,

en color rojo y sombreado amarillo los que son menores que la media menos una

desviacion standard.

En la columna “NO CONTESTA” se han destacado los datos mas altos, este dato puede

orientar hacia items con dificultad de comprension.

Elementos de complejidad ACIERTO |ERROR |10
l.1a Paciente es nifio/a o adolescente 98% 1% 0%
1.1b Paciente es profesional sanitario 97% 1% 2%
1l.1c Rol socio-familiar que desempefia el paciente 42% 47% 10%
1.1d Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas 81% 16% 2%
1l.1e Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos 90% 7% 2%
1.1f Enfermedad mental previa 93% 2% 5%
1.2a Sintomas de dificil control 97% 3% 0%
1.2b Sintomas refractarios 56% 39% 4%
1.2c Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico 79% 16% 3%
1.2d Situacion de dltimos dias de dificil control 60% 37% 2%
1.2e Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil | 44% 52% 2%
1.2f Descompensacion aguda en insuficiencia de 6rgano en paciente | 92% 2% 5%
1.2g Trastorno cognitivo severo 94% 4% 1%
1.2h Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional 84% 11% 4%
1.2i Existencia de comorbilidad de dificil control 74% 19% 6%
1.2 Sindrome constitucional severo 83% 9% 6%
1.2k Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado 53% 36% 10%
1.3a Paciente presenta riesgo de suicidio 71% 11% 17%
1.3b Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte 75% 15% 10%
1.3c Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual 35% 45% 17%
1.3d Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia 90% 7% 2%
1.3e Conflicto en la comunicacidn entre paciente y equipo terapéutico 76% 12% 11%
1.3f Paciente presenta mecanismos de afrontamiento emocional | 52% 35% 13%
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2.a Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores 53% 44% 2%
2.b Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado 50% 46% 3%
2.c Familia disfuncional 74% 14% 10%
2d Claudicacion familiar 73% 24% 3%
2.e Conspiracion de silencio 57% 32% 1%
2.f Duelos complejos 61% 12% 26%
29 Limitaciones estructurales del entorno 60% 13% 26%
3.1a Aplicacion de sedacion paliativa de manejo dificil 70% 21% 8%
3.1b Dificultades para la indicacion y/o manejo de farmacos 40% 52% 7%
3.1c Dificultades para la indicacién y/o manejo de intervenciones 62% 21% 17%
3.1d Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la |71% 6% 22%
3.2a Dificultades para la gestién de necesidades de técnicas instrumentales | 62% 9% 28%
3.2b Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de |48% 26% 25%

en el CSVG (N=126)

Tabla 29: Datos mas relevantes de identificacion de los elementos de complejidad
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4.3.3 ANALISIS DE LA FIABILIDAD: CONSISTENCIA INTERNA ICC-PAL V.2,

EN CSVG
Elementos de complejidad a.Cronbach
1.1a | Paciente es nifio/a o0 adolescente 0,9358
1.1b | Paciente es profesional sanitario 0,9358
1.1c | Rol socio-familiar que desempefia el paciente 0,9348
1.1d | Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas 0,9352
1.1e | Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos 0,9288
1.1f | Enfermedad mental previa 0,9350
1.2a | Sintomas de dificil control 0,9282
1.2b | Sintomas refractarios 0,9347
1.2c | Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico 0,9355
1.2d | Situacion de ultimos dias de dificil control 0,9342
1.2e | Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo 0,9340
1.2f | Descompensacion aguda en insuficiencia de érgano en paciente terminal no oncoldgico 0,9351
1.2g | Trastorno cognitivo severo 0,9351
1.2h | Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional 0,9302
1.2i | Existencia de comorbilidad de dificil control 0,9348
1.2j | Sindrome constitucional severo 0,9355
1.2k | Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado 0,9316
1.3a | Paciente presenta riesgo de suicidio 0,9345
1.3b | Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte 0,9349
1.3c | Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual 0,9343
1.3d | Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia 0,9283
1.3e | Conflicto en la comunicacion entre paciente y equipo terapéutico 0,9312
1.3f | Paciente presenta mecanismos de afrontamiento emocional desadaptativo 0,9310
2.a | Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores 0,9300
2.b | Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado 0,9312
2.c | Familia disfuncional 0,9334
2.d | Claudicacién familiar 0,9314
2.e | Conspiracion de silencio 0,9306
2.f | Duelos complejos 0,9315
2.9 |Limitaciones estructurales del entorno 0,9317
3.1a | Aplicacién de sedacion paliativa de manejo dificil 0,9354
3.1b | Dificultades para la indicacién y/o manejo de farmacos 0,9330
3.1c | Dificultades para la indicacion y/o manejo de intervenciones 0,9348
3.1d | Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacion 0,9328
3.2a | Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas instrumentales y/o material especifico | 0,9313
3.2b | Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas 0,9293

Tabla 66: Consistencia interna de los elementos de complejidad ICC-Pal V.2

164




NUmero de items: 36

NUmero de observaciones: 126

Alfa de Cronbach: 0,9347

Tabla 67: Consistencia interna de ICC-Pal V.2
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4.4 RESULTADOS DE VALORACION DE ICC-Pal V.2 MEDIANTE ESCALA

LIKERT

441 DATOS REFERENTES A LA VALIDEZ DE CONTENIDO DE ICC-PAL V.2 DE
LA FASE TELEMATICA Y PRESENCIAL

ON LINE PRESENCIAL
Media | Desv. Tip IC Media | Desv. Tip IC
Estoyd d I nivel d lejidad
stoy de acterdo con elniverde compienaaci 599 | 2141 |(643-7.79)| 823 | 1687 |(7.72-8.75)
resultante
Los El tos de Complejidad estan bi
os Hlementos de Lompiejidad estanbien| - g6 | 1569 |(7.66-865) | 8.25 | 1498 |(7.78-8.71)
definidos
Los el tos de Complejidad estan bi
os elementos de tomplejidadestanbien| o g | 1534 | (735832 | 868 | 0917 |(8.39-8.9)
agrupados
Los Niveles de Complejidad estan bi
os iveles de Lomplejidad estan bIen| -5 g6 | 4515 | (7.28.824)| 813 | 1361 |(7.70-856)
asignados
T 15 Situaci i :
odas a55|tuaC|onesdecompejldad?stan 711 1798 | (654768 | 7.92 1723 | (7.3 8.46)
reflejadas

Tabla 68: Valoracién escala Likert ICC-Pal V.2; Validez del contenido (N=184)

4.4.2 DATOS REFERENTES A CARACTERISTICAS PRACTICAS DE ICC-PAL V.2

DE LA FASE TELEMATICA Y PRESENCIAL

ON LINE PRESENCIAL
Media | Desv. Tip IC Media | Desv. Tip IC
Facilita identifi I tos d
aciiitaidentificar nuevos elementos de| g gg 2384 |(6.11-7.63) | 873 | 1018 |(8.40-8.06)
complejidad en el caso
Es util h ienta diagndstica de |
s utit como herramienta diagnosticade fa) 4 g4 1390 |(7.09-7.98) | 8.46 1.047 |(8.13-8.79)
complejidad asistencial
- T . ) 7.79 1.436 | (7.33-8.25) 8.59 1.044 | (8.26- 8.92)
Puede ser util en mi practica asistencial
Pued atil lidentificar|
uede serutil para fidentificarios recursos) 5 g3 1746 |(7.05-818) | 857 | 1168 |(8.19-8.95)
asistenciales a intervenir
L. . - 8.08 1.978 | (7.45-8.71) 8.35 1.189 | (7.98-8.72)
Es de facil cumplimentacién
L, L, 7.74 1.927 (7.13-8.35) 7.98 1.593 (7.49- 8.47)
Es de facil interpretacion
7.92 1.746 | (7.86-8.47) 8.33 1.047 | (8.00- 8.65)
Su formato es adecuado
El gl io de El tos de C lejidad
glosario de Hlementos de Lomplejidad g 1g 1625 | (7.66-8.70) | 8.85 1167 | (8.49-9.21)
facilita su comprension

Tabla 69: Valoracién escala Likert ICC-Pal V.2: Factibilidad (N=184)
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4.4.3 Distribucion de respuestas a escala Likert global de fase telemética

y presencial y de todas las preguntas.

Todas las situaciones de complejidad estan
reflejadas

Los Niveles de Complejidad estan bien asignados

H glosario de Elementos de Complejidad facilita su
comprension

Los elementos de Complejidad estan bien
agrupados

Los Elementos de Complejidad estan bien definidos

Su formato es adecuado

Es de fécil interpretacion

Es de facil cumplimentacion

Puede ser (til para la identificacion de los recursos
asistenciales a intervenir en cada situacion

Puede ser Util en mi préctica asistencial

Es (til como herramienta diagndstica de la
complejidad asistencial

|

|

o

Figura 17. VALORACION GLOBAL de ICC-Pal V.2 mediante escala Likert

(N=184)

oo
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4.4.4 Distribucion de respuestas a escala Likert de la fase telemética y

presencial segun el ambito de trabajo de los médicos participantes

Todas las situaciones de complejidad estan
reflejadas

Los Niveles de Complejidad estan bien asignados

H glosario de Eementos de Complejidad facilita su
comprension

Los elementos de Complejidad estan bien agrupados

Los Hementos de Complejidad estan bien definidos

Su formato es adecuado

Es de facil interpretacion

Es de facil cumplimentacion

Puede ser (til para la identificacion de los recursos
asistenciales a intervenir en cada situacion

Puede ser (til en mi practica asistencial

Es util como herramienta diagndstica de la
complejidad asistencial

L

o

Figura 18. Valoracion de ICC-Pal V.2 por los profesionales
ATENCION PRIMARIA (N=62)
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Todas las situaciones de complejidad estan
reflejadas

|

Los Niveles de Complejidad estan bien asignados

B glosario de Elementos de Complejidad facilta su
comprension

Los elementos de Complejiciad estan bien agrupados

Los Blementos de Complejidad estan bien definidos

Su formato es adecuado

Es de facll interpretacion

Es de facil cumplimentacion

Puede ser Util para la identificacion de los recursos
asistenciales a intervenir en cada situacion

Puede ser Util en mi préctica asistencial

Es (til como herramienta diagndstica de la
complejidad asistencial

I

o
N
I~
D
oo

10

Figura 19. Valoracion de ICC-Pal V.2 por los profesionales de
ATENCION HOSPITALARIA (N=22)
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Todaslassituacionesde complejidad estanreflejadas
LosNivelesde Complejidad esténbienasignados

Hglosariode Elementosde Complejidadacilitasucomprension
Loselementosde Complejidadesténbien agrupados
LosElementosde Complejidad estnbien definidos
Suformatoes adecuado

Esdefécilinterpretacion

Esdefacil cumplimentacion

Puedeser (itil paralaidentificaciondelosrecursosasistencialesa
intervenir encadasituacion

Puedeser itil enmipracticaasistencial

Esfitil como herramientadiagndsticadelacomplejidad asistencial

I

o
N~
I
[
oo
=

Figura 20. Valoracion de ICC-Pal V.2 por los profesionales
PALIATIVISTAS (N=92)
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4.4.5 Distribucion de respuestas a escala Likert de la fase telemética y
presencial segun la Comunidad Autonoma de los meédicos

participantes

Todaslassituacionesde complejidad estanreflejadas

LosNivelesde Complejidad estan bienasignados

Bl glosario de Eementosde Complejidad facilitasucomprension

Loselementosde Complejidad estanbienagrupados

LosElementosde Complejidad estanbien definidos

Suformatoes adecuado

Esdefécilinterpretacion

Esdefacil cumplimentacion

Puede ser (itil paralaidentificacion delosrecursosasistencialesa
intervenir encada situacion

Puede ser (til enmi practicaasistencial

Es(itil comoherramientadiagndsticadelacomplejidad asistencial

I

o
[ S]
I~
D
oo
S

Figura 21. Valoraciéon de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la
CCAA ANDALUZA (N=66)
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Todaslassituacionesde complejidad estanreflejadas

LosNivelesde Complejidadestan bienasignados

B glosariode Hlement osde Complejidad facilitasu comprension

Loselementosde Complejidad estan bien agrupados

LosBementosde Complejidad estan bien definidos

Suformatoes adecuado

Esdefacilinterpretacion

Esdefcil cumplimentacion

Puede ser (il paralaidentificacion delosrecursosasistencialesa
intervenir encadasituacion

Puedeser (til enmipracticaasistencial

Es(itilcomo herramientadiagndsticadelacomplejidadasistencial

L

[

Figura 22. Valoraciéon de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la
CCAA DE ARAGON (N=13)

NS
o~
[ p]
oo

172



Todaslasstuaciongsde complejidad estanreflejadas

LosNivelesde Complejidad estan bienasignados

Elglosariode Elementosde Complejidadfacilitasucomprension

Loselementosde Complejidad estan bienagrupados

LosBementosde Complejidad estan bien definidos

Suformatoesadecuado

Esdefcilinterpretacion

Esdefdcil cumplimentacion

Puede ser tilparalaidentificacion delosrecursosasistencialesa
intervenirencadasituacion

Puedeser (il enmiprécticaasistencial

Esitilcomoherramientadiagnosticadelacomplejidad asitencia

I

[ e
~o
I
[ p )
o
=

Figura 23. Valoracion de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la
CCAA EXTREMENA (N=20)
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Todaslassituacionesde complejidadestanreflejadas

LosNivelesde Complejdadestanbienasignados

El glosariode Elementosde Complejidadfacilitasucomprension

Loselementosde Complejidad estanbienagrupados

LosBementostle Complejidad estan bien definidos

Suformatoes adecuado

Esdefacilinterpretacion

Esdefacil cumplimentacion

Puedeser il paraaidentificacion delosrecursosasistencialesa
intervenir encadasituacion

Puedeser (tilenmiprdcticaasistencial

i

Eitilcomo herramientadiagndsticadelacomplejidad asistencia

[
~o
I
SO
(& =]

10

Figura 24. Valoraciéon de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la
CCAA ISLAS BALEARS (N=10)
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Todaslassituacionesde complejidadestanreflgjadas

LosNivelesde Complejcad estén bienasignados

Elglosariode Eementosde Complejdad faciitasucomprension

Loselementose Complejidac estanbien agrupados

LosElementosde Complejidad esténbien definidos

Suformatoes adecuado

Esdefécilinterpretacion

Esdefécil cumplimentacidn

Puedeser itilparalaidentificaciondelosrecursosasistencialesa
Intervenir encadastuacion

Puedeser itilenmiprécticaasistencial

it

Esfiilcomo herramientadiagndsticadelacomplejidadasistencial

[
~>
r
o>
(& o]
=

Figura 25. Valoracion de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la
CCAA DE MADRID (N=15)
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Todaslassituacionesde complejidad estanreflejadas

LosNivelesde Complejidadestanbienasignados

Elglosario de Elementosde Complejidad facilitasucomprension

Loselementosde Complejidad estan bien agrupados

LosBementosde Complejicad estan bien definidos

Suformatoes adecuado

Esdefacilinterpretacion

Esdefacil cumplimentacion

Puede ser (til paralaidentificaciondelosrecursosasistencialesa
Intervenir encadasituacion

Puede ser (tilenmipracticaasistencia

Esitilcomoherramientadiagnasticadelacomplejidad asistencia

WL

[ ]
ro
I
[
(& =]
=

Figura 26. Valoraciéon de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la
CCAA DEL PAIS VASCO (N=22)

176



45 VALORACION DE ICC-PAL V.2 SEGUN EL TIEMPO DE
CUMPLIMENTACION DE LA ESCALA

El tiempo medio de cumplimentacion de los cuestionarios por los profesionales

participantes fue de tres minutos, tanto en la fase on line como la presencial.
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4.6 IDC-PAL, INSTRUMENTOS DIAGNOSTICO DE LA COMPLEJIDAD EN CP

Como resultado de todo el proceso de validacion el equipo investigador depuré
ICC.Pal V.2 de las posibles fuentes de error detectados en el presente estudio y
contindo trabajando en la simplificacion del formato de la escala, asi como con la
revision del glosario especialmente en aquellos items que habian tenido mayor dificultad

de identificacion por los participantes glosario de términos.

En el siguiente cuadro se resume los cambios realizado en relacién a las dimensiones

1. EC dependientes del perfil del paciente.

2. EC dependientes de situaciones clinicas y
sintomatologia de dificil manejo.

3. EC derivados de aspectos emocionales y
relacionales del paciente.

4. EC dependientes de la familia y entorno
socio-ambiental.

5. EC Dependientes de los recursos socio-
sanitarios y estrategias de gestion vy
actuacion.

1. EC dependientes del paciente:
e 1.1. Antecedentes
e 1.2.Situacidn clinica
DIMENSIONES emocional
2. EC dependientes de la familia
3. EC dependientes del Sistema:
e 3.1. Profesional/Equipo
e 3.2. Recursos

Tabla 70: Resumen cambio de DIMENSIONES de ICC Pal V.0 a V.2

En este caso no se ha realizado analisis factorial para continuar validando la validez de
constructo, al existir una hipoétesis clara en relacion a la estructura de los factores
basado en un marco tedrico previo, las dimensiones de necesidades de Frank Ferris, el
analisis factorial confirmatorio coincide totalmente con el constructo previamente

realizado.

Se identificaron los grupos homogéneos de elementos que se correlacionen entre si, se
identificaron aquellos susceptibles de ser excluidos de la herramienta; se reagruparon
aguellos otros que el analisis relacione entre si, y se mantuvieron las agrupaciones de
elementos preestablecidas en aquellos casos en que se confirmd su debida asociacion.
El propésito fue obtener un minimo de grupos de elementos que clasifiquen un maximo

de casos

En el siguiente cuadro se resume los cambios realizado en relacion a la agrupacion de

items y a su titulo en algunos casos
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iTEMS

1a) Paciente es nifio/a o adolescente

1b) Paciente es profesional sanitario

1c) Rol socio-familiar que desempefia
el/la paciente

1d) Paciente presenta
fisica o psiquica.
1f) Paciente
mental previa

discapacidad

presenta enfermedad

2a) Situaciones clinicas de dificil manejo
secundarias a progresién tumoral

2b) Descompensacién aguda en
insuficiencia de organo en paciente
terminal no oncoldgico

2c) Trastorno cognitivo severo
2d) Cambio brusco en el
autonomia funcional

2e) Existencia de comorbilidad de dificil
control

2f) Sintomas de dificil control

2g) Sintomas refractarios

2h) Sindrome constitucional severo

2i) Situaciones urgentes en paciente
terminal oncolégico

2j) Situacién de ultimos dias con dificil
control

2k) Dificil  manejo clinico por
incumplimiento terapéutico reiterado

nivel de

3a) Paciente presenta mecanismos de
afrontamiento emocional desadaptativo
3b) Paciente presenta riesgo de suicidio

3c) Paciente solicita adelantar el proceso
de la muerte

3d) Paciente presenta angustia
existencial y/o sufrimiento espiritual

3e) Conflicto en la comunicacidn entre
paciente y familia

3f) Conflicto en la comunicacion entre
paciente y equipo terapéutico

4a) Ausencia o insuficiencia de soporte
familiar y/o cuidadores
4b) Familiares y/o
competentes para el
razones emocionales
4c) Familiares vy/o
competentes para el

cuidadores no
cuidado, por

cuidadores no
cuidado, por

1.1a. Paciente es nifio/a o adolescente
1.1b. Paciente es profesional sanitario
1.1c. Rol socio-familiar que desempeiia el

paciente
1.1d. Paciente presenta discapacidad fisica o
psiquica
1.1e. Paciente presenta problemas de

adiccion recientes y/o activos
1.1f. Enfermedad mental previa

1.2a. Sintomas de dificil control
1.2b. Sintomas refractarios
1.2c. Situaciones urgentes
terminal oncoldgico

1.2d. Situacidon de dultimos dias de dificil
control

1.2e.Situaciones clinicas de dificil manejo
secundarias a progresién tumoral

1.2f. Descompensacion aguda en
insuficiencia de érgano en paciente terminal
no oncoldgico

1.2g. Trastorno cognitivo severo
1.2h. Cambio brusco en el
autonomia funcional

en paciente

nivel de

1.2i. Existencia de comorbilidad de dificil
control

1.2j. Sindrome constitucional severo

1.2k. Dificil manejo clinico por

incumplimiento terapéutico reiterado

1.3a. Paciente presenta riesgo de suicidio
1.3b. Paciente solicita adelantar el proceso
de la muerte

1.3c. Paciente presenta angustia existencial
y/o sufrimiento espiritual

1.3d. Conflicto en la comunicacidon entre
paciente y familia

1.3e. Conflicto en la comunicaciéon entre
paciente y equipo terapéutico

1.3f. Paciente presenta mecanismos de
afrontamiento emocional desadaptativo

2.a. Ausencia o insuficiencia de soporte
familiar y/o cuidadores

2.b. Familiares y/o cuidadores
competentes para el cuidado

2.c. Familia disfuncional
2.d.Claudicacién familiar

no
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razones fisico-funcionales

4d) Familiares y/o cuidadores no
competentes para el cuidado, por
razones sociales o culturales

4e) Familiares y/o cuidadores no
competentes para el cuidado, por
razones estructurales

4f) Conspiracién de silencio

4g) Familia disfuncional

4h) Claudicacién familiar

4i) Duelos complejos

5a) Dificultades para la
manejo de opioides

5b) Dificultades para la
manejo de otros farmacos
5c) Dificultades para la gestion y/o
manejo de terapias o intervenciones
paliativas

5d) Dificultades para la gestiéon y/o
manejo de técnicas instrumentales en
domicilio

5e) Dificultades para la gestion y/o
manejo de necesidades de material
especifico en domicilio

5f) Dificultades para la gestion y/o
manejo de necesidades de coordinacién
y/o logisticas

5g) Dificultades para la gestion y/o
manejo en la aplicaciéon y seguimiento
de sedacion paliativa

5h) Dificultades inherentes al
profesional/equipo para el abordaje de
la situacién

gestion y/o

gestion y/o

Se anade glosario de EC

2.e. Conspiracion de silencio
2.f. Duelos complejos
2.g. Limitaciones
entorno

estructurales del

3.1a. Aplicaciéon de sedacién paliativa de
manejo dificil

3.1b. Dificultades para la indicacién y/o
manejo de farmacos

3.1c. Dificultades para la indicacidon y/o
manejo de intervenciones

3.1d. Limitaciones en la competencia
profesional para el abordaje de la situaciéon

3.2a. Dificultades para la gestion de
necesidades de técnicas instrumentales y/o
material especifico en domicilio

3.2b. Dificultades para la gestion y/o manejo
de necesidades de necesidades de
coordinacion o logisticas

Se revisa el glosario

Tabla 71: Resumen cambio de ELEMENTOS de ICC Pal V.0 a V.2

Asi finalmente la escala qued6 compuesta por 36 elementos de complejidad, agrupados
en 3 dominios, (dependientes del Paciente, la Familia o el Sistema), con la posibilidad
de 2 niveles de complejidad asignado a cada elemento (elemento de complejidad, o

elemento de alta complejidad), que diagnostica 3 situaciones posibles:

Situacién No Compleja; Situacion Compleja y Situacion Altamente Compleja.
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4.6.1 CAMBIO DEL NOMBRE DEL INSTRUMENTO

Uno de los cambios mas importantes en esta fase fue la decision unanime del equipo
investigador de cambiar el nombre de la escala de ICC-Pal Instrumento de Clasificacion
de la Complejidad en Cuidados Paliativos, por IDC-Pal, Instrumento de Diagndstico de

la Complejidad en Cuidados Paliativos

Segun la Real Academia Espafiola, el término CLASIFICAR, significa

1. Ordenar o disponer por clases algo.
3. Obtener determinado puesto en una competicién.

Y el término DIAGNOSTICAR, significa

1. Recoger y analizar datos para evaluar problemas de diversa naturaleza.

2. Med. Determinar el caracter de una enfermedad mediante el examen de sus signos
Tras valorar las definiciones al equipo investigador nos parecié mas
descriptivo denominar la herramienta como diagnostica, a pesar de que no
solo diagnostica, sino que también clasifica en 3 niveles la complejidad del
caso: No complejo, Complejo y Altamente Complejo.

IDC-Pal, fue registrado, y es un documento de Apoyo al Proceso
Asistencial Integrado descargable desde la pagina web de la Consejeria de
Salud de la Junta de Andalucia de CP

http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/do

cumentos/p 3 p 3 procesos asistenciales inteqrados/cuidados paliativo
s/idc pal 2014.pdf

*** A partir de este momento nombraremos la escala en el texto de esta tesis como
IDC-Pal, INSTRUMENTO DE DIAGNOSTICO DE LA COMPLEJIDAD EN
CUIDADOS PALIATIVOS

en vez de ICC-Pal, Instrumento de Clasificacién de la Complejidad en Cuidados Paliativos

A continuacién, se presenta como la nueva herramienta IDC-Pal, como resultado final

de este estudio, al depurar de errores la version previa de ICC-Pal V.2.
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http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/p_3_p_3_procesos_asistenciales_integrados/cuidados_paliativos/idc_pal_2014.pdf
http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/p_3_p_3_procesos_asistenciales_integrados/cuidados_paliativos/idc_pal_2014.pdf

IDC-Pal: Instrumento Diagnostico de la Complejidad en Cuidados Paliativos

Elementos Wivelde | g

i
:

1la  Pacent= es nifiofa o adolescente
Pacients &5 profesional sanitana

1Le  Rolsock-familar que desempena elflz padents

11d  Padents presenta discapacidad fisica, psiguica o sensorial presias
lle  Padents peesenta problemas de adicoian redentes wio acthos
11  Enfermedad mentzl previa

Sinbomas de dificil control

Sinbomnas refracianos

Sihuaciones urgentes en pacierte terminal oncolgics
Sihuzciin de ditimos dizs de dificl control

Sthuzciones dinicas setundarizs 3 progresian tumoral de dificll manejo
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1. Elementos dependientes del paciente

Antecedentes
1la Se considerard el periodo de |a vida que transcurre desde el nacimiento hasta el completo desa-
rrollo del organismo (Nifiez y adolescencia).

1.1b Cuando el hecho de ser el/la paciente profesional sanitario afiada dificultad a su situacién, o a la
toma de decisiones.

1.1c | Situaciones en que el papel que desempefia el/la paciente en su entorno socio-familiar resulta
determinante: bien por ser un importante elemento de cohesion familiar; ser persona cuidadora
de menores de edad, o personas con alto nivel de dependencia; ser una persona joven; ser la
Unica fuente de ingresos...

1.1d Cuando estas situaciones dificulten la provisién de cuidados, la comunicacién y/o el entendi-
miento.

1le | Cuando la adiccion al alcohol, drogas, psicoférmacos..., dificulten la provision de cuidados

1.1f Ansiedad, cuadros depresivos mayores, cuadros psicoticos... o cualguier otra manifestacion de
enfermedad mental previa que afada dificultad a su situacion.

Situacidn clinica

1.2a | Presencia de sintoma para cuyo adecuado control se precisa una intervencion terapéutica inten-
siva, tanto desde el punto de vista farmacol6gico como instrumental y/o psicoldgico

1.2b | Presencia de sintoma o conjunto de sintomas que no puede ser controlado adecuadamente sin
disminuir el nivel de conciencia, en un plazo de tiempo razonable, por lo que estaria indicada la
sedacion paliativa.

1.2c | Aparicion de hemorragias, sindrome de vena cava superior, enclavamiento por hipertension en-
docraneal, hipercalcemia, obstruccidn intestinal aguda, estatus convulsivo, compresion medular,
fracturas patoldgicas...

1.2d | Cuando hay insuficiente control de sintomas fisicos y/o psico-emocionales, una evolucién de
larga duracion (mas de 5 dias)...

1.2e | Presencia de: obstruccidn intestinal/uroldgica; pelvis congelada que produce obstruccion; sin-
drome de afectacion locorregional avanzada de cabeza y cuello; carcinomatosis peritoneal; ul-
ceras tumorales, fistulas, u otras lesiones de piel y mucosas de dificil control por dolor, olor,
sangrado, o localizacidn...

1.2f Presencia de insuficiencia respiratoria, hepdtica, renal, cardiaca, cronicas, en fase avanzada
1.2g | Delirium, fallo cognitivo, alteraciones de comportamiento, demencia, encefalopatias... de dificil control

1.2h | Aparicidn brusca de deterioro funcional incapacitante para el desarrollo de las actividades de la
vida diaria.

1.2i | Cuando coexistan diferentes patologias ademas de la enfermedad primaria, que dificulten el
abordaje clinico.

1.2j Anorexia, astenia intensa, y pérdida de peso severas.

1.2k | Mo adherencia al tratamiento, o persistente incumplimiento terapéutico que dificultan un ade-
cuado manejo de la situacion
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Situacién psico-emocional

1.3a
1.3b
1.3c

1.3d

1.3e

1.3f

Existencia previa de intentos de autolisis o expreso deseo de la misma reiterado por el paciente.
El/la paciente solicita de forma reiterada adelantar de forma activa el proceso de la muerte.

Angustia existencial: Intenso desasosiego emocional experimentado por el afrontamiento de
una muerte inminente, acompafiado o no, por sentimientos de remordimiento, impotencia, fu-
tilidad y sinsentido.

Sufrimiento espiritual: Conflicto con respecto a la trascendencia, fines y valores ultimos o signi-
ficado existencial que cualquier ser humano busca.

Dificultad en relacion a la comunicacion/informacion de diagnosticos, prondstico, opciones de
tratamientos y cuidados, entre paciente y familia.

Dificultad en relacion a la comunicacion/informacion de diagnosticos, prondstico, opciones de
tratamientos y cuidados entre paciente y equipo terapéutico.

Respuesta desproporcionada, que se mantiene en el tiempo y que funcionalmente es indtil para
el/la paciente (Negacidn patoldgica, culpabilidad, ira contra los cuidadores, esperanza irreal...).

2. Elementos dependientes de la familia y el entorno

2a
2b

2.c

2d

2e

2f

No disponer, o ser insuficiente, el nimero de personas encargadas del cuidado.

La familia o cuidadores no son competentes para el cuidado por:

« Razones emocionales: Si los familiares y/o cuidadores presentan: signos de blogueo emo-
cional, trastornos adaptativos, falta de aceptacion o negacién de la realidad, angustia, depre-
sion... o cualquier otra manifestacion de origen emocional que dificulte o impida la correcta
atencién al/a la paciente.

« Razones fisico-funcionales: Si los familiares y/o cuidadores son personas demasiado mayores
o demasiado jovenes, o presentan mal estado funcional, signos de sobrecarga, agotamiento,
antecedentes psiquidtricos... o cualquier otra manifestacién de origen fisico-funcional que di-
ficulte o impida la correcta atencidn al/a la paciente .

« Razones sociales o culturales: Los familiares y/o cuidadores, se encuentran en situacion de
marginalidad o exclusion social; o presentan prejuicios éticos y/o religiosos o culturales gue se
interponen como barreras, y dificultan o impiden la correcta atencidn al/a la paciente (aisla-
miento social, sobreproteccion extrema, intervencionismo y reivindicaciones sistematicas...),
o cualguier otra manifestacion de origen social y/fo cultural gue dificulte o impida la correcta
atencion al/a la paciente.

Familias en cuyo funcionamiento se producen conflictos graves (violencia doméstica, adicciones,
incapacidad mental...), que afectan a sus vinculos sociales y/o afectivos de manera que dificultan
o impiden una adecuada y competente atencidn al paciente.

Agotamiento de las personas cuidadoras para ofrecer una respuesta adecuada a las multiples
demandas y necesidades del paciente, provacada por el impacto emocional, los miedos, y/o la
sobrecarga derivados del afrontamiento de la situacion terminal del/de la paciente.

Los familiares y/o personas cuidadoras presentan: duelos anticipados, duelos previos no resuel-
tos y/o riesgo de duelo complicado

Las condiciones de la vivienda y/o entorno no son adecuadas; lejania geogréafica del lugar de
residencia; barreras arquitectonicas que dificultan el acceso al/a la paciente, o cualguier otra
manifestacion de origen estructural que dificulte o impida la correcta atencién al/a la paciente.
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3. Elementos dependientes de la organizacion sanitaria

Profesional/Equipo

3la

31b

3l

31d

Sedacidn prolongada, con farmacos poco habituales, o requerimiento de altas dosis, 0 manejo
emocional dificil.

Opioides: Riesgo o presencia de efectos secundarios graves (narcosis, tolerancia rapida, neura-
toxicidad...); rotacion de opioides.

Otros farmacos: de uso poco habitual, de manejo dificil, o de uso hospitalario...

Intervenciones paliativas (Radioterapia, quimioterapia, endoscopia, cirugia, blogueos, y otras
técnicas analgésicas invasivas, protesis, ventilacion mecdnica....); o derivadas del manejo de
técnicas instrumentales (Nutricion enteral/parenteral, instauracion de tratamiento endovenaso,
realizacion de paracentesis y/o curas de dificil manejo...)

Conocimiento y/o motivacién insuficiente en el enfoque paliativo; dilemas éticos y de valores, ac-
titudes y/o creencias; duelo propio no resuelto por parte del profesional o de los integrantes del
equipo; conflicto dentro del mismo equipo o con otros equipos respecto a la toma de decisiones;
sobrecarga de trabajo...

Recursos

3.2a

3.2b

Material ortopédico, oxigenoterapia, aerosolterapia, aspirador portatil, bombas de perfusidn
continua, ventilacion mecanica, material fungible, farmacos de uso hospitalario ...

Insuficiente cobertura por deficiencias en la disponibilidad del equipo de referencia y factibilidad
en la atencion; Dificultad logistica en citas de consulta hospitalaria, traslados, ingresos progra-
mados; Uso reiterado de los dispositivos y servicios de urgencia, dificultad en la coordinacidn
entre los profesionales; gestion de casos de personajes mediaticos...

Tabla 72: IDC-Pal, Instrumento Diagndstico de la Complejidad
en Cuidados Paliativos.
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5. DISCUSION

5.1 DISCUSION SOBRE LA METODOLOGIA

Intentar medir una variable o entidad subjetiva, como lo es la complejidad es un
importante reto dado que tanto su definicion como sus componentes tienen un alto nivel
de variabilidad.(100)

A la hora de establecer el método de validacion de una herramienta de medida debe
analizarse en profundidad el tipo y la estructura de la herramienta que se somete a este
proceso de validacién. No debe seguirse el mismo procedimiento para validar una
herramienta de medida que devuelve una puntuacién, una escala, que para otra que

s6lo funciona como una lista de comprobacion, o un cuestionario.(96)

En el caso de ICC-Pal V.2 nos encontramos en esta situacion, una herramienta del tipo
cuestionario; ademas esta herramienta es original, no se ha traducido desde otro
idioma, ni se ha desarrollado en otro contexto social y/o cultural por lo que la validaciéon

transcultural no es de aplicacién en nuestro caso.

La complejidad en CP sigue siendo un concepto subjetivo que los profesionales de la
salud identificamos desde unos criterios personales propios basado en nuestra intuicion,
experiencia y juicio clinico; sin embargo a la hora de ponernos de acuerdo y consensuar
unos criterios comunes para definirla, saber identificar los aspectos que hacen compleja
una situacion o una intervencion, y clasificar dichas situaciones o intervenciones segun
el nivel de complejidad, nos encontramos con muy pocos referentes en la literatura que
nos ayuden a objetivar este concepto tan subjetivo. (149) De hecho, no existe
actualmente una escala validada que cumpla el objetivo de esta tesis, la creacion y
validacién de un instrumento diagnéstica y clasificatoria de la complejidad en CP, salvo
la aproximacion que se hace en la 22 edicion del Proceso Asistencial Integrado de CP
Andaluz de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia 2007(47), publicado
posteriormente por Fernandez y cols en 2008, “Criterios y niveles de complejidad en
Cuidados Paliativos”, (148) donde se presenta la primera clasificacion de elementos de
complejidad descrita en la literatura, que es el punto de partida de este proyecto de

investigacion.
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Cualquier proceso de validacion de un instrumento de medida es dificil, mas adn
cuando éste es de nuevo disefio, y sobre todo cuando el campo que aborda es
novedoso. La validacién de un instrumento diagnostico es una tarea que debe realizarse
en varios momentos, las formas de abordar los distintos aspectos de una validacion
exigen disefios y herramientas metodol6gicas distintas; y cada uno de estos trabajos no

necesariamente deben seguir un orden cronoldgico interno prefijado. (93)

La creacion de herramientas de valoracién es un campo de investigacion y desarrollo
con un crecimiento muy importante en la investigacion biomédica de las ultimas
décadas. (150) La valoracion sistematica del paciente, mas o menos extensa en cada
caso, tiene valor como herramienta asistencial a nivel de atencion directa del paciente,
nivel micro de la gestion sanitaria; pero también es posible desarrollar herramientas mas
globales que, partiendo del trabajo clinico diario, permiten obtener informacién relevante

para la toma de decisiones a nivel de meso y macro-gestion.

El proyecto de validacién de ICC-Pal V.2 se disefié para realizarse en varias fases,
abordando en cada una de ellas un aspecto de la validez de una herramienta de este
tipo. El caracter innovador de nuestro trabajo de investigacién dentro del campo de los
CP, al no existir ninguna herramienta que pueda identificar los elementos de
complejidad presentes en la situacion terminal, nos obligd a iniciar un proceso de
construcciéon sin poder apoyarnos en instrumentos relacionados, teniendo que
demostrar la validez del instrumento sin poder comparar sus resultados con otros

instrumentos ya validados.

Dentro de nuestro estudio de validacion hemos identificado muchas variables, si bien

las fundamentales sobre las que construimos nuestro instrumento son:

1. Elemento de complejidad, es una variable dicotomica, con dos valores
posibles, estar presente o no estarlo. Esta variable nos va a permitir abordar

sobre todo la validez interna del instrumento, su fiabilidad.

2. Nivel de complejidad del elemento de complejidad, es una variable
categorica de tipo ordinal, con 2 niveles posibles, Elemento de complejidad, y
Elemento de alta complejidad. Esta variable nos permitira abordar tanto la
fiabilidad como la validez de contenido del instrumento.

3. Nivel de Complejidad del caso, es una variable categoérica de tipo ordinal, con

2 niveles posibles, Caso complejo y Caso altamente complejo. Es la resultante
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de la evaluacion combinada de los dos conceptos primeramente comentados,
de un lado la presencia de cada item, o “elemento de complejidad”, y por otro
de la consideracion del valor, peso, que cada item soporta, esto lo hemos
definido como “nivel de complejidad del elemento de complejidad”. Esta
variable, al igual que la anterior, que nos permitira abordar tanto la fiabilidad

como la validez de contenido del instrumento.

El profesional al usar el instrumento en la practica asistencial habitual, debe sefialar la
presencia de cada item llamado “elemento de complejidad”; y finalmente establecer el
resultado final del instrumento estableciendo el valor del “nivel de complejidad del

caso”; en este proceso no interviene calculo aritmético, ni la ponderacion de los pesos.

Es importante recalcar que el profesional, en la practica asistencial habitual, no evalla
el “nivel de complejidad del elemento de complejidad”, es algo que viene dado por el
instrumento; so6lo observa, tras su valoraciéon integral del caso, si el elemento esta

presente o no.

Como deciamos antes, las variables que se han recogido permiten abordar distintos
tipos de validaciones en funcion de las cualidades de la variable. En el desarrollo de
todas las fases del proyecto se ha preguntado por la presencia o0 no de la variable
‘elemento de complejidad”, esta es la unica variable dicotémica del proyecto, que
permite abordar una validacién de criterio sélida, al permitir evaluar sensibilidad y
especificidad de cada elemento de complejidad. Esta validez de criterio se basa en el
analisis del grado de correlacién entre un instrumento y otra medida de la variable a
estudio que sirva de criterio o de referencia, en nuestro caso se ha usado el valor de la
variable que establece el instrumento ICC-PAL V.2, como el Gold standard imperfecto,
ya que ICC-PAL V.2 es el instrumento que se valida, y dado que no existe instrumento

similar que mida el mismo concepto. (151)

Este fue una de las mayores dificultades metodoldgicas de nuestro estudio, el no
disponer de un Gold Standard o patron de oro. Por ello se decidié trabajar con un Gold
standard imperfecto. Nuestro Gold Standard imperfecto inicial fue la primera
clasificacion realizada por consenso por el Grupo de Referencia Autonémico
responsable de la revisioén del Proceso Asistencial Integrado de CP en 2007. (47) Como
tal Gold Standard imperfecto, se ha ido modificando en cada fase de nuestro estudio,

por el equipo investigador en base a los resultados de la investigacion de cada fase.
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Otra limitacion de este estudio fue el pilotaje con casos reales. Si bien el ideal de
cualquier proceso de validacion de un instrumento es realizarlo en un contexto real de
la practica clinica habitual, las limitaciones propias de la investigacién de pacientes en
situacion de enfermedad avanzada y terminal dada la vulnerabilidad de la situacién del
paciente, ha dificultado esta posibilidad.(152) A pesar de que en el caso de nuestra
herramienta no es preciso la intervencion directa del paciente, ni es necesario
cumplimentarla a pie de cama, si era fundamental informar al paciente de la inclusion
de sus datos en el estudio y recibir su consentimiento para ello. Este hecho produjo

importantes limitaciones en nuestro proyecto de investigacion.

Como decimos, el pilotaje con casos reales de pacientes, al requerir de consentimiento
informado, supuso una limitacién importante para la captacion en la 12 fase del proyecto
de investigacion, (que fue objeto de la tesis anteriormente mencionada del Dr. Gémez
(73)). El grado de informacion del paciente sobre su diagnéstico y su prondstico, aun a
dia de hoy en muchos casos, es incompleta, y esto hacia que el hecho de solicitar un
consentimiento informado, pudiese generar indirectamente avance de informacion
sobre el diagnéstico y/o el prondstico no deseado, y rechazo por parte de los pacientes.
Los profesionales referian dificultades para afrontar la comunicacion del consentimiento
con pacientes, por lo anteriormente descrito, auto limitando asi la inclusion de los
pacientes en el estudio. Otro factor limitante siempre presente en el &mbito de los CP
es la especial vulnerabilidad de este tipo de pacientes, con prondstico limitado, por lo
que se relativiza la importancia de esta participacion. Por ello, la intencién del equipo
investigador de llegar con este proceso de validacibon a un gran numero de

profesionales para validar ICC-Pal V.2, hacia muy dificil poder usar un caso clinico real.

Por ello se decidi6 incluir en el proceso de validacion, por una parte, el pilotaje de la
herramienta con casos reales evocados y anonimizados propios de los médicos
participantes, asi no solicitAbamos ningun dato de filiacién del paciente; y por otra, un
caso clinico simulado video-grabado, construido al efecto y elaborado por un equipo

multiprofesional, mediante video grabacién de rol-playing.

Los datos prospectivos sobre casos reales evocados anonimizados nos permiten buscar
relaciones entre variables que pudieran permitir establecer hipétesis de causalidad, y
de esta forma poder construir después algunas hipotesis de validez de criterio

predictiva,(95) pero no permiten abordar la validez interna del instrumento, ya que los
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datos recogidos corresponden a la valoracion de “n” observadores, sobre “n” casos,
todos ellos distintos. Si bien el instrumento se aplica varias veces, no hay posibilidad de

comparacion al tratarse de situaciones clinicas distintas.

Con el caso simulado video-grabado se asegura una estabilidad de los elementos
presentes y una expresion y formas de actuar estdndar para todos los observadores. Es
necesario para evaluar correctamente las observaciones que requiere un instrumento
como ICC-Pal V.2 contar con un mismo caso clinico, homogéneo, sin la variabilidad que
puede generar el paciente y/o familia, que contenga un lenguaje comprensibles por
todos, que evite tecnicismos de algunos grupos profesionales, que no plantee
discusiones a nivel clinico (sobre todo diagnosticas), y sobre el que se puedan mostrar
los elementos sobre los que el instrumento pone su foco evaluador de la forma mas

objetiva posible. (98)

Existen tres tipos de instrumentos de medicion, los que expresan su valor en forma de
variable categorica de tipo dicotdmico, son los llamados cuestionarios; de otro lado las
escalas son los que se expresan mediante variables numéricas, y finalmente los
inventarios son aquellos instrumentos de medida que se expresan de forma politémica,
en varias variables finales. (153) En este punto es necesario preguntarnos: ICC-Pal V.2

¢,€s una escala, cuestionario, inventario?

Las distintas versiones del instrumento ICC-Pal V.2 devuelven siempre, como resultado
final de su aplicacion, un Unico valor numérico, al que hemos llamado “nivel de
complejidad del caso”, este valor se organiza mediante una escala ordinal; esto nos
sitla tedricamente ante el proceso de validacion de una escala. Sin embargo, los items
de ICC-Pal V.2, los elementos de complejidad, responden a una pregunta dicotdbmica
(presencial versus/ ausencia), y estos “elementos de complejidad” a su vez se ponderan
en funcion de la variable de tipo ordinal, nivel de complejidad del elemento de

complejidad, que es un valor predeterminado por el instrumento.

Por lo expuesto anteriormente nos parece que ICC-Pal V.2 tiene matices
diferenciadores frente a otras escalas diagndsticas de uso habitual, donde el resultado

final de la misma es de la misma cualidad que el valor de los items de la misma.
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Suele ser habitual que un instrumento que registra sus valores en una escala numérica
continua se genere tras la evaluacién de un grupo de items, que también se registran en
una escala numérica continua, p.ej. el indice de Barthel; incluso cuando los items son
de respuesta dicotdmica, en algunas escalas, su presencia se transforma en una escala

numeérica continua p.ej. en el cuestionario de depresion y ansiedad de Goldberg.

Los instrumentos de tipo cuestionario suelen construirse por items categoricos
(dicotémicos u ordinales) pero no devuelven un resultado final del mismo, si asi fuera,
estariamos ante una escala y no ante un cuestionario. Realmente ICC-Pal V.2 se parece
mucho mas a una lista de comprobacion (check-list) que, a una escala, pero el hecho de
resumirse en una puntuacion final hace necesario su consideracion como instrumento

de medida del tipo escala.

En ocasiones, un exceso de instrumentos de valoracion, o escalas de medida; la
necesidad de utilizar mas de una a la vez; el tiempo que requiere utilizarlos; y la
dificultad de cumplimentacién, hacen que los profesionales no siempre valoren

positivamente su utilidad. (154)

Los mejores instrumentos son inservibles si su aplicacién resulta dificil, compleja o
costosa. Caracteristicas como el tiempo empleado en la cumplimentacion, la sencillez y
la amenidad del formato, el interés, la brevedad y la claridad de las preguntas, asi como
la facilidad de la correccion, el registro, la codificaciéon y la interpretacién de los
resultados son aspectos relacionados con la viabilidad. ElI abordaje de las
caracteristicas practicas de la herramienta, su factibilidad, valoraciones sobre el tiempo
medio de complementacién, su legibilidad... se hace mediante una aproximacién

cualitativa.

Por ultimo no debemos olvidar que los resultados de un proceso de validacion no
pueden estar basados sélo en los resultados de estadisticas mas o menos complejas.
Demostrar que los resultados son estadisticamente significativos, no da licencia directa
para el uso de esa prueba en la practica diaria. La significacion clinica también ha de
tenerse en cuenta, y, en definitiva, el uso de pruebas e instrumentos tiene que
justificarse demostrando que conduce a una mejor atencion sanitaria, mediante la

mejora de los resultados, la reduccion de los costos, 0 ambos.
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Si bien esta tesis estd basada en la 32 y ultima fase de un proyecto de investigacion
cuyo objetivo es crear y validar un instrumento diagndéstico y clasificatorio de la
complejidad en CP, dado que dicho proceso de validaciéon ha sido un proceso continuo a
lo largo de las 3 fases, hacemos mencion en esta fase de la discusion a algunos de los
aspectos metodoldgicos mas importantes de las fases anteriores, objetos de la tesis del
Dr. Gomez (73), en aras de mantener un hilo argumental y hacer inteligible los matices

de la metodologia aplicada en la Ultima fase del proyecto, que es el objeto de esta tesis.

A continuacién, repasaremos la metodologia de la 12 y 22 fase del proyecto de

investigacion

La metodologia utilizada en la primera fase de validacion, fue necesaria e
intencionadamente restrictiva respecto a los aspectos que debian ser valorados en
primer lugar, para que permitieran avanzar en el proceso, sentando las bases de

andlisis prospectivos.

En |la primera fase del proyecto de investigacidon, con ICC- Pal V.0, se buscaba la

exhaustividad en relacion a las situaciones o intervenciones que podian ser
considerados por los expertos como items o elementos de complejidad y someter la
version 0 de la herramienta a la opinion de los participantes en cuanto a su validez
facial. Por ello se solicitdé a los participantes (médicos, enfermeros/as, psicélogos/as y
trabajadores/as sociales) que valorasen ICC-PAL V.0 en relacién a sus contenidos, a
través de preguntas abiertas, pudiendo afadir otros contenidos que no estuvieran
recogidos. También se les pregunté sobre la utilidad y formato del instrumento para
valorar la factibilidad de la herramienta. Previamente a esta valoracién tenian que haber
utilizado la herramienta, bien, en unas sesiones presenciales de casos videograbados o
bien, en el pilotaje realizado por los médicos asistenciales en tiempo real, con casos

reales en consulta o en planta.

En la segunda fase del proyecto de investigacién del Instrumento, sélo participaron

médicos. Se construyo y pilotd ICC-PAL V.1 depurados de los errores detectados en la
primera fase, en la version 0, con un mayor énfasis en su operatividad, una estructura
mas reducida, y acompanado de un glosario de elementos que constituyé un factor

relevante para la homogeneidad de sus contenidos.
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En esta fase el objetivo principal era el consenso en la validez de contenido y de
criterio entre los diferentes niveles asistenciales participantes, en cuanto al nivel
de complejidad de cada elemento del instrumento, por lo que se presentd a los
participantes médicos ICC-PAL V.1 con los elementos de complejidad, pero sin una
asignacion de nivel de complejidad a cada elemento, para que los participantes
asignaran a cada elemento un valor en cuanto al nivel de complejidad, que podia ser
minima, media o maxima. La participacion en esta fase fue toda via telemética
pudiendo los médicos ser asignados aleatoriamente, a participar mediante casos reales
evocados propios, o mediante el visionado de los 2 casos videograbados. Al presentarle
a los panelistas ICC-PAL V.1 con los elementos de complejidad, pero sin nivel de
complejidad, se limit6 la posibilidad de la valoracion de la factibilidad en esta fase al no
presentar el instrumento completo. Por ello solo se solicitd a los panelistas, esta vez a
través de Likert 1-10, su opinién sobre 2 aspectos muy concretos del instrumento: la
utilidad clinica; y la claridad de contenido, al haberse incluido un glosario de términos

en el instrumento.

Las principales limitaciones de la primera fase del proyecto de investigacién derivaron
pues de esta parcelacion metodolégica, mas centrada en la validez de contenido y
fiabilidad de la herramienta, y para cuyo andlisis se tuvo presente que, si bien el
instrumento de medicién esta disefiado para médicos, siendo el abordaje de los CP una
labor multidisciplinar, y siendo la herramienta el resultado de la valoracion integral de la
situacion de los pacientes, era preciso someterla al juicio del resto de grupos
profesionales implicados en la atencién a estos pacientes. La finalidad, era obtener el
mayor espectro posible de necesidades a tener en cuenta. Una vez conseguido este

objetivo, en la segunda fase del proyecto sélo participaron médicos.

En cuanto a los posibles sesgos de seleccion de la muestra, en la primera fase
entendemos que el sesgo de voluntariedad estaba presente, puesto que la muestra se
realizé por conveniencia. Dicho esto, dado que en esta fase era muy importante la
revision de los elementos del instrumento, el contar con participantes afines con interés
y conocimientos en el &mbito de estudio, pudo compensar este error, y si bien la
representatividad de la muestra podia ser cuestionada de cara a la metodologia, no lo
fue de cara el objetivo de estudio antes mencionado. En la segunda fase, la invitacion
para meédicos a participar se completd, a través de las sociedades cientificas SACPA y

SEMFyC, intentando minimizar asi este sesgo.
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El pilotaje en consulta o planta con casos reales de pacientes, al requerir de
consentimiento informado, supuso una limitacion para la captaciébn como ya se ha
dicho, que fue puesta de manifiesto por algunos profesionales que consideraban
“inoportuno” invitar a participar a aquellos pacientes no informados de su situacidn
terminal. Esto pudo haber excluido de la muestra a pacientes en situacion labil, o
inmersos en una conspiracion de silencio, y este sesgo de seleccion, pudo repercutir en
gue no se reflejaran determinados elementos de complejidad, y en consecuencia no
pudieran ser valorados para el estudio. En la segunda fase se intentd resolver este
aspecto mediante la a la cumplimentacién de los cuestionarios Web con casos reales
pero evocados y anonimizados (por los médicos participantes). Al no tratarse de
pacientes reales de consulta o planta, no se registraron datos de filiacién, ni se requirié

el consentimiento informado de los pacientes.

En el caso de las sesiones de casos simulados video-grabados también se produjeron
algunas dificultades y limitaciones: A veces la dificultad para entender los videos, por
ser los actores amateurs, por la pronunciacién y por deficiencias de sonido en la
grabacion. Y también por el cansancio de los participantes al ser una sesion larga, que
empezaba con una introduccion al estudio, una explicacion de la metodologia a seguir
con los casos videograbados, una introduccién clinica a cada uno de los 2 casos, y
finalmente un visionado de un total de 4 partes y rellenado en 4 CRD de ICC-PAL V.1.
El cansancio de los profesionales en relacion también a la extension de los
cuestionarios en su caso, pudieron influir en las respuestas, o en la falta de ellas. En la
segunda fase se intentd6 minimizar este sesgo a través del formato telematico via web,
para facilitar la participacion de los profesionales, y facilitar el visionado de los casos
videograbados, pudiendo hacerlo en varios momentos diferentes segldn la
disponibilidad de tiempo del médico participante, y con la posibilidad de volverlo a ver

en caso de no entenderlo o requerir mas tiempo.

Para el andlisis de la factibilidad, se tuvo mas en cuenta el estudio de la claridad y
comprension de los elementos, y las opiniones emitidas sobre la herramienta (utilidad,
contenido, registros y agrupaciones...), que, por ejemplo, el tiempo empleado para su

cumplimentacion, dato éste que adquirira mas relevancia en futuras versiones.

En cuanto a los sesgos de informacion en esta fase, destacamos dos: El de registro,

dado que al ser los CRD cumplimentados a mano, no siempre eran claramente legibles
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las observaciones realizadas, y los derivados de una posible obsequiosidad por parte
de los participantes, que les indujera a inhibirse de realizar comentarios o criticas.
Ambos fueron mitigados en la segunda fase del estudio, por realizar la valoracion de
factibilidad con escala Likert 1-10, con lo que se excluia el sesgo de la escritura a

mano; ademas de por ser via Web, y anénimos.

Por ello en nuestro proceso de validacion, este hecho ha sido una constante en cada
fase, preguntado a los panelistas por su valoracion en cuanto a los aspectos de
usabilidad y contenido del instrumento. Entendiamos que, si bien partiamos de un
instrumento complicado por el nimero de elementos y dimensiones, debiamos intentar
concretarla en cada fase de la validacion para construir una herramienta aceptable en

formato y contenidos para los profesionales.

Asi en cuanto a la extensién de la herramienta (excesiva en opinion de algunos
participantes), hay que poner en consideracidon que, en estas primeras etapas de
validacién, es preciso someter todos los elementos al juicio de los profesionales que de
ella hardn uso, para conocer si son entendibles y pertinentes, o si estan bien
agrupados. Ademas, a partir de los diferentes andlisis que se realizan, posiblemente se
podra llegar a versiones mas reducidas de la herramienta.

Sin embargo, a pesar de las medidas adoptadas, nos encontramos con nuevas

limitaciones y sesgos en la 22 fase del proyecto:
Posibles sesgos de informacién o errores no sistematicos en la 22 fase:

e La participacion por via telematica, elegida para evitar algunos sesgos
encontrados en la 12 fase, provocé una mayor tasa de abandono o
cumplimentacién incompleta de los CRDs, (a pesar de que se habia disefiado la
web, con 3 recordatorios de finalizacion de cumplimentacién pendiente). La
imposibilidad inmediata de consultar dudas en relacion a las fases presenciales,
si bien tenian un mail y teléfono de consulta a su disposicién, también pudo
influir en la cumplimentacién de los datos.

e La variabilidad de respuestas relacionadas con la tendencia conocida de no
cumplimentar el CRD segun las indicaciones, no leyendo primero las
instrucciones, ni el glosario de términos antes de identificar un elemento de

complejidad como presente o no el caso real evocado.
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32 FASE DEL PROYECTO DE INVESTIGACION, OBJETO DE ESTA TESIS

Dado que la herramienta ya estaba mas avanzada en su validaciéon de contenido y
fiabilidad, unos de los objetivos principales, ademas de la de continuar la validacion
de la validez de contenido y la fiabilidad, era explorar con mayor detalle la
factibilidad del instrumento en una muestra multicéntrica, por lo que se decidié
realizar un pilotaje de la herramienta a nivel nacional via web, y en 6 CCAA
seleccionadas a nivel presencial, para testar la herramienta en otra realidades

geogréficas, para su validacién externa.

De nuevo utilizamos para el pilotaje de ICC-PAL V.2 por un lado, los casos reales
evocados anonimizados propios de cada médico participante mediante CRD telematico;
y un caso videograbado para la fase presencial. Ademas, se incorporé también una

escala Likert 0-10, con 13 preguntas, 5 sobre contenido y 8 sobre factibilidad.

Para evitar el sesgo en el muestreo por conveniencia, del condicionante de participacion
voluntaria debido a la invitacion a agrupaciones profesionales, y para conseguir una
amplia participacion de distintos entornos geogréficos, se ampli6 el muestreo con
invitacion a sociedades cientificas de ambito nacional: semFYC y SECPAL, ademas de
samFYC y SACPA.

Para la fase presencial, se asegur0 la participacion a través de profesional referentes en
las distintas CCAA donde se realizé, que se responsabilizaron de captar a su vez a los

médicos que constituyeron los grupos presenciales.

Los sesgos derivados de una posible obsequiosidad por parte de los participantes, que
les indujera a inhibirse de realizar comentarios o criticas, se minimizaron al ser un
ambito nacional de pilotaje, con menor nivel de relacion entre el equipo investigador con

los participantes.
Los sesgos de informacion, en la fase presencial se minimizaron en relacion a la

legibilidad de la letra, al no haber campos abiertos, salvo los datos personales y de

filiacion.

199



En las sesiones presenciales del caso video-grabado, de nuevo habria que tener
presentes los sesgos derivados de factores relacionados con la propia videograbacion,
aunque se habia revisado la edicién, mejorando la audicion. Asi en esta fase
adquirieron mayor peso, factores culturales no tan presentes en las fases anteriores,
como el acento andaluz de los actores que representaban la escena pudo condicionar
la comprensién de panelistas de otras comunidades autonomas; incluso los matices
culturales a la hora de expresar dolor, de relacionarse con los profesionales y entre la
familia, etc, pudieron ser causas que influyeran en el resultado. En situaciones reales,
en la practica clinica habitual, el conocimiento de los pacientes por parte de los
profesionales, la relacién en directo, y la posibilidad de preguntar a pacientes y familias,
mitigarian el impacto de este aspecto. Si bien es cierto que las sutilezas, los matices, o0
la capacidad de identificar situaciones no siempre explicitas, condicionan cualquier

situacion de la practica diaria.

Para evitar el cansancio de los profesionales por la duracién de las sesiones
presenciales en un principio, se limité a un solo CSVG, lo que suponia rellenar solo 1
CRD de ICC Pal V.2

Pero una limitacién importante en esta ultima fase del estudio, hizo que tuviéramos que
realizar un ajuste al disefio metodologico elegido. La participacion de la fase via
telematica, fue muy escasa, solo 40 médicos participaron en este pilotaje via web con
CREAs. Por ello el equipo investigador decidié incluir este pilotaje con CREA, también
en la fase presencial. Dado que en la fase presencial los participantes debian rellenar
un CRD, se decidi6 que solo pilotasen ICC Pal V.2 para un CREA propio en vez de
2 CREAs como se solicitaban en la fase telematica, para asi conseguir el n° de la
muestra necesaria, sin incidir de nuevo sesgo de informacion por cansancio de los
participantes en las sesiones presenciales. Esta correccibn metodolégica al final ha
resultado beneficiosa, dado que la participacion telematica presentaba los mismos
sesgos de informacién que los detectados en la fase previa, salvo los debidos al fallo de

funcionamiento de la web, que en esta fase no se produjo.
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5.2 DISCUSION DE RESULTADOS

Se ha desarrollado la validacion de una herramienta para identificar elementos de
complejidad en la atencién al final de la vida y definir el nivel de complejidad global.
Como hemos venido afirmando a lo largo de toda la exposicién no se cuenta con un
gold standard ideal ya que no hemos encontrado hasta ahora en la literatura cientifica
una herramienta para clasificar la complejidad de los CP. Es por ello que el proceso de

validacion se ha realizado con un gold estandar imperfecto.(126)

La muestra necesaria para la validacion de los items de una escala, segun la literatura
debe ser de al menos 5 valoraciones por cada item. En este estudio, el total de
participantes validos fue de 186, por lo que la muestra fue adecuada para darle validez
al procedimiento de validacién. En las escalas referenciadas en la introduccién de esta
tesis, no es frecuente encontrar, sin embargo, que en el proceso total de validacion
tengan una muestra tan amplia de profesionales participantes, la mayoria se validaron a
través de grupo de expertos.(119) (123) (127) (133) (140)(141) (155)

El ambito de trabajo y el nivel de formacién de los profesionales participantes responden
casi en un 50% a la de profesionales de ambos recursos, tanto de Atencion Primaria
como de recursos avanzados. Este hecho es un buen dato, dado que se pretende que
la herramienta sea un elemento para buscar el maximo consenso entre profesionales,
facilite la comunicacién efectiva entre los recursos y potencie un modelo de atencion
compartida. En las escalas consultadas que se han referenciado en la introduccion de
esta tesis, no hay referencias a estas variables, salvo en SPICT(117), NECPAL(115) y
(133)

A través de la comparativa de nuestro instrumento con todas las escalas, cuestionarios,
clasificaciones o criterios para derivar a los equipos especializados de CP, incluidas en
la introduccién de esta tesis, se ha continuado validando el contenido del ICC-Pal V.2.
Se ha revisado y cotejado que los items de nuestro instrumento cubren la totalidad de
los componentes de cada dominio de manera representativa.(71) (72) (73) (74) (75) (76)
(78) (115) (119) (123) (122) (124) (127) (133) (134) (136)(137) (139) (140) (141) (155)
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Sin embargo, en ninguna de las escalas se incluye una ponderacion de peso de los
items que estratifique los criterios de derivacion en niveles de complejidad. De ahi la

aportacion novedosa que constituye ICC-Pal V.2

La experiencia laboral de los profesionales, con una media de 15 afios, es otro dato que
se puede interpretar como positivo ya que implica que tienen competencia, entendida en
clave de conocimientos, habilidades y actitudes, sobre la atencién al final de la vida. En
este sentido, en otras escalas de medicion revisadas, tampoco se han encontrado en la
metodologia referencias a esta variable, salvo la especificacion de ser médico o

enfermera o profesional de staff.

Un dato relevante para esta fase del estudio, es la distribucion geogréfica de los
profesionales que han participado, ya que se queria buscar la equivalencia semantica,
conceptual, de contenido, teérico y de criterio en diferentes realidades territoriales de
nuestro pais. Este estudio ha contado con la participacién de profesionales de 10 CCAA

de las 17 para la construccion definitiva de la herramienta.

La validez de constructor es la capacidad de un instrumento de medir adecuadamente
un constructo tedrico, es decir, evalla el grado en el que el instrumento refleja la teoria
del fenébmeno o concepto que se quiere medir. Se evalla mediante analisis factorial que
agrupa las respuestas en funcién de los factores subyacentes, de esta forma se
analizan las interrelaciones existentes entre un conjunto de variables para intentar
explicarlas a través de la extraccion de los denominados factores. (98) (95). Al existir
una hipétesis clara en relacién a la estructura de los factores basado en un marco
tedrico previo, las dimensiones de necesidades de Frank Ferris (80), el analisis factorial
no aportaba en este caso valor, al coincidir totalmente con el constructo previamente
realizado. Se identificaron los grupos homogéneos de elementos que se correlacionen
entre si, se identificaron aquellos susceptibles de ser excluidos de la herramienta; se
reagruparon aguellos otros que el andlisis relacione entre si, y se mantuvieron las
agrupaciones de elementos preestablecidas en aquellos casos en que se confirmé su
debida asociacion. El propdsito fue obtener un minimo de grupos de elementos que

clasifiqguen un maximo de casos.

La validez, como se ha comentado, explora en qué grado un instrumento mide lo que
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deberia medir, aquello para lo que ha sido disefiado, siendo una pieza clave en el

disefio de un cuestionario y en la comprobacion de la utilidad de la medida realizada.

La distribuciéon del grado de acuerdo de los profesionales con el nivel de complejidad
global del caso resultante de la aplicaciéon de ICC-Pal V.2 en los CREAs valorados, fue
muy variable, siendo la discrepancia siempre hacia un menor nivel de complejidad del
caso, en relacion a la resultante de aplicar ICC-Pal V.2, especialmente en el grupo de
profesionales de Atencion Primaria (65,4%) y Hospitalaria (63,3%). Sin embargo, al
preguntarle por el recurso que indicarian para cada uno de los CREAS, un 42,5 % de los
profesionales de Atencién Primaria indica que deberia intervenir un recurso mayor del
gue interviene en la realidad, o lo que es lo mismo, que sea atendido por un recurso

avanzado de CP.

Al analizar la idoneidad del recurso asignado segun el nivel de complejidad del caso,
encontramos en los casos identificados como “No complejos” por ICC-Pal V.2, que el
grupo de Paliativistas, no esta nada de acuerdo con el recurso utilizado, solo un 9,1%
coinciden, y en un 63,6% hubiesen utilizado un recurso menor al utilizado, un recurso
convencional. Sin embargo, el grupo de Atencién Primaria, actuaria, muy al contrario,

estando de acuerdo con el recurso utilizado en un 66,7%.

En los casos identificados como “Complejos” por ICC-Pal V.2, mejora el grado de
acuerdo con el recurso utilizado: 50% en Atencién Primaria, 57,1% en Atencion

Hospitalaria, y 68,6% entre los Paliativistas.

Este grado de acuerdo aumenta aun mas en los casos de “Altamente Complejos”
segun ICC-Pal V.2: 70,0% en Atencion Hospitalaria, y 78,3% entre los Paliativistas,
aungue en Atencién Primaria el grado de acuerdo es solo de 43,8%, siendo un 43,8%

los que utilizarian un recurso de mayor nivel, un recurso avanzado.

Si bien la muestra puede ser considerada insuficiente en algunos casos, la discrepancia
entre el nivel de complejidad que asignaria al caso con el nivel de recurso que indicaria,
sobre todo a nivel de Atencion Primaria, es un aspecto que precisa ser analizado en
profundidad. Podria deberse a la falta de formacion y entrenamiento en la valoracion de

la complejidad, un concepto nuevo, y nada exento de dificultad. También ha de tenerse
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en cuenta, que la respuesta en relacion al recurso a intervenir por parte de los
participantes, venga mediatizada por su propia percepcion de una disponibilidad limitada

para poder atender a estos pacientes en sus domicilios.

Analizando los elementos incluidos en los casos clasificados como Altamente
Complejos llama la atencion que los elementos que aparecen con mayor frecuencia

tengan la caracteristica comun de tener caracter evolutivo en la situacién del paciente:
e sintoma de dificil control en el 84%,
e cambio brusco en el nivel de autonomia en el 74,3%

e situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo en
el 72,6%.

Esta concordancia se presenta hasta en un 50% de los CREAs presentados por los
participantes. Como ya se explicé en la teoria de la complejidad los sistemas complejos
se definen en base a unas caracteristicas como la emergencia de procesos, el
alejamiento del equilibrio, la incertidumbre, las dinamicas cadticas, las estructuras

fractales, y los cambios catastréficos.(49)

Ademas de los elementos de complejidad de indole clinica, en los casos Altamente
Complejos resultan destacables los que implican sufrimiento y malestar afiadido al
paciente, como el elemento, Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento
espiritual, que esta presente en 55,4%. Es importante valorar este aspecto, puesto que

una adecuada intervencién podria ayudar a controlar los efectos de los anteriores.

También vemos que el nivel de complejidad global del caso coincide con un nimero
mayor de elementos de complejidad presentes en cada caso. A mayor niumero de

elementos presentes, mayor nivel de complejidad:

e Para los casos valorados como No Complejos, la media de elementos presentes fue
4

e Para los casos valorados como Complejos, la media de elementos presentes fue
8,4

e Para los casos valorados como caso de Altamente Complejos, la media de
elementos presentes fue 10,3

Un dato llamativo, fue la alta identificacién del elemento de complejidad Cambio
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brusco en el nivel de autonomia funcional, no solo en los casos Altamente
complejos, como se ha comentado, sino también en los valorados como casos No
Complejos, (57,7%), en los casos Complejos (67,1%).

Es recomendable revisar este elemento tanto la definicién en el glosario, como en el

nivel de complejidad asignado

En el pilotaje con el CSVG en la valoracion realizada por los participantes, al identificar
los elementos de complejidad, la respuesta “NO SABE” corresponde con la
imposibilidad de identificarlo por parte del observador. Existen 4 elementos de los 36,

gue superan el 25%:

e Dificultades para la gestién de necesidades de técnicas instrumentales y/o
material especifico en domicilio: 28%

e Duelos complejos: 26%

e Limitaciones estructurales en el entorno 26%

¢ Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacién o
logistica 25%

Analizando este resultado se podria interpretar que el observador posiblemente, no
leyera el glosario o no hubiera leido la informacion complementaria del caso que se
entreg6 con el cuadernillo de recogida de datos e hiciera, por tanto, una interpretacion
subjetiva de la videograbacién, aunque esta interpretacion debera ser comprobada en
posteriores valoraciones de la herramienta. También puede deberse al sesgo de la
propia técnica de videograbacion. El resto de los elementos no presentaron dificultad a

la hora de identificarlos como presentes o no.

También puede estar relacionado de nuevo con las limitaciones del CSVG, en el que los
participantes no han sido capaces de identificar aquellos elementos que el equipo
investigador intentaba hacer presentes en el CSVG. Posiblemente esto sea debido a
que el equipo no ha elaborado bien el CSVG, no quedando lo suficientemente
explicitados los items que queria destacar; o bien la interpretacion cultural del CSVG o
la falta de informacion sensible necesaria para interpretar el CSVG, hayan sido
elementos de peso en la identificacion errébnea o no identificacion de los elementos de

complejidad presentes.

En las tablas de contingencia y estadistico chi cuadrado para cada uno de los 36 items
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de ICC-Pal V.2, se detecta que los elementos de complejidad de la herramienta de la
dimensién “situaciones clinicas” han sido en mayor frecuencia, identificados y bien
clasificados por la herramienta, mientras que los elementos de la dimensién “emocional”
y “familiar y entorno” son los que presentan mayor dificultad de identificacion. Por
ejemplo, el item sintoma de dificil control se identifica bien y clasifico bien por la
herramienta, mientras que los items conflicto de comunicacion entre paciente y familia,
paciente presenta mecanismos de adaptacion emocional desadaptativos, o claudicacion
familiar o conspiracién del silencio, la identificacion es menor, y la herramienta clasifica

con mayor variabilidad.

En este estudio, cada una de las 5 preguntas de la escala Likert sobre el contenido,
fueron valoradas con una puntuacién por encima de 7, confirmado un alto grado de
acuerdo de los participantes con los contenidos de la herramienta, tanto en la valoraciéon
de los items de la escala como en la de los dominios, y la definicion y agrupacién que se

ha realizado de los items en los dominios.

Con respecto a la fiabilidad, que esta dirigida a asegurar que la medicion se haga de
forma consistente y homogénea, en las valoraciones realizadas en el caso video
grabado, podemos destacar varios aspectos:
¢ De los 11 elementos identificados por el equipo investigador como “presentes”,
5 fueron identificados correctamente por mas del 70% de los participantes, 4 por
mas del 50%, y 2 no llegaron a superar el 50%, por lo que, en principio, estos 2
elementos podrian precisar revision:
o Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil
manejo (44%)
o Dificultades paralaindicacién y/o manejo de farmacos (40%)
e De los restantes 25 elementos, identificados por el equipo investigador como
“no presentes” en el caso videograbado, 15 fueron identificados correctamente
por mas del 70% de los participantes, 7 por mas del 50%, y 3 no llegaron a
superar el 50%, por lo que al igual que antes, estos 3 elementos podrian precisar
revision:
o Rol socio-familiar que desempefia el paciente (42%)
o Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual
(35%)

o Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de
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coordinacién o logisticas (48%)

En ambas situaciones, las dificultades de las sesiones videograbadas: audicion no
idonea; factores culturales (como el acento andaluz, cuando es oido por participantes no
familiarizados); incluso los matices culturales a la hora de expresar dolor, de
relacionarse con los profesionales y entre la familia, pudieron ser causas que influyeran
en el resultado. En situaciones reales, el conocimiento de los pacientes por parte de los
profesionales, la relacion previa y la posibilidad de explorar con detalle cada necesidad,
preguntar cualquier duda, creemos que mitigarian en gran medida el impacto de este
aspecto. Por lo tanto, se consideré que podrian mantenerse estos elementos, si bien

con una revisién de las definiciones incluidas en el glosario.

En cuanto al valor del coeficiente Alpha de Crombach, para los 36 items y 126
valoraciones fue de 0,9347 y fue también en torno al 92,9 % o superior aplicado a cada

item individualmente, lo que representa un alto grado de consistencia interna.

La factibilidad, es la cualidad que mide si el cuestionario es asequible para utilizarlo en
el campo que se quiere utilizar. Los aspectos que mas habitualmente se evallan son: el
tiempo que se requiere para cumplimentarlo, la sencillez y la amenidad del formato, la
brevedad y claridad de las preguntas, y el registro, codificacion e interpretacion de los

resultados.

En la fase telemética, todas las cuestiones fueron valoradas = 6 > 7, con un promedio
7,7, con una desviacion standard de 1,5 y en la fase presencial, todas las cuestiones
fueron valoradas = 6 > 8, con un promedio 8,4, con una desviacién standard de 1,1 por
lo que esta valoracion es un avance importante en relacion a las valoraciones previas

Por otra parte, el tiempo medio de cumplimentacion de la herramienta fue de 3 minutos,
gue teniendo en cuenta que requiere la aclaraciéon de términos con la lectura del
glosario que una vez bien conocido, no sera necesario, parece un tiempo adecuado
para la cumplimentacion de la herramienta. Es posible que el uso continuado haga que

el tiempo sea aun menor.

La validez externa se refiere a la extension y forma en que los resultados pueden ser
generalizados a diferentes sujetos, poblaciones, lugares, etc. y asi poder establecer

relaciones generales valiosas. La validez externa dirige una pregunta mas amplia,
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referente al grado con que pueden generalizarse los resultados de una investigacion.

El resultado por comunidades autonomas manifiesta una alta valoracion, por encima de
7 en todos los casos, de una escala de 0 a 10 con respectos a todos los items
planteados tanto en validez de contenido como en el formato, interpretabilidad, facilidad
de cumplimentacion, utilidad en la asistencia diaria y comprensibilidad. Destaca que la

presencia del glosario fue el item mejor valorado, en torno a 9, en todas las CCAA.

Por otra parte, la existencia de instrumentos estandarizados, que permitan una buena
coordinacion de los recursos disponibles, y que faciliten la toma de decisiones,
repercute en beneficio no so6lo de la calidad de la asistencia, sino también de las
condiciones del trabajo asistencial.

Nuestra herramienta aspira a ser una herramienta flexible y no directiva, que oriente
sobre las situaciones que son susceptibles de intervencion por parte de los Recursos

Avanzados/Especificos de Cuidados Paliativos.

Y es precisamente ésta, su flexibilidad, otra de las fortalezas de la herramienta. Dado
gue un mismo elemento, en diferentes pacientes, o en distintas situaciones, o valorado
por diferentes profesionales, o en funcién de la disposicion de recursos, puede requerir
diferente intensidad de intervencidén en cada situacidn. Pero, una consideracion
importante para comprender la herramienta, es que el peso de la complejidad recae
siempre en la situaciéon del paciente/familia, o en la intervencion en si, y no en la mayor
0 menor capacitacion del profesional/equipo para atenderla. Esto se podria entender
mejor con un ejemplo: Si el paciente es un nifio, independientemente de la capacitacion
0 especializacién de los profesionales/equipos que intervengan en el caso, siempre

seré un caso altamente complejo.

IDC-Pal se presenta como un menu exhaustivo de situaciones de complejidad
susceptibles de aparecer en pacientes de CP, que precisa de la participacion de todos
los profesionales implicados para la realizacion de la valoracion multiprofesional previa,
y que facilita contemplar cada caso, en cada momento, desde todos los aspectos
(clinicos, sociales, emocionales...). Una vez identificados los elementos de complejidad
presentes, y establecido el nivel de complejidad, sera el médico quien decida si estos
elementos afiaden o no complejidad a la situacién, y en qué medida. La herramienta
puede, eso si, orientar respecto al nivel de complejidad que, tanto la bibliografia como

los grupos de expertos participantes en el estudio, determinan para cada elemento y
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sobre el recurso mas adecuado a intervenir.

La deteccién de la presencia de determinados elementos (fundamentalmente en los de
indole no clinica), dependera de la percepcion o sensibilidad del profesional hacia ese
aspecto, especialmente de aquellos en los que existen menos referencias, por ejemplo,
las necesidades de indole espiritual. También en estos casos, el hecho de ofrecer un
amplio espectro de elementos de complejidad a valorar, al profesional puede servirle
para abordar cuestiones que quizd no tendria presentes por iniciativa propia,
permitiéndole no dejar ningun aspecto relevante sin contemplar a la hora de determinar
el nivel de complejidad de un caso. De esta manera se asegura en definitiva una
asistencia realmente “integral” al paciente y su familia, no valorando uUnicamente los
aspectos clinicos para determinar el nivel asistencial y el recurso que mejor puede

atender la situacion.

La resultante de este estudio, IDC-Pal, Instrumento Diagnoéstico de la Complejidad en
Cuidados Paliativos, se propone como una herramienta que ayuda a optimizar el
protocolo adoptado por el Proceso Asistencial Integrado de CP de la Consejeria de
Salud de la Junta de Andalucia, construyendo una herramienta diagndstica de la
complejidad, que sea operativa, valida, fiable, y sobre todo tiene en cuenta la opinién de
los profesionales implicados en la atencion a estos pacientes y sus familias (médicos/as,
enfermeria, psicélogos/as, trabajadores/as sociales), tanto del ambito de los Cuidados
Paliativos, como de la Atencién Primaria y Hospitalaria, para orientar sobre el recurso
mas adecuado que deba intervenir; decision ultima que recae sobre el médico de
referencia del paciente.

Cabe destacar que este proceso ha permitido construir una herramienta de consenso
entre los distintos recursos implicados en el modelo de atencién compartida, que es uno
de los mayores valores que entendemos aporta esta herramienta (médicos/as,
enfermeria, psicologos/as, trabajadores/as sociales), tanto del ambito de los Cuidados
Paliativos, como de la Atencién Primaria y Hospitalaria. Su valor radica en ser un
instrumento que realmente refleja la realidad de la situacion de nuestro sistema sanitario
y la de sus profesionales, en la que después de casi 30 afios de desarrollo de los CP en
nuestra comunidad auténoma, se han alcanzado diferentes niveles de competencia y

experiencia en CP entre los diferentes niveles de atencion, que ha permitido tras 4 afios
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de desarrollo de este proyecto de investigacion, elaborar un instrumento de consenso

congruente en todo momento con nuestra realidad en cuanto al desarrollo de los CP.

Otro valor importante es su capacidad de orientar sobre el recurso mas adecuado que
debe intervenir en funcion a la clasificacion del nivel de complejidad del caso,
permitiendo en ultima estancia que sea el médico de referencia del paciente quien

decida.

Futuros estudios de valoracion de la eficacia de ICC-Pal V.2, podrian contribuir a una
mejor adecuacion de la utilizacion de los recursos disponibles en CP al modelo de
atencion compartida establecido en el Proceso Asistencial Integrado de CP de
Andalucia, fundamentado en la clasificacibn de la complejidad por niveles, y
consideramos que seria de ayuda facilitar a los profesionales implicados en la atencién
a estos pacientes, una herramienta estandarizada que permitiera diagnosticar la
complejidad en cada situacién, y orientar sobre la intervencion del recurso mas

adecuado en cada caso.

IDC-Pal ya ha sido pilotado y testado a lo largo de este proyecto de investigacion de 4
afios, por méas de 300 médicos asistenciales; siendo valorado como un instrumento de

utilidad en la practica clinica.

Actualmente hay diversos programas asistenciales a nivel de toda Espafia utilizando
IDC-Pal, existiendo ya varios proyectos de investigacién en los que se esta utilizando,

siendo una, un proyecto FIS:

“Evaluacion del efecto de una intervencion multidimensional en Atencién Primaria
en la identificacion temprana del paciente paliativo y en el uso apropiado de

recursos: Ensayo clinico aleatorizado por cluster. 2014”.

También hay ya algun resultado publicado en Medicina Paliativa, “El valor del

Instrumento Diagnéstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos para identificar
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la complejidad en pacientes tributarios de cuidados paliativos” (156)

Serd interesante ver los resultados de dicho estudio, para continuar el proceso de

desarrollo y mejora de esta herramienta.
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6. CONCLUSIONES

1. La validez de contenido de ICC-Pal V.2, la herramienta de Clasificacion de la
Complejidad en la Cuidados Paliativos ha demostrado ser buena, dado que
permite identificar los elementos de complejidad presentes en la situacion

terminal y diagnosticar el nivel de complejidad global del caso.

2. La validez facial de ICC-Pal V.2 se ha garantizado al someter la escala a la
valoracién de un amplio numero de profesionales, en las tres fases del proyecto

de investigacion.

3. Los excelentes valores del alfa de Crombach, (siempre por encima de 0,93) tanto
a nivel global en la escala, como item a item, indican una muy buena correlacion
de todos los items entre si y en relacion a la variable complejidad, y, por lo tanto,
una buena fiabilidad de la escala.

4. Las limitaciones 0 sesgos que presentan algunos elementos para su
identificacion en las sesiones videograbadas, hace plantearse que sera
necesario incorporar otros métodos en futuros estudios, para afianzar las demas

dimensiones de la fiabilidad.

5. ICC-Pal V.2 se muestra como una herramienta muy bien aceptada y usable por
los profesionales, dada la alta puntuacion recibida en relacion a su formato,

comprensibilidad, interpretabilidad, facilidad de cumplimentacién y utilidad.

6. El tiempo medio de cumplimentaciéon de ICC-Pal V.2 por los profesionales

participantes fue de tres minutos.

7. La buena aceptacion y valoracion de la escala con una puntuacion por encima
de 7 en los todos los items de la escala Likert, en las 10 Comunidades
Auténomas que han participado en este estudio, avalan esta primera
aproximacion a la validez externa de la escala, si bien ser4 necesario continuar

este proceso en futuros estudios y en otros entornos culturales.
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8. A la luz de los resultados de esta validacion y la construccion de la version
definitiva de la escala, IDC-Pal, Instrumento Diagnéstico de la Complejidad
en Cuidados Paliativos, podemos concluir que se confirma la hipétesis de la
gue partiamos: IDC-Pal puede ser un buen instrumento de coordinacion y
comunicacion para la intervencion de los recursos avanzados de Cuidados
Paliativos, una vez identificadas necesidades donde la complejidad esta
presente, para asi asegurar dentro del modelo de atenciébn compartida, la
méxima calidad de vida posible para el paciente y sus familiares, y una gestion
eficiente de los recursos asistenciales.
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ANEXO 1:
THE CARING CRITERIA

The prognostic tool uses the following criteria:

C: Primary diagnosis of cancer

A: Admissions of 2 or more for a chronic illness within the last year

R: Resident in a nursing home

ICU admission with multi-organ failure

NG: Meeting 2 or more Non-cancer Hospice Guidelines
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ANEXO 2:
ST. JOHN PROVIDENCE HEALTH SYSTEM TRIGGER TOOL

St. John Providence Health System Trigger Tool

Patient Population Targeted: All adult inpatient admissions

Tool Implementation: Completed by nurse upon admission and four days later; if palliative care
needs are identified, a message is sent to the admitting physician via EHR stating “Your patient has
identified palliative care needs (trigger inserted). Please consider a palliative care consult.”

Criteria Used to Prompt Palliative Care Consults

U More than one hospitalization within 30 days related to chronic condition
O Unacceptable pain level or symptoms
O Code status changed to DNR'
0 Marked decrease in functional status/ADLs? in last 60 days
QO Admitted from ECF? with ADL dependance or chronic care need
Q Patient/surrogate distressed about decision making
0 Considering PEG# and/or trach tube placement
> O Palliative care requested by patient or family
g
5 O No palliative care needs identified
B
8
=
8
E
a4
£ 1) Do ot resussiate.
@ 2) Activities of daily fiving.
é 3) Extended care facilty. Source: St John Providence Health System, Warren, MI; Duke Institute on Care attl
@ 4) Percutaneous endoscopic gastrostomy. End of Life, Durham, NC; Physician Executive Council interviews and analysis.
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ANEXO 3:
INOVA HEALTH SYSTEM SCREENING TOOL

Inova Health System Screening Tool

Patient Population Targeted: All adult inpatient admissions
Tool Implementation: Completed by nurse upon admission and every five days after, as well as
when patient is transferred to a higher level of care unit; if one or more fields are checked, a

conversation is triggered with the physician about appropriate potential palliative care interventions

Criteria Used to Prompt Palliative Care Consults

General Palliative Care Domains Specific Disease Category

O Uncontrolled symptoms (dyspnea, O Advanced or end-stage organ disease (CHF, COPD,
nausea/vomiting, pain >5/10) =2 24 hours ESRD, ESLD, dementia, MS, ALS)

O Team/patient/family needs help with 0 Stage IV cancer with progression of disease despite
complex decision-making and determination treatment
of goals of care 0O Considering PEG and/or tracheotomy placement with

U Patient (especially long-term care resident) with evidence of poor prognosis (advanced dementia)

AND/DNAR! orders
General Disease Category

O Second ED/hospital visit in the past 6 months
for the same or similar diagnosis

ICU Category
0 ICU stay of 2 3 days without evidence of improvement
0 Second ICU admission during same hospital admission

= . . . .
: 0 ICU admission from a nursing home in the seiting of 2 2

§ O Age>70years in the presence of two or chronic, life-limitin conditiongs ’

° more life-threatening comorbidities (ESRD, ’ g

8 severe CHF) Q Ventilator Day £6 or longer

&

g J Glasgow score €5

E O Multi-organ failure, involving = 4 systems

g Source: Inova Health System, Fairfax, VA&; Physician

@ 1) Allow natural death/Do not attempt resuscitation. Esxecutive Council interviews and analysis.
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ANEXO 4:

SUPPORTIVE AND PALLIATIVE CARE.
SPICT

INDICATOR TOOL-

THE LINIVERSITY
2 EDHMBLRGEH

.|
The SPICT™ is a guide to identifying people at risk of deteriorating and dying.
Assess these people for wnmet supportive and palliative care needs._

Functional ability delesorating
s 1o progressive CANGEr.

Too frail for cancer reatrment or

Dementia/ frailty

Linabds b dreas, walk or eat
without help.

Ealing and drinking bess;
swalowing difficulties.

ILkirsary and Baecal inconinenos.
Mo longer able to communicate
using verbal langusage; tte
social imMeraction.

Fractured femur, mulips falis.

RAacurent fabrile episodes or
infections; aspiralion preurmonia.

Neurological disease

Speach problems wilh incressing
difficulty communicating and/

oF progressie swalliwing
difficufies.

Aecurent Sspiralion pReurmnonia;
breathless or respiratony falura.

treairment is for syrmplom conlrol,

Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT™)

Look for general mdicators of detervorating health.

» Unplanned hospital admisssons.

» Parformance status is poor or detenicrating. with limitsd reversibility;
{parscn i in bed or a chair for 50% or more of the day).

» Depandsnt cn others for cars dus to physical andf/or mental health problems.
» More support for the person's carar is nesdad.

= Sagnificant weight koss over the past 3-6 months, and! or a low body mass ndex.
» Parsistent sympitoms despits cptimal treatment of underfying conditionis).
» Parson or family ask for paliative cars, teatment withdreswallmitation or a focus on guality of life.

Heart! vascular disease

MYHA Class NIVTV haart failure, o

m-u-ﬂ-u.um:;umuy

arlery disease wilh:

- breathlessness of chest pain
al rest or on minimal axertion,

Bevens, inoparable periphanal

wasoukar dissagea,
Respiratory disease
Severe chronic i.rng diseass

withe:

»  Dreathlessness at mest or on
rrinimal egertion babwesan
eacRrhalaons.

Meesds long berm oxygen therapy

Kidney disease

Stage 4 or 5 chronic kidney
disease (eEFA < B0mimin) with
deberioraling healln.

Kidmey tailure complcaling
ot B imiting condBons of
Ireatrments,

Shopping diaksis.

Liver disease

Acdvanced cirfosis with one o
rmore complications in past year:
+  diurelic resistam ascites

»  hepalic ancephalopaliy

»  hepatonsnal synidnome

- bacterial peritanitis

» recurrent varcesl Bleads

Liver transpdanl i
containdicated.

Deterorating and ol risk of dying wth any alher eondilion o

comphcabon tnal is nol reversibie,

* Review casrent trestment and medication 5o the person
racaives optimal cans._

» Consider referral for specialist assasemant if symptoms or
neads are complex and difficult to manags.

» Agres cumment and future cars goals, and a cars plan with the
person and their famiby.

* Plan ahead if the person is at risk of loss of capacity.

» Record. commmunicate and coordinate the care plan.
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ANEXO 5:

INSTRUMENTO DE VALORACION DE NECESIDADES
PALIATIVAS-NECPAL CCOMS-ICO

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO®
(Negesidades Paliatvas)
INSTRUMENTO PARA LA IDENTIFICACION DE PERSOMAS EN SITUACION DE ENFERMEDAD
AVANZADA - TERMINAL ¥ NECESIDAD DE ATENCION PALTATIVA EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

1. LA PREGUNTA SORPRESA — una preguntz inbuitive que inbegra comorbilidad, aspecins scoales y otms factones
{le sorprenderia que este paciente muriese oo los priximos 12 meses? ND Mg

2. ELECCION / DEMANDA O NECESIDAD® - explore si dguna de lbas siguientes dos preguras & afrmativa

Eleccidn | demanda: il padente con enfermedad avanzada o su oudader prinapal han solidtado, Si

eaplioita o implidtamente, [a realizaoon de ratamientos paliatios | de confort de foma sk,
proponen mitacdn del esfuerzn terapéutios o rechazan tratamienins espefims o mn finalidad oratva?

Neresidad: doorsiders que este pacente requiene actualmente medides pelistves o tratamisntos T Si ]
paliatrens? - -

3. INDICADORES CLINICOS GENERALES DE SEVERIDAD ¥ PROGRESION - expione Ly presencia de cuslquier de los
siquientes mitenos de ssveridad v fragiidad extrems

Hundwnmh:.niqmﬁ:mg uieites, BN s litimos 6 meses:
|| Severidad: albimire sérica « 2.5 g/dl, no m:nnncmmumdhag.i:h ) 5’ .
Frogresidn: pérdida de peso > 10% Ll I | Na
[ Impresion dinica de deteriomn nuiridonal o ponderal soshenido, interso | sever, progres,
imeversile y no relaconadn on proeEsD iNteroTentE

Marcadores funcionabes, walquiers de los siguientes, en los ditimos & meses

|| Severidad: dependencis funcional grave establerids [Barthed < 25, B00G = 2 6 Karnafsky < S0%) #

[ mmmmu:umm:mmuhmmjamum T 5' | ha
ferapiutics aderusda _ -

[ impresiin dinica de detenoro funconal soshenida, infensn | severn, progresta, imeversiie y ro
relacionads con prooeso inbercurment:

Otros marcadones de severidad y fragilidad extrema, a menos 2 de los Sguientes, o bos ditimos &

meses

[ Uicerss por denibito persstentes (estadio (1 - 1v) Sf

[ Infecriones con repercusidn sistEmica de repesicion (= 1) o ool

| Srcrome confusional agudn

[

L Defaga

[ Caides = 2)

Presenda de distress emodiomal con sinbomes picoiogios syshenidos, ntensog/severs, progreshos y . Si | Mo
N0 relacionadas oon process iNtEfcumente agudo ) }

Factores adicionales de uso de recurses, cualquier de los Sguientes:

[] 2 6 mas ingresos urgentes {no programados) en centros hospitalanics o socosanitarios par - 5 o
enfermedad cronica &n & ditima afia : !
| Meoesidad de cuidades compleios § intensns continuacos, bien sea en una irstitucdn o en domiciio

r
Comiorbilidads = 2 patologias concomitantes L SI N
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4. INDICADORES CLINICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD ¥ PROGRESION POR PATOLOGIAS - explore 2
presenda de critenics cbjetives de mal prondstice para las Sguientes patologias seleccionadas

#

ENFERMEDAD ONCOLOGICA (siio requiers ia presencia de un criterio) o S [ Wa

[] Disgnistioo confrmada de cinoer metasticion (sstadio IV) ¥ &n algunos casps —oomo en las neoplasias de pulmdn, pancreas, gastrica
v esofagica- también e estadio 111, que presenten: escass respuesia o contraindicaddn de ratamiento esperifico, brote evolutivo en
fransoursn de tratamiento o afectaddn metastisic de drganos vitales (SNE, higada, pulmonar masiva, ic )

|| Deterono funcional significativo (Pallative Performance: Stahes (PPS) < 50%)

| tinoma perastentes mal corfrolacos o refractancs, 3 pesar de optimicar ratameenbo sgenfion

¥
ENFERMEDAD PULMONAR CRONICA (presencia de dos o mas de ke siguentes ritenas) o S 7] Mo

[ Disnes de reposo o de minimas esfuersos entne socerbaciones

|| Sintomes fisioos o poooldgioos de difidl maneio, & pesar de tratamiento dptimo: bien tolerado

[ Emcaso de disponer de prushas fundonales respiratonias (oon adveriencia sobee b calidad de las prusbes), critenios de chstnuccidn
severa: FEVI = 30% o oftenos de défick resticiivo severn: OV forzada < 4% | DLOO < 40%

| Encaso de disponer de gaspmetria arterial besal, oomplimients de orftenos de ovigenoterapia domiciliana o estar achaiments
redizando este iratamiento & s

L Insufigenda cardisca sinbomatica asooada

[ ingresos hespitalarics recumentes (= 3 ingresos en 12 meses por saoerbaciones de EPOC)

ENFERMEDAD CARDIACA CROMICA (presenda de dos o mis de kos siguentes criterios) O Si [ W

[ insufidenda cardizca NYHA estadio [0 6 1W, enfermedad wabvulsr severa o enfermedad mononana exterss no revasodanmabls

|| Disnes o angina de repaso o a minimos esiserzos

| Sintomas fisios o pecoldgicos de dificl manejo, A pesar de ratamienbo Gptimo bien toleradao

[] Enicaso de disponer de eoocardiografia: fraondn de eysoodn severamente deprimida (< 30%) o MTAP severa (FARs = B0 mmHg)
L Insuficenda renal asodada (FG < 30 fmin)

[ ingresos hospitalanics con sintomas de insufidencis cardisca frardiopatia sguémica, recurmentes (> 3 Gitima afia)

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (1): AVC {séic reguere [a presznda de um criterie) | | Si ] Mo

[ Durante Ia fase aguda y subaguda [« 3 meses post-AWE): estado vegetatve perssienite 0 de minima onsoendia = 3 diz

] Durante la fase oodnica (> 3 meses post-AVCr complicaciones médicas repebidas: (neumonia por aspiracidn, & pesar de medidas
antidisfagiz], infecodn wrinana de vas altas (pisonefritis) de repeticicn {>1), fiebre recurrents 2 pesar de antibidtios (fisbre
persitente post > 1 s=mana de ATE], Gloeras per decibio estadio 3-4 refractarias o demenda con ontenos de severidad | post-A%C

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (2): ELA ¥ ENFERMEDADES DE MOTONEURDNA,

mHﬁLMTmmm&dnlm&mhmm] m SI [ b
[ Detenono progresivo de la fundin fisica ¥ / o cognitha, de tratamieniin Gptima

L Mmmhj:vdfdudemﬁd:'u e

F_ Problemas o o fabla / 2umento de dificulad para comunicarse

L Defaga progressa

|| Meumonia por aspiraciin recurmente, disnes o insufidenda respirabonia

¥
ENFERMEDAD HEPATICA CROMICA GRAVE (<t reguere |3 presencia de un oriteric) 0 Si [T mo

[ Cirosis avanmada: estadio Child © (determinado & susenda de complicadones o hebiéndolas ratado y optimizado o tratamienta),
punbuzddn de MELD-Na > 30 0 mon una o mis de las siguientes complicacones médices: asoftis refractar, sindrome hepato-renal o
hemomagia digestiva akta por hipertersitn portal persistente: con fracaso 2l tamiento famamidgio ¥ endesoipicn y no candidats a
TIFS, en pacentes no candidatos a trasplanbe

[ Carcinoma hepatocebular: presents, &n estadio © o O (BCLE)

#
mmnuuumﬁmﬂmmmhmtwj | 5' ] Mo
[ Insuficenda remal grave (FG < 15) en padentes no candidabos a tratamients sustitutivo y f o trasplante

#

DEMENCIA (presenca de dos 0 mas de ks siguentes critencs) 0SI O

|| Criteros de sevenidad - incapacidad para vestirss, lavarse o comer sin asistenda (GDSFAST &c), apanddn de incontinercia dobie
(GOSFAST bd-2) 0 incapacidad de hablar o comunicarse con s=ntido -6 0 menos palabras inbeligibles- (GOS/FAST 7)

] Criterios de progresion: pérdida de 2 0 més ABVD (actividades bdsicas de [ vida dizria ) en los Giimas & meses, 2 pesar de
inberyencidn terapéutica adecuads (no valorable &n stuacidn hiperaguda por procesn intercurrente]) o apericion de difiultad para
tragar, o negativa & comer, en padentes que no redbirdn nutricddn enteral o parenteral

|| Criterio de uso de reoursoss milkiples ingresos (> 3 en 12 meses, por procesos intercunrentes -nedmonia aspiatia, pidonedrits,
sephicemia, #ic.- que condicionen deteriono fundonal yio cognithvo)
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ANEXO 6:

CRITERIA FOR SCREENING AND TRIAGING TO APPROPRIATE
ALTERNATIVE CARE-CRISTAL

Table 3 Proposed components of the Criteria for Scieening and Triaging to Appropriate altermative care toul to identify end-of-ife
status before hospital admission

Age =65% B % 5 ayp

=0 0000 00O0O0OOdaod

O
=

I
o o I o o o o o

o o o o |

d
d
d

Being admitted via emergency this hospialsation™ (assodated with 25% martality within 1 year)
OR Neets 2 or mave of the folowing datariation coferia on admission * %
1. Decreased L0C: Glasgow Coma Score change =2 of AvPU=F o U
2. Syshilic Blood pressure <30 mm Ky
3. Respiratory rate <5 or »30
4. Pubse rate <40 or =140
5. Need for avygen therapy or known axygen saturation <304
6. Hyponhcaemia: BGL"™
7. Repeat o prolonged sezures™
&, Lo urinary output (=15 mUh or <0.5 mtkgh'™
OR MEW or SEWS seara »4
OTHER RISK FACTORS /PREDICTORS OF SHORT-MECHUM-TERM DEATH
Persomal histary of active disease (at least one qf), ™ 15 4 16 63 100102
Advanced malgnancy
Chienic Kidney disease
Chrgaic heart failure
Chienie bstrucive puknanary dsease
New cerebirovascular disease
Nyocardial infarction
Maderatassever liver dnease
Edence of coqnitie impairment {eq, kong tern mental discrders, dementia, behavoural alterations or disability from stroke) & 12 7 89
Presdous hospitalisation fn past year”
Repeat 1CU admission at presiaus hospitalisation” {assaciated with & fourald increase in mortalit)
udence of frailty: 2 or move of hega: 7 % 9 % 8090
Unintentionial or unenplained weight loss {10 lbs in past year)® ¥
Sefraported exhaustion (felt that everything was an effeet or fet could not get going at least 3 days in the past week)"
Weakness flow qrip stength far witing e handing small objects, dificulty or inabilty to 1t heawy abiects >=4 kg
Slonw walkimg speed (walks 4.5 m in =7 %)
Inability for physical activty ar new inabily ta stand™ *
Nursing hoene residentin supported accommadation”
Proteinuria an 2 spot uine sample: pasitive marker for chranic kidney disease & predictor of mertality: =30 mig albuming creatining™ "
Ahnoerial ECG (Atrlal flillation, tachycardsa, ary other abrommal tythen ar =5 eclopieshin, Changes to § or ST waes™ ™ 7

IC), mikerisivee care wnil; MEW, modified eary warning,
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ANEXO 7:
LEEDS ELIGIBLE CRITERIA FOR SPECIALIST PALLIATIVE CARE

1)The patient has active, progressive and advanced disease.

Patients eligible for Specialized Palliative Care are those with active, progressive and advanced
disease for whom the prognosis is limited and the focus of care is quality of life. This definition

makes clear that:

+ the definition is needs based and not diagnosis based,;

» the cornerstone of SPC is improving the quality of life for patients who are facing their
own death;

* SPC is largely inappropriate for patients with disease that is stable and inactive and who

are facing long-term disability rather than death.

2)The patient has an extraordinary level of need.

The palliative care needs of some patients will exceed the resources of the primary team using
the ‘palliative care approach’ and support will be required from a SPC service to resolve these
problems. These patients have a breadth or depth of need within physical, psychological, social or

spiritual domains that is over and above the ‘ordinary’.

Extraordinary needs can be patient, carer or health team centred and the help required may be

intermittent or continuous depending on the level of need and the rate of disease progression.
Examples of extraordinary levels of need can be:

» uncontrolled or complicated symptoms or specialized nursing requirements relating to
mobility, functioning or self-care;

» emotional or behavioural difficulties related to the iliness;

» social issues involving children, family or carers, physical and human environment
(including home or hospital), finance, communication or learning disability;

* unresolved issues around self-worth, loss ofmeaning and hope, as well as requests
foreuthanasia and complex decisions over thetype of care, including its withholding or

with-drawal.

3)The patient has been assessed by a SPC service.

Patients who meet criteria (1) and (2) above should be referred for SPC assessment. This will
usually be performed by a nurse or doctor based in SPC service. The subsequent management
will be determined from the assessment and will be in agreement with the patient, carer and
referring team. It is not appropriate that SPC services should be committed to patients by
professionals outside those services unless an assessment has taken place. However, SPC
services should make the assessment process as accessible and responsive as possible to

patients in need.
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ANEXO 10:
THE NEEDS AT END OF LIFE SCREENING TOOL-NEST

Fimaneial How miich of a finamcial handships is voiur [lness for vou or your Eumtly?
Wone A great deal
] | 2 i 4 3 i 2 i ] 1]
Access to Care Hiw much troukle do you have getting the medical care vou need?
Hone A great deal
Ll 1 2 i 4 i ] ) Ed ] 11
Closeness How often is there someone o confide in?
Anytime |
Mever wanl
] | i k] 4 3 fi T B b 1]
Care-giving needs o musch hedp do you need with things like getting meals or geiting 1o the doctor?
Tane A preal deal
1] | Fi K 4 3 f i i b ) {1
Distress Havw musch dioes this llness seem senseless and meaninphess!
A preat deal
Mt & all teompleiely)
I l i 3 4 b 6 7 # 4 L]
Spiritality Haow much does. religious belief or your spiritual life contribule 1o your sense of purpose?
A great deal
Nat st all {compleicly}
I ] i 3 4 : i 7 f bJ 10
Settledness How misch have you seiiled yvour relmicnship with the people close o you?
ot wi all Completely
] | i k] 4 i f 7 i b 1
Purpise Since your illness. how misch do you Bye life with a speclal sense of parpose?
Mot &l all Completely
i | i k| 4 b il 1 B b ik
Physical How misch do you sulfier from physical symploms such as pain, shoriness of breath, (igue, bowel or urination
problems?
ol l all A great deal
] | Fi k] ] - f 7 i b 1t
Mental How oflen do vou feel confised or anxious or depressed”
Constanily
Never {abways)
i l i i 4 i i 1 ] 9 10
Patient = Climician
Helativnship How misch do you feel your dociors and nurses respect vou 25 an individual®
Mot at all Completely
] | i 3 4 : i 7 i 9 1t
Information Haw chear is the mformation froem ws about what 10 expect regarding your illness?
ol &1 abl Completely
i 1 i i 4 : f 7 ] 9 10
Croals af Care Haw misch dia you foel that the medical care you are getiing fits with your goals?
Mol at all Completely
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ANEXO 9:

CENTRAL BAPTIST HOSPITAL. PALLIATIVE CARE SCREENING
TOOL

PATIENT NAME PLATE

(Not a permanent part of the medical record)

Criteria — Please consider the following criteria when determining the palliative care score of this patient

1. Basic Disease Process SCORING

a. Cancer (Metastatic/Recurrent)

b. Advanced COPD f.  End stage renal disease
c.  Stroke (with decreased g. Advanced cardiac disease —i.e. CHF, Score 2 points EACH
function by at least 50%) severe CAD, CM (LVEF < 25%)
d.  Cognitive Impairment h. Other serious illness
e. Frailty
2. Concomitant Disease Processes Score 1 point overall
a. Liver disease d. Moderate congestive heart failure
b. Moderate renal disease e.  Other condition complicating cure
c. Moderate COPD
3. Functional status of patient Score as specified
Using ECOG Performance Status (Eastern Cooperative Oncology Group) below
ECOG Grade Scale
0  Fully Active, able to carry on all pre-disease activities without Score 0
restriction.
1 Restricted in physically strenuous activity but ambulatory and Score 0

able to carry out work of a light or sedentary nature, e.g., light

housework, office work.

2 Ambulatory and capable of all self-care but unable to carry out Score 1
any work activities. Up and about more than 50% of waking

hours.

3 Capable of only limited self-care; confined to bed or chair more Score 2

than 50% of waking hours.

4 Completely disabled. Cannot carry on any self-care. Totally Score 3

confined to bed or chair.
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4. Other criteria to consider in screening Score 1 point EACH

The patient:
a. isnota candidate for curative therapy
b. has alife-limiting illness and chosen not to have life prolonging therapy

c. has unacceptable level of pain >24 hours -
d. has uncontrolled symptoms (i.e. nausea, vomiting) _
e. has uncontrolled psychosocial or spiritual issues -
f.  has frequent visits to the Emergency Department (>1 x mo for same diagnosis) -
g. has more than one hospital admission for the same diagnosis in last 30 days -
h. has prolonged length of stay without evidence of progress -

has prolonged stay in ICU or transferred from ICU to ICU without evidence of progress
j.. Isinan ICU setting with documented poor or futile prognosis

TOTAL SCORE

SCORING GUIDELINES: TOTAL SCORE =2 No intervention needed
TOTAL SCORE =3 Observation only
TOTAL SCORE =4 Consider Palliative Care Consult ( requires physician order)
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ANEXO 10:

THE NATIONAL COMPREHENSIVE CANCER NETWORK
GUIDELINES FOR PALLIATIVE CARE-NCCN PC TWO STEP
SCREEINING TOOL

Prinkd by Marisa Mar brRceello on 242016 1:11:55 AN, For personal use only . Nol approved v dis Hiulon, Copyrkl 2016 Nalond C Canver Nehwork, Inc., Al Righls Reserved.
National
Comprehensive - NCCN Guidelines Version 1.2016 NCCN Guidelines Index
NCCN Eemntes SIS P alliative Care TOC
Network* Palliative Care Discussion

CRITERIA FOR CONSULTATION WITH PALLIATIVE CARE SPE CIALIST
ASSESSMENT

+ Limited anticancer treatment options
+ High risk of poor pain management or pain that remains resistant to conventional
interventions, eg:
» Heuropathic pain
» Incident or breakthrough pain
» Associated psychosocial and family distress
» Rapid escalation of opioid dose
» Multiple drug “allergies” or a history of multiple adverse reactions to pain and symptom
management interventions
» History of drug or alcohol abuse
+ High symptom burden, especially non-pain symptoms resistant to ¢ onventional management

(See PAL-4 for symptoms) See
Patient + Palliative stem.ir!g or ventil! gastros!or!'ly Oncology
characteristics —— |+« Frequent ED wsuts_ or hospital rec_admsgons . g : - Team ;
+ Complex ICU admissions (those involving muiti-organ sy stem failure or prolonged mechanical Interventions
ventilation) (PAL-8)

+ High distress score (>4) (See NCCH Guidelines for Distress Mana gement)
+ Communication barriers
» Language
» Literacy
» Physical barriers
+ Resistance to engaging in advance care planning and care plan
+ Heed for clarific ation of goals of care
+ Rapidly progressive functional decline or persistently poor performance status
+ Cognitive impairment
+ Severe comorbid conditions
+ Requestfor hastened death

Continued next page

No®: Allrecommendations ars catsgory 2Aunis 1s otherwise Indca®d.
Clinlcal Trial s: NCCN belleves that the bestmanagementotany cancerpatentis In aclinical trial. Partclpation Inclinlcal rials Is expeclally encouraged.
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Prinkd by Mariza Mar IrRoeello on 242016 1:11:55 AN, For personal use onty. Nol approved or dis Mialon. 2016 Nalend

National

NCCN genees:

Comprehensive - NCCN Guidelines Version 1.2016

Canver Nebwork, Inc., Al Rights Reserved.

NCCN Guidelines Index
Palliative Care TOC

Nt ke Palliative Care Discyssion
CRITERIA FOR CONSULTATION WITH PALUATIVE CARE SPE CIALIST
ASSESSMENT
+ Family/caregiver limitations
+ Inadequate social support
Social + Intensely dependert relationship(s)
circumstances « Financial limitations
or + Limited accessto care
Anticipatory + Family discord
bereavement + Patient's concems regarding care of dependents See
issues + Spiritual or existential crisis s
¢ 2 Oncology
+ Unresolved or multiple prior losses Team
« Children under 18 years of age living in the household ek aitons
(PAL-8)
+ Complex care coordination issues among multiple c are teams
Staff ___ _ «Compassion fatigue
Issues + Moral distress
+ Burnout
Nok: Allrecommendations are catsgory 24 unle ss otherwlss Indcad.
Clinlcal Trial s: NCCN belleves that the bestmanagementotany cancerpatentis Inaciinical fial. Pardcipationin clinical frials 1« sxpeclally encouraged.
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Table 1. Five-ltem Palliative Care Screening Tool

Screening Items Points

1. Prasence of metastatic or locally advanced cancer 2

2. Functional status score, according to ECOG 0-4
performance status score

3. Presence of ane or more serious complications of 1

advanced cancer usually associated with a
prognosis of < 12 months (eg, brain
metastases, hypercalcemia, delirium, spinal
cord compression, cachexia)

4. Presence of ane or mare serious comorbid 1
diseases also associated with poor prognosis
(eg, moderate-severe COPD or CHF, dementia,
AIDS, end stage renal failure, end stage liver
cirrhosis)

9. Presence of palliative care problems

symptoms uncentrolled by standard approaches 1

Moderate to severe distress in patient or family, 1
related to cancer diagnosis or therapy

Patient/family concerns about course of disease 1
and decision making

Patient/family requests palliative care consult 1

Team needs assistance with complex decision 1

making or determining goals of care
Total 0-13
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Table 2. Positive Criteria for Referral to Specialist Palliative
Care Prowvider

HCCH Palliative Care Referral Criteria

Positive |n)

1.

Limitad tf';l:ilh'IJTlEl'IH: opdions, aspecially N patiants
recening phasa | theraoy o anbi-cancer theraoy
with & pad st inberd

2. Mewuropaibc pain

ol

o A

10,

11.
12,
13.
14,
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21,
22

24,
24,

Incickent or breakthrough pan

Fain associaled wilh piechosocial ar Trniky
Jistress

Aepdd escalation of opiold dosa

History ol dnug or akzonhol abuess
Impairad cogritive cysfunction

History of signdcant psychiatric discrder

Mongan symptoms not resgonding o
cormeentional managenmeant

Muliple “allergies” or history of muliple advansa
resschons to pain and sympiom managesmant
irterventiong

High diglress acora

Cognithee impakmment

Severs comorbid conditions

Communication bariers anguage, phyeical
Heguests Tor haziened daaihn

Farmikgy canagiver lirmitations.

Inadeqguats encial sumeor

Intensay depandent melaticnahips

Financial kmitatkons

Lirmibad eocess o cans

Family ciacord

Fatient's concerms regarding care of
clependents

Spritusal or esdsherdial Cresds
Lirresobeed or multiphe prior Ksses

02
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ANEXO 11:

ST ANN’S HOSPICE REFERRAL CRITERIA

Referral criteria for Hospice inpatient care

Referrals are accepted for patients with a diagnosis of an advanced, progressive life-limiting-illness
who have associated complex Specialist Palliative Care needs.

Referral can be made for one or more of the following reasons:

Complex symptom control e.g. intractable vomiting

Complex psychological and/or spiritual need e.g. severe anxiety and depression

Complex social need e.g. crisis intervention

Rehabilitation assessment following radiotherapy, chemotherapy, surgery or other palliative
interventions

Care of the dying patient with specialist palliative care needs

Referral criteria for Supportive Quipatients

The Supportive Outpatient service provides outpatient support for patients/carers who are affected
by a life limiting illness.

The principal aims of supportive outpatients are to:

Assist individuals to cope with a life-limiting illness and its treatments.
Provide assessment enabling the individual to identify their needs/objectives.

* Plan a programme of supportive interventions with the individual to meet their specific
needs/objectives. Supportive interventions will be subject to an ongoing review by the multi
disciplinary team.

» Liaise with other health and social care professionals where appropriate.

Referral criteria to Specialist Palliative Medical Qutpatients

Referrals are accepted for patients with a diagnosis of an advanced, progressive, life-limiting
illness who have associated complex Specialist Palliative Care needs. Patients need to be well
enough to attend.

Referral criteria for the Hospice at Home Service

Referrals are accepted for the Hospice at Home service;

¢ To assist with end of life care where the preferred place of care is in the home (including care
homes or other long-term care facilities)

¢ For crisis intervention

¢ To support rapid discharge from hospital/hospice

Referral criteria for the Community Specialist Palliative Care Team

Referrals are accepted for patients with a diagnosis of an advanced, progressive, life-limiting
illness who have associated complex Specialist Palliative Care needs.
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ANEXO 12:

GIPPSLAND REGION PALLIATIVE CARE CONSORTIUM-
PRACTICE GROUP PALLIATIVE CARE REFERRAL/TRIAGE TOOL

Gyopesand Regson
Palliative Camﬁ‘%ﬁ

Palliative Care Service Referral/Triage Form Page 1 of 2 Consortium 4
Patient name Date of Birth
Gender LMok [ Femake Home oddress
Phone — home
Fhone — mobile Patient living alone Clyes LCNo
GP Availaoble —home visits | Lliyes L[lNo
EnE CC ERIONS Contactable by Civyes LiNo
phone after-nours
Main carer Refationship
qua {¥f dfderens Phonea

¥ moin carer ond next of n are not the some, plecse odd comments in poge 2

Refermral for: Urgency of Refemmalk

B ammunity: hosed Assessment and/or admission requested within

sanvice L1 24 houwrs; (rgent; patient unstable, rapidly detericrating or in
the terminal/dyi hase
1 inpatient unit / hospital g hying P ) } 3 . - ” .
oadmission 1 Two working days: [patient experiencing disfressing physical
and/for psychosocial symptoms not responding to established
] Residential Aged Care palbative care management/ crotocols)

faclly c vlafion 1 One week: (patient i stable but seeking paliative care
1 Other information and supgport)

] Pending: [patient has not yet cornsented to paliative care
refercl and/or s an inpatient)

Please tick If applicable
1 Specific geographical requirements; patient ives alooe in
remote area and/or is solated

Main diagnosis, freatment to date, further Reasons for referral

treatment planned: e.g.recent admisongds), Active p o/ chvesing sy

radiothercpy, chemotherpy
Fleose jes of nt cical e
recend screening/imaging and blood resulls

Other relevant medical conditions and/or infection control issves

w

eCwrwe SETIINY
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ANEXO 13:
CUADERNILLO DE RECOGIDA DE DATOS FASE TELEMATICA

Agradecemos su colaboracién en éste proyecto.

Por favor, lea atentamente las instrucciones de cumplimentacién y los

encabezados de los diferentes apartados.

Para su participacion en éste estudio le pedimos que se sitle exclusivamente en
el momento de la ultima valoracion realizada a sus dos Ultimos casos de pacientes

en situacion terminal que haya atendido o esté atendiendo.

En cada uno de los casos debera cumplimentar una primera parte con datos
asistenciales, no de filiacion; y a continuacién, testar el Instrumento de Clasificacion
de la Complejidad en CP ICC-Pal (V.2), objeto de éste estudio, para que pueda

valorarlo.

La Estrategia en CPdel SNS define la COMPLEJIDAD como el “Conjunto de factores
de mayor dificultad o intensidad de necesidades que requieren habitualmente la
intervencion de un equipo de cuidados paliativos. Depende tanto de las caracteristicas
del paciente, como de problemas de dificil control, de la necesidad de determinadas

acciones diagnosticas o terapéuticas y de dificultades de adaptacion familiar”

DATOS DEL PROFESIONAL

EDAD:
SEXO:
ESPECIALIDAD:
ANOS DE EXPERIENCIA ASISTENCIAL:
NIVEL DE FORMACION ESPECIFICA EN CUIDADOS PALIATIVOS:
SIN FORMACION EN ESPECIFICA
FORMACION BASICA
FORMACION INTERMEDIA
FORMACION AVANZADA (EXPERTO, MASTER)
AMBITO DE TRABAJO:
ATENCION PRIMARIA
ATENCION HOSPITALARIA
EQUIPO SOPORTE CP
UNIDAD CP
DISPOSITIVOS/SERVICIOS DE URGENCIAS
OTROS
AMBITO GEOGRAFICO:
RURAL
URBANO
PROVINCIA DEL CENTRO DE TRABAJO:

DISPONIBILIDAD DE RECURSOS AVANZADOS/ESPECIFICOS DE CPEN SU AMBITO DE TRABAJO:
SI/NO
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CASO 1:

1. Cumplimente los siguientes datos del caso seleccionado:

Sexo del/de la paciente Hombre Mujer
Edad del/ de la paciente
Estado funcional del paciente* IK EB

* Indique uno de los dos: indice de Karnofsky (IK); o Escala de Barthel (EB)

Diagnostico de la enfermedad que determina la situacion terminal

NO ONCOLOGICAS

ONCOLOGICAS

INSUFICIENCIA CARDIACA

GINECOLOGICO

INSUFICIENCIA RENAL

HEMATOLOGICO

INSUFICIENCIA HEPATICA

MAMA

EPOC - BRONQUITIS OBSTRUCTIVA CRONICA

ORL

ELAY ENFERMEDAD MOTONEURONAL

DERMATOLOGICIO

PARKINSON RESPIRATORIO
HUNTINGTON NEUROLOGICO
ALZHEIMER DIGESTIVO
SIDA UROLOGICO
OTROS OTROS

* Marque con una X donde proceda

2. Marque

el recurso que ha intervenido o

interviene en el caso

seleccionado en el momento de ésta valoracién, segun las siguientes

opciones:

TIPO INTERVENCION

Seguimiento solo por R C/G

R C/G + Intervencion puntual de asesoramiento de los R A/E

ya sea telefénica o presencial

R C/G + Intervencién de seguimiento delimitado en el tiempo de los R A/E

R C/G + Intervencion de seguimiento continuado de los R A/E

Seguimiento solo por R A/E

* Marque con una X donde proceda

Recursos Convencionales/Generales (RC/G):

Atencién Primaria y Atencion Hospitalaria

Recursos Avanzados/Especificos (R A/E):

Equipos Domiciliarios de CP, Equipos Hospitalarios de CP, Equipos Mixtos de CP, UCPs.

256




3. Indique el nivel de complejidad que segun su criterio asignaria al caso
seleccionado en el momento de ésta valoraciéon, segun las siguientes
opciones:

NIVEL DE COMPLEJIDAD

NO COMPLEJO

COMPLEJO

ALTAMENTE COMPLEJO

* Marque con una X donde proceda

4. Independientemente del recurso que haya intervenido o esté
interviniendo, y a la luz del nivel de complejidad que haya atribuido,
indique qué recurso asignaria al caso en el momento de ésta
valoracion.

TIPO INTERVENCION

Seguimiento solo por R C/G

R C/G + Intervencion puntual de asesoramiento de los R A/E
ya sea telefénica o presencial

R C/G + Intervencion de seguimiento delimitado en el tiempo de los R A/E

R C/G + Intervencién de seguimiento continuado de los R A/E

Seguimiento solo por R A/E

* Marque con una X donde proceda

Recursos Convencionales/Generales (RC/G):
Atencion Primaria y Atencién Hospitalaria

Recursos Avanzados/Especificos (R A/E):
Equipos Domiciliarios de CP, Equipos Hospitalarios de CP, Equipos Mixtos de CP, UCPs.

A continuacién le presentamos la herramienta ICC-Pal V.2. para

su cumplimentacion y valoracion.
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INSTRUCCIONES DE CUMPLIMENTACION DE ICC-Pal V.2.

El Instrumento de Clasificacion de la Complejidad Asistencial en CPICC-Pal, se
compone de Elementos de Complejidad (dependientes del Paciente, de la
Familia, o de la Organizacién Sanitaria), clasificados en dos niveles de
complejidad:

e C (Elemento de Complejidad) o

e AC (Elemento de Alta Complejidad).

El instrumento pretende establecer criterios que permitan identificar cuando es
recomendable la  intervencidn por parte de los recursos
avanzados/especificos de Cuidados Paliativos:

1. La presencia de un solo Elemento de Alta Complejidad, indica que es
muy recomendable la intervencion por parte de los recursos
avanzados/especificos de Cuidados Paliativos.

2. La presencia de cualquier Elemento de Complejidad, indica que es
susceptible de intervencién por parte de los avanzados/especificos de
Cuidados Paliativos, quedando esta decision a criterio del médico de
referencia.

3. La ausencia de Elementos de Complejidad o de Alta Complejidad,
indica que no seria susceptible de intervencion por parte de los
avanzados/especificos de Cuidados Paliativos.

Es importante que marque todos los elementos. Utilice el glosario para
comprobar el contenido y la dimensioén que abarcan, y a continuacion:

Marque para el caso seleccionado en el momento de ésta valoracion:

e S| (el elemento Sl esta presente)
e NO (el elemento NO esta presente)

e NS (No Sabe si el elemento esta presente)
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1. DEPENDIENTES DEL PACIENTE

ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD NC* ]8Il NO | NS
1.1a | Paciente es nifio/a o adolescente AC
Uadl 1.1b | Paciente es profesional sanitario C

ANTECEDENTES 1.1c | Rol socio-familiar que desempenia el paciente C
1.1d | Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas C
1.1e | Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos C
1.1f Enfermedad mental previa C

NC* Bl NO | NS

1.2a | Sintomas de dificil control AC
1.2b | Sintomas refractarios AC
1.2c | Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico AC
1.2d | Situacién de ultimos dias de dificil control AC

SITUAC]:-I.(Z').N CLINICA 1.2e | Situaciones cll'nlitrzas secundaria.s a prggre§ién turtwral de dificil manejo . AC
1.2f Descompensacion aguda en insuficiencia de 6rgano en paciente terminal no | C
1.2g | Trastorno cognitivo severo C
1.2h | Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional C
1.2i Existencia de comorbilidad de dificil control
1.2 Sindrome constitucional severo
1.2k | Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado
1.3a | Paciente presenta riesgo de suicidio _
1.3b | Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte

1.3. } 1.3c | Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual
SITUACION 1.3d | Conflicto en la comunicacién entre paciente y familia
PSICO-EMOCIONAL 1.3e | Conflicto en la comunicacidn entre paciente y equipo terapéutico

1.3f Paciente presenta mecanismos de afrontamiento emocional desadaptativo

* NIVEL DE COMPLEJIDAD ESTABLECIDO EN ICC-Pal (V.2) PARA EL ELEMENTO




- 0 ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD NC* [ NO [ NS
E > E Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores AC
&) i < 9 Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado AC
E LIDJ =z Familia disfuncional AC
Loz Claudicacion f§m|l|ar AC
O W w w Duelos complejos C
ol Limitaciones estructurales del entorno AC
* NIVEL DE COMPLEJIDAD ESTABLECIDO EN ICC-Pal (V.2) PARA EL ELEMENTO
*
o = ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD NC . o |s
I'|I—J 8 Aplicacion de sedacién paliativa de manejo dificil AC
E < < ?é'lﬁlf‘;gFESION/ Dificultades para la indicacién y/o manejo de farmacos C
&) %’ 9(1 Q Dificultades para la indicacién y/o manejo de intervenciones C
E < < E Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacion C
o Ne [l
[aNaNON) Dificultades para la gestién de necesidades de técnicas instrumentales y/o material
. 3.2.RECURSOS Dif = - - ——— —
™ ificultades para la gestién y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas

* NIVEL DE COMPLEJIDAD ESTABLECIDO EN ICC-Pal (V.2) PARA EL ELEMENTO
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GLOSARIO DE ELEMENTOS

1- ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD DEPENDIENTES DEL PACIENTE

ANTECEDENTES

Se considerara el periodo de la vida que transcurre desde el nacimiento hasta el

.la | completo desarrollo del organismo (Nifiez y adolescencia).

Cuando el hecho de ser el/la paciente profesional sanitario afiada dificultad a su
b | situacion, o a la toma de decisiones.

Situaciones en que el papel que desempefa el/la paciente en su entorno socio-
.dc | familiar resulta determinante: bien por ser un importante elemento de cohesion

familiar; ser persona cuidadora de menores de edad, o personas con alto nivel de

dependencia; ser una persona joven; ser la Unica fuente de ingresos...

Cuando estas situaciones dificulten la provision de cuidados, la comunicacion y/o el
.1d | entendimiento.

Cuando la adicciéon al alcohol, drogas, psicofarmacos..., dificulten la provision de
.le | cuidados

Ansiedad, cuadros depresivos mayores, cuadros psicoéticos... o cualquier otra

Af manifestacion de enfermedad mental previa que afiada dificultad a su situacion.

SITUACION CLINICA

Presencia de sintoma para cuyo adecuado control se precisa una intervencion
.2a | terapéutica intensiva, tanto desde el punto de vista farmacol6gico como instrumental

y/o psicolégico

Presencia de sintoma o conjunto de sintomas que no puede ser controlado
.2b | adecuadamente sin disminuir el nivel de conciencia, en un plazo de tiempo razonable,

por lo que estaria indicada la sedacion paliativa.

Aparicibn de hemorragias, sindrome de vena cava superior, enclavamiento por
.2c | hipertension endocraneal, hipercalcemia, obstruccion intestinal aguda, estatus

convulsivo, compresion medular, fracturas patolégicas...

Cuando hay insuficiente control de sintomas fisicos y/o psico-emocionales, una
.2d | evolucion de larga duracién (mas de 5 dias)...

Presencia de: obstruccién intestinal/urolégica; pelvis congelada que produce
.2e | obstruccion; sindrome de afectacion locorregional avanzada de cabeza y cuello;

carcinomatosis peritoneal; UGlceras tumorales, fistulas, u otras lesiones de piel y

mucosas de dificil control por dolor, olor, sangrado, o localizacion...

Presencia de insuficiencia respiratoria, hepatica, renal, cardiaca, crénicas, en fase
2f avanzada

Delirium, fallo cognitivo, alteraciones de comportamiento, demencia, encefalopatias...
.2g | de dificil control

Aparicion brusca de deterioro funcional incapacitante para el desarrollo de las
.2h | actividades de la vida diaria.

Cuando coexistan diferentes patologias ademas de la enfermedad primaria, que
2i dificulten el abordaje clinico.

Anorexia, astenia intensa, y pérdida de peso severas.
2

No adherencia al tratamiento, o persistente incumplimiento terapéutico que dificultan
.2k | un adecuado manejo de la situacion




SITUACION PSICO-EMOCIONAL

Existencia previa de intentos de autolisis o expreso deseo de la misma reiterado por el
.3a | paciente.

El/la paciente solicita de forma reiterada adelantar de forma activa el proceso de la
.3b | muerte.

Angustia existencial: Intenso desasosiego emocional experimentado por el
.3c | afrontamiento de una muerte inminente, acompafiado o0 no, por sentimientos de
remordimiento, impotencia, futilidad y sinsentido.

Sufrimiento espiritual: Conflicto con respecto a la trascendencia, fines y valores
Gltimos o significado existencial que cualquier ser humano busca.

Dificultad en relaciébn a la comunicacién/informacion de diagndsticos, prondstico,
.3d | opciones de tratamientos y cuidados, entre paciente y familia.

Dificultad en relaciébn a la comunicacién/informacion de diagnésticos, prondstico,
.3e | opciones de tratamientos y cuidados entre paciente y equipo terapéutico.

Respuesta desproporcional de gran intensidad, que se mantiene en el tiempo y que
.3f | funcionalmente es inutil para el paciente (Negacion patoldgica, culpabilidad, ira contra
los cuidadores, esperanza irreal...).

2- ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD DEPENDIENTES DE LA FAMILIA Y EL
ENTORNO

No disponer, o ser insuficiente, el nimero de personas encargadas del cuidado.

La familia o cuidadores no son competentes para el cuidado por:

.b | Razones emocionales: Si los familiares y/o cuidadores presentan: signos de bloqueo
emocional, trastornos adaptativos, falta de aceptacion o negacion de la realidad,
angustia, depresion... o cualquier otra manifestaciéon de origen emocional que dificulte
o impida la correcta atencion al/a la paciente.

Razones fisico-funcionales: Si los familiares y/o cuidadores son personas demasiado
mayores o demasiado jovenes, o presentan mal estado funcional, signos de
sobrecarga, agotamiento, antecedentes psiquiatricos... o cualquier otra manifestacién
de origen fisico-funcional que dificulte o impida la correcta atencién al/a la paciente .
Razones sociales o culturales: Los familiares y/o cuidadores, se encuentran en
situacion de marginalidad o exclusion social; o presentan prejuicios éticos y/o religiosos
o culturales que se interponen como barreras, y dificultan o impiden la correcta
atencion al/a la paciente (aislamiento social, sobreproteccién extrema, intervencionismo
y reivindicaciones sistematicas...), o cualquier otra manifestacién de origen social y/o
cultural que dificulte o impida la correcta atencion al/a la paciente.

Familias en cuyo funcionamiento se producen conflictos graves (violencia doméstica,
.c | adicciones, incapacidad mental...), que afectan a sus vinculos sociales y/o afectivos de
manera que dificultan o impiden una adecuada y competente atencion al paciente.

Agotamiento de las personas cuidadoras para ofrecer una respuesta adecuada a las
.d | multiples demandas y necesidades del paciente, provocada por el impacto emocional,
los miedos, y/o la sobrecarga derivados del afrontamiento de la situacion terminal
del/de la paciente.

Los familiares y/o personas cuidadoras presentan: duelos anticipados, duelos previos
.6 | no resueltos y/o riesgo de duelo complicado

Las condiciones de la vivienda y/o entorno no son adecuadas; lejania geogréfica del
f lugar de residencia; barreras arquitecténicas que dificultan el acceso al/a la paciente, o
cualquier otra manifestacion de origen estructural que dificulte o impida la correcta
atencion al/a la paciente.
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3. ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD DEPENDIENTES DE LA ORGANIZACION
SANITARIA

PROFESIONAL/EQUIPO

3 | Sedacién prolongada, con farmacos poco habituales, o requerimiento de altas
da dosis, 0 manejo emocional dificil.
3 | Opioides: Riesgo o presencia de efectos secundarios graves (narcosis, tolerancia
b rapida, neurotoxicidad...); rotacién de opioides.
Otros farmacos: de uso poco habitual, de manejo dificil, o de uso hospitalario...
3 | Intervenciones paliativas (Radioterapia, quimioterapia, endoscopia, cirugia,
Ac bloqueos, y otras técnicas analgésicas invasivas, protesis, ventilacion
mecanica....); o derivadas del manejo de técnicas instrumentales (Nutricion
enteral/parenteral, instauracion de tratamiento endovenoso, realizacién de
paracentesis y/o curas de dificil manejo...)
3 | Conocimiento y/o motivacién insuficiente en el enfoque paliativo; dilemas éticos y
de de valores, actitudes y/o creencias; duelo propio no resuelto por parte del
profesional o de los integrantes del equipo; conflicto dentro del mismo equipo o
con otros equipos respecto a la toma de decisiones; sobrecarga de trabajo...
RECURSOS
Material ortopédico, oxigenoterapia, aerosolterapia, aspirador portatil, bombas de
.2a | perfusion continua, ventilacion mecdanica, material fungible, farmacos de uso
hospitalario ...
Insuficiente cobertura por deficiencias en la disponibilidad del equipo de referencia y
.2b | factibilidad en la atencion; Dificultad logistica en citas de consulta hospitalaria,

traslados, ingresos programados; Uso reiterado de los dispositivos y servicios de
urgencia, dificultad en la coordinacion entre los profesionales; gestion de casos de
personajes mediaticos...
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LIKERT VALORACION ICC-Pal (V.2)

Una vez testada la herramienta, valore de 1 a 5 su grado de

acuerdo con las siguientes afirmaciones relacionadas con ICC-Pal;

siendo 1 “Nada de acuerdo, y 5 “Totalmente de acuerdo”

Para éste caso en concreto:

ICC-Pal

1-

Estoy de acuerdo con el nivel de complejidad resultante

2-

Me ha facilitado identificar nuevos elementos de
complejidad en el caso

En general:

ICC-Pal

Es atil como herramienta diagnéstica de la complejidad
asistencial

Puede ser (til en mi practica asistencial

Puede ser util para la identificacion de los recursos
asistenciales a intervenir en cada situacion

Es de facil cumplimentacién

Es de facil interpretacion

Su formato es adecuado

O-

Los Elementos de Complejidad estan bien definidos

10- Los elementos de Complejidad estan bien agrupados

11-El glosario de Elementos de Complejidad facilita su

comprension

12- Los Niveles de Complejidad estan bien asignados

13- Todas las situaciones de complejidad estan reflejadas

Por favor anote cuantas observaciones considere oportunas en
relacion a ICC-Pal (V.2)

OBSERVACIONES
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ANEXO 14:
CARTAS DE INVITACION PARA PARTICIPAR EN EL PROYECTO

Estimado/a Sr/a.

Como investigadora principal del Proyecto “Validez y Fiabilidad de la Herramienta de Clasificacién de la
Complejidad establecido en el Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos”, (ICC-Pal V.2) de la Consejeria de
Salud de la Junta de Andalucia, me remito a usted en calidad de Presidente de la Sociedad de ............................. para

pedir su colaboracién, consistente en difundir entre sus asociados la solicitud de participar en nuestro estudio.

Desde el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos, y segiin queda recogido en el Proceso Asistencial Integrado de
CP(PAI CP), se define un modelo de atencién compartida entre los diferentes recursos asistenciales que permita, una
organizacion de la respuesta sanitaria en funcion de las necesidades de la unidad paciente-familia, que es establecido a
través de una valoracion multidimensional del paciente y su familia; que son las que finalmente determinan la intensidad

de la respuesta que debe dar el sistema sanitario y el plan de atencién individualizado.

Esta herramienta global de evaluacién se compone de lo que en la literatura disponible, y en el propio PAI CP,
ha venido llamandose elementos de complejidad.

Estos elementos de complejidad ya se han identificado y organizado en varios niveles, llamados niveles de
complejidad, que pretenden clasificar cada situacion en funcién del grado de necesidad asistencial de cada caso. Esta
conceptualizacion de elementos de complejidad y su clasificacion ha sido validada en un primer momento por un grupo

de expertos.

Dado que a pesar de la extensa referencia a nivel nacional e internacional del concepto de complejidad, no
existe ninguna otra herramienta operativa que permita clasificar la situacion del paciente y su familia por niveles de
complejidad, este estudio de investigacion pretende seguir en el camino de la validacién de esta herramienta, mediante la
valoracion del uso de misma por parte de los profesionales sanitarios.

El fin de esta herramienta es ser de utilidad en la practica clinica diaria de los profesionales que atienden a
pacientes que requieren cuidados paliativos, de ahi nuestro interés en poder contar con la participacion de sus asociados

en este proyecto, que consistiria en el testando de la herramienta aplicada a dos 2 casos de pacientes.

Toda la documentacion les seria facilitada a través de un sitio Web, al que tendrian acceso mediante una clave
individual, y desde el que podrian enviar sus respuestas, con todas las garantias de confidencialidad y seguridad.

Aquellos médicos que acepten participar, podran hacernos llegar su decision durante los meses de abril y mayo
de este afio, tras lo que dispondran de un plazo de dos semanas para cumplimentar los documentos en la Web. Al
finalizar, les sera expedido un certificado de colaboracion firmado por ésta investigadora principal.

Para més informacién, podra contactar con nosotros a través de la misma direccion de correo electrénico, 6 en

el teléfono: 617945638 e-mail: alejandrohiniesta@gmail.com

Agradeciendo de antemano tu colaboracion, reciba un saludo

Fdo. Maria Luisa Martin Rosell6.

Investigadora Principal del Proyecto de Investigacion.
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ANEXO 15:
CARTA INVITACION A PROFESIONALES

cud E'Eéi_

AN

Estimado/a Dr/a.

Como investigadora principal del Proyecto de Investigacien: "Validez v
Fiabilidad del Instrumento de Clasificacion de la Complejidad establecida en =l
Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliatives.” {(ICC-Pal V.2), provecto
n? salud-201200047791-tra, da |la Direccién General de Investigacion v Gestion
del Conocimiento de la Consajaria de Salud de la Junta de Andalucia, me remito
a usted para pedir su colaboracion en nuestro estudia.

Desde el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos, vy segun gueda recogido en =l
Proceso Asistencial Integrado de Cuidadeos Paliatives de la Consejeria de Salud
de la Junta de Andalucia, se dafine un medszle de atencion cempartida entre los
diferentes recurses asistencialas que permita una organizacion de la respuesta
sanitaria en funcion de las necesidades de la unidad paciente-familia,
establecidas a través de su valoracion multidimensional. Estas nacesidades son
las que finalmente determinan la complejidad de cada situacien, v la
consiguients intensidad de la respuesta que debe dar el sistema sanitario v el
plan de atencién individualizado.

La Estrategia =n Cuidadeos Paliatives del Sistema MNacional de Salud, define la
complejidad como: conjunto de factores de mayor dificultad o intensidad de
necesidades gue requieren habitualmente [a intervencidn de wun eguips de cuidados
paliativos. Depende tanto de las caracteristicas de cada paciente, como de problemas
de dificil control, de la necesidad de determinadas acciones diagndsticas o terapéuticas
¥ de dificultades de adaptacidn familiar.

El instrumeants de clasificacién que se presenta parta de la conceptualizacion da
elermnentos de complejidad v su clasificacion en  diferentas dimensiones v
nivelas, a través de revision de la literatura v el consenso de un grupo de
expertos,

A pesar de la extensa referencia a nivel nacional e intermacional del concepto de
complejidad, no existe ningun instrumente ocperative que permita clasificar la
situacion del pacientz y su familia por niveles de complejidad, que &5 uno de los

objetives da este astudio.
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Esta 2= la tarcera fase de sste provecto de investigacion, donde pressntamos
una herramienta mas depurada y operativa, v nuestra intencion es continuar su
proceso de validacion a traves de su testado y waloracion a nivel nacional. Para
ello solicitameos la colaboracion de meédicos implicades en la atencion de
pacientes en situacion paliativa, incluyvends tante a2 medicos de Atencion
Primaria v Hospitalaria, como de los recursos de Cuidados Paliativos,

Su participacion consistiria en testar la herramienta aplicindola a dos
casos de pacientes, de los gue an ningun caso =& requeriran datos
identificativos o de filiacion, y valorarla a través de una encuasta Likert.

Si usted acepta participar, podra hacerlo a traveés de la Web especificameants
creada para ello http:/ /fcomplejidad.cudeca.es donde se le proporcionara
una clave individual que garantizarz la total confidencialidad y seguridad de sus

datos.

Podra participar hasta el 20 de junio. Una vez registrado en la web dispondra
de una semana para cumplimentar los cuestionarios.

Al finalizar su colaboracion, le sera expedido un certificade de participacion
firmado por ésta investigadora principal.

Si precisa méas informacion, por favor contacte con nosotros a través del
siguiente correo electronico  investigacion@lcudeca.org

Agradeciendo de antemano su colaboracion, reciba un saludo

Fdo. Maria Luisa Martin Rosella,

Integrante del Grupo de Investigacian de |la Complejidad

en Cuidados Paliatives. Andaluda, GICPA

Investigadora Prindpal del proyecto de investigacion.
Gerente y Directora Medico de la Fundadion CUDECA, Malaga.

v pusdoia L W
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ANEXO 16:

SESION FORMATIVA E INSTRUCCIONES DE
CUMPLIMENTACION DE LA HERRAMIENTA ON-LINE

Instrumento de
Clasificacion de la
Complejidad en
Cuidados Paliativos

(IcC-Pal)

PROCESO VALIDACION ICC-Pal

CONSTRUCTOS
Complejidad en CP
Dimensiones de Complejidad
Elementos de Complejidad (EC)
Niveles de Complejidad (NC)

2010 2011 2012
COMPLEJIDAD | COMPLEJIDAD Il COMPLEJIDAD Il
ICC-Pal (V.0) ICC-Pal (V.1) ICC-Pal (V.2)
Andalucia Andalucia Nacional
9 de EC s de EC 3 dimensiones de EC
S5 EC 40 EC + Glosario 36 EC + Glosario

3NC 3NC 2NC
$ 4
ividad dad Aplicabilidad

DESARROLLO DE LA SESION

* PRESENTACION DEL PROYECTO

* POR QUE ES IMPORTANTE VUESTRA
PARTICIPACION

* EN QUE VA A CONSISTIR VUESTRA
COLABORACION

wdecs \ )

MARCO

La Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS 2010-2014, define la COMPLEJIDAD
como el “Conjunto de factores de mayor dificultad o intensidod de necesidodes
que requieren habitusimente la intervencion de un equipo de cuidados
paliotivos. Depende tanto de las corocteristicas del pociente, como de problemas
de dificl control, de la necesidod de determinodas accones diogndsticos o
terapéuticas y de dificultodes de adoptocion famikor”

Complejidad segun grupo ICC-Pal

Concepto multidimensional, que aglutina oquellas circunstancias que dificulton
el curso de la situocion terminal de coda pociente, y que son susceptibles de
intervencin

Estas circunstancias, o elementos de complejidad, pueden depender del propio
paciente, por la presencia de antecedentes fisicos, psiquicos, 0 sociales que
dificultan el abordaje; por complicaciones del cuadro clinico y/o sintomatologico,
© por la aparicion de necesidades emocionales o relacionales derivadas del
Proceso. Pero también pueden depender de la familia o cuidadores; o del propio
sistema, bien por causa de necesidades de coordinacion de recursos, O por
dificultades del propio profesional 0 equipo asistencial en la atencién.

S o—
)

POR QUE OS PEDIMOS
VUESTRA PARTICIPACION

wde )
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Herramienta de consenso de todos los recursos
implicados. CP hacemos todos

1.-Facilite sus datos. el apartado i en
esta hoja.

2. -Cnmplhm ICC-Pal (v.2) valorar la complejidad de un caso
linico video-grabado, ”r:-do los siguientes pasos:

= Lea de los antecedentes del caso clinico que se le entrega.
= Visionado del caso clinico video-grabado.
~ Cumplimente ICC-Pal (V.2), identificando los elementos de
complejidad presentes.
3.-Cumplimente ICC-Pal (V.2) para valorar la complejidad de un caso
propio, siguiendo los siguientes pasos:

= Sitdese en el momento de la dlitima valoracién realizada al Gitimo
paciente paliativo al que haya atendido, o esté atendies

- Cumplimente ICC-Pal (V.2), identificando los elementos de
complejidad presentes

4.-Por ltimo, valore ICC-Pal (V.2) mediante escala Likert,
manifestando su grado de acuerdo con las afirmaciones que se [y
realizan. L)

wdes\

GLOSARIO DE ELEMENTOS

ANTECEDENTES
‘Condderara el paniodo de 13 vida que tanscuire desde o naamiento hasta el complets
ismo (Nifiez v adolescencia),

‘aiada difiultad

oala

uadones en que e papel que desempen S=nle an su entorne sodo- amiliar (=siita
determinante: bien por ser un Importante elemerto de cohesidn familar; ser persona
cuidadora de menores de edad, 0 personas con alto nivel de dependenda; ser una persona

joven; serlad de ingresos...

1.1d | cuando estas situadones dificulten 1 provision de cuidados, Ia comunicacion y/o el
entendmiento.

1le | al alehol, drogas, psicofammacos..., dfic isio

TI | Ansedad, cuadros depresivas mayores, cuadros PIicaficos... o cualquier otra manitssacion de
7 P o el

SITUACH iNICA

T2a | Presenda ds sinfoma para iy adecuado contral <= predss una lmmndon remmlu
Intensivs tanto desde el como.

125 | Presenda de sinfoma o conjunto de skifomas due o pusde ser corfrolado :d!undinln(l an

disminuir o nivel de condencia. en un plazo de thempo razonibls, por k

12c | Apariden o hemorragas, sindiome de vena cava supsrior, =nclasamiento por Hipeitension

endneanadl. Winercdcomia. ahetrueddn Intastinal amila. astatuc convddun. comnracian

EN QUE VA A CONSISTIR
VUESTRA COLABORACION

el o o . s il g
i yreians s et Th . piads s AT
+ | Pacionre i prodiam de Sdcoen eacie: ve ST

Tismmimimddyreds

W
el | 1
i 3 v ol 3
VA 8 oo I A B8 AT TS 3 -
[ Y e e e B3

P g it
i

Fades ek prowie WE T 33 )
3 S1IVAGON PO Pachnte gevsarts st o d 3 Abaevichs SN e
Ewccoun. i nlucmnsgeudes sk poenirFerls 3
om0 4l o i e i g TR -
o dn drontarianto amadond sensimieie |6 | |
“Analo o
Eve "

La duracién total de la sesion sera aproximadamente
de 1 hora:

« Presentacion: 15
- Cumplimentacion datos profesionales 5
~Valoracion de ICC-Pal (V.2) a traveés de caso videograbado 25

- Valoracion de ICC-Pal (V.2) a través de caso propio 15'

wdea)
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ANEXO 17

CASO CLINICO VIDEO-GRABADO

CARCINOMA DE PROSTATA CON METASTASIS OSEAS

D. Manuel R. S. de 69 aios, espafiol, casado con un solo hijo de 40 afios. Jubilado de la construccidn,
pensionista. En el domicilio residen el paciente y su esposa, que es ama de casa.
El Unico hijo estd casado, con dos hijos en edad escolar. Tanto el hijo como la esposa de éste, trabajan

todo el dia.

Antecedentes de interés:

» Fumador importante, dos paquetas diarios hasta hace dos afios
>  Etilismo crénico, con episodios activos en los Ultimos meses, que la esposa minimiza.
» Ulcus gastroduodenal, en tratamiento ocasional con omeprazol.

Historia Tumoral y evolucidn:

» Diagnosticado hace 2 afios de Ca préstata con metastasis dseas, tratado con Bloqueo Androgénico
Combinado.

> Ha estado en seguimiento por Servicio de Urologia y A. Primaria, En la dltima revision, hace un
mes, con su Equipo de Atencidon Primaria, refiere aparicion del dolor en varias localizaciones,
sobretodo pierna derecha, que tras estudio con gammagrafia dsea evidencia progresion de la
enfermedad a nivel dseo, con nuevas lesiones en arcos costales, D10-11-12, L4-5, rama isquio-
pubiana derecha y 1/3 proximal de fémur derecho.

> Eldolor en un principio se controlé con combinacién de analgésicos de primer y segundo escaldn,
pero ha precisado ir aumentando dosis hasta tercer escaldn, Fentanilo.

> A causa del dolor presenta problemas importantes de movilidad, haciendo vida cama-sillon,
precisando ayuda para las actividades basicas de la vida diaria.

>  Enla dltima semana ha aumentado el dolor en MID, principalmente a las movilizaciones, la
minima movilizacién (aseo...) le causa dolor muy intenso provocandole reacciones de ira con la
cuidadora principal que es la esposa. La demanda reiterada por dolor desencadena una escalada
rapida de opioides, aumentado Fentanilo TTS hasta 75 / 72 h. con respuesta parcial a las subidas y
mal control actual del dolor (EAV 5/8), Se sospecha sobredosificacidn ocasional por opioides y
dificultad para cumplimiento de las prescripciones, con abuso de AINES.

> Ante dicha situaciéon han demandado la asistencia reiterada de los dispositivos de Urgencias.

El paciente conoce su diagndstico de Carcinoma de Prdstata, pero no conoce la extension ésea de la

enfermedad, ni su prondstico. La esposa e hijo conocen tanto el diagnostico como el prondstico.
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ANEXO 18

Estimado/a Dr/a.

Como investigadora principal de la tercera fase del Proyecto de Investigacion
“Validez y Fiabilidad del Instrumento de Clasificacion de la Complejidad Establecida en el Proceso
Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos de Andalucia (ICC-Pal V.2)”, (Proyecto n° salud-20120047791-tra,
de la Direccion General de Calidad, Investigacion y Gestion del Conocimiento de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia) Y
gracias a la colaboracién del Dr. XXXXXX en su Comunidad Autbnoma, nos dirigimos a usted para solicitar

su participacion en este Proyecto.

Desde el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos, se define un modelo de atencién compartida entre los
diferentes recursos asistenciales que permita una organizacion de la respuesta sanitaria en funcién de las
necesidades de la unidad paciente-familia, establecidas a través de su valoracion multidimensional. Estas
necesidades son las que finalmente determinan la complejidad de cada situacion, y la consiguiente
intensidad de la respuesta que debe dar el sistema sanitario y el plan de atencién individualizado.

El instrumento de evaluacién que se presenta parte de la conceptualizacion de elementos de complejidad y
su clasificacion en diferentes dimensiones y niveles, a través de revision de la literatura y el consenso de un
grupo de expertos. A pesar de la extensa referencia a nivel nacional e internacional del concepto de
complejidad, no existe ningln instrumento operativo validado que permita clasificar la situacion del paciente
y su familia por niveles de complejidad, que es uno de los objetivos de este estudio.

En esta tercera fase de este Proyecto de Investigacion presentamos una herramienta mas depurada y
operativa, y nuestra intencion es continuar su proceso de validacion a través de su testado y valoracion a
nivel nacional. Para ello solicitamos la colaboracion de médicos implicados en la atencién de pacientes en
situacion paliativa, incluyendo tanto de Atencidn Primaria y Hospitalaria, como de los recursos de Cuidados

Paliativos.

Su participacion consistiria en asistir a una sesion para testar y valorar ICC-Pal (V. 2), mediante el

visionado de un caso video-grabado de paciente simulado en situacién terminal.

Al finalizar la sesién, le sera expedido un certificado de participacion firmado por esta investigadora
principal.
Si precisa de mas informacion, por favor contacte con nosotros a través del siguiente correo electrénico:

investigacion@cudeca.org

Agradeciendo de antemano su colaboracion, reciba un saludo

Fdo. Maria Luisa Martin Rosellé.
Investigadora Principal del Proyecto de Investigacion.
Gerente y Directora Médico de la Fundaciéon CUDECA, Malaga.
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ANEXO 19

Proyecto de Investigacién: Validez y Fiabilidad del Instrumento de Clasificacion de la
Complejidad establecido en el Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos

Consejeria de Salud, Junta de Andalucia

DESARROLLO DE LA SESION

1.-Facilite sus datos profesionales en el apartado correspondiente en esta hoja.

2.-Cumplimente ICC-Pal (V.2) para valorar la complejidad de un caso clinico video-grabado siguiendo los
siguientes pasos:

a. Lealos antecedentes del caso clinico que se le entrega.
b. Visionado del caso clinico video-grabado.
c. Cumplimente ICC-Pal (V.2) identificando los elementos de complejidad presentes.

3.-Cumplimente ICC-Pal (V.2) para valorar la complejidad de un caso propio siguiendo los siguientes
pasos:

a. Situese en el momento de la ultima valoracién realizada al ultimo paciente paliativo al que
haya atendido o esté atendiendo.

b. Cumplimente ICC-Pal (V.2) identificando los elementos de complejidad presentes

4.-Por ultimo, valore ICC-Pal (V.2) mediante escala Likert manifestando su grado de acuerdo con las
afirmaciones que se realizan.

DATOS PROFESIONALES

Especialidad: Aios de experiencia asistencial:

Sexo: Edad:

Nivel de formacion especifica en cuidados paliativos

Sin Formacién Formacion Formacion Formacién Avanzada en CP
Especifica en CP Basica en CP Intermedia en CP (Experto, Master)
Ambito de trabajo

Atencion Atencion Equipo Unidad CP | Dispositivos/Servicios de Otros
Primaria Hospitalaria Soporte CP Urgencias

Ambito geografico Provincia del centro de Dispone de recursos avanzados/especificos

trabajo de CP en su ambito de trabajo
Rural Urbano Si NO

Cédigo identificacion:
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

. FIGURAS

Infografico de la OMS sobre el acceso a los Cuidados Paliativos

Modelo conceptual de los niveles de necesidad de los pacientes con enfermedades
amenazantes para la vida

Modelo de seguimiento basado en las necesidades y en la complejidad de los
sintomas

Arquitectura de Proceso Asistencial Integrado de CP 22 edicién

“The Square of Care” de Frank Ferris

Diagrama explicativo de la iniciativa COSMIN

Pubmed Palliative Care, Palliative Medicine, Hospice Care and Screening
Pubmed Palliative Care, Palliative Medicine, Hospice Care and Criteria
Pubmed Palliative Care, Palliative Medicine, Hospice Care and Referral

Porcentaje de identificacion de elementos de complejidad en aquellos casos
identificados por los profesionales como No Complejos

Porcentaje de identificacion de elementos de complejidad en aquellos casos
identificados por los profesionales como Complejos

Porcentaje de identificacion de elementos de complejidad en aquellos casos
identificados por los profesionales como Altamente Complejos.

Valoracion por parte de los diferentes grupos profesionales de la idoneidad del
recurso que interviene en los casos reales considerados que incluye situaciones de
Nivel de Complejidad: “No Complejo”, “Complejo” y “Altamente Complejo”

Valoracion por parte de los diferentes grupos profesionales de la idoneidad del
recurso que interviene en los casos reales considerados que incluye solo
situaciones de Nivel de Complejidad: “No Complejo”

Valoracion por parte de los diferentes grupos profesionales de la idoneidad del

recurso que interviene en los casos reales considerados que incluye solo
situaciones de Nivel de Complejidad: “Complejo”
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

Valoracion por parte de los diferentes grupos profesionales de la idoneidad del
recurso que interviene en los casos reales considerados que incluye solo
situaciones de Nivel de Complejidad: “Altamente Complejo”

Valoracion global de ICC-Pal V.2 mediante escala Likert.

Valoracién de ICC-Pal V.2 por los profesionales Atencién Primaria

Valoracion de ICC-Pal V.2 por los profesionales de Atencion Hospitalaria

Valoracién de ICC-Pal V.2 por los profesionales Paliativistas

Valoracion de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la CCAA Andaluza

Valoracién de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la CCAA de Aragon

Valoracion de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la CCAA Extremefia

Valoracién de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la CCAA llles Balears

Valoracion de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la CCAA de Madrid

Valoracién de ICC-Pal V.2 por los profesionales de la CCAA del Pais Vasco
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10. TABLAS

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Criterios de complejidad asistencial y niveles de intervencién en la atencion final de
vida

Elementos de complejidad identificados

Clasificacién por categorias de elementos de complejidad

Clasificacién en niveles de complejidad

Criterios de intervencion de los recursos avanzados de Cuidados Paliativos
Instrumento de Clasificacion de la Complejidad en Cuidados Paliativos V.2.

Glosario del Instrumento de Clasificacion de la Complejidad en Cuidados Paliativos
V.2.

Resumen de participacion de profesionales
Resumen de casos valorados

Edad y sexo de los profesionales validos
Especialidad de los profesionales validos

Ambito de trabajo de los profesionales validos

Nivel de formacion especifica en cuidados paliativos
Disponibilidad de recursos de cuidados paliativos
Afos de experiencia

Comunidad autébnoma de trabajo

Diagnostico de la enfermedad que determina la situacion terminal
Edad de los pacientes en CREAs

Valores del indice de Barthel y Karnosfsky en CREAs
Nivel de dependencia en CREAs

Frecuencia de aparicion de los elementos de complejidad de ICC-PAL V.2 en CREAs
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22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

Nivel de Complejidad asignado a los CREAs valorados por los profesionales y
Nivel de Complejidad resultante con ICC-Pal V.2

Comparativa entre Nivel de Complejidad asignado a los CREAs valorados por los
profesionales (total y por grupo profesional) y Nivel de Complejidad resultante con
ICC-Pal V.2

Relacion entre los recursos que intervienen en los CREAs valorados y el que los
profesionales desearian que interviniera, por grupo profesional

Valoracién de la idoneidad de los recursos asignados por los diferentes grupos
profesionales para los CREAs valorados con Nivel de Complejidad “No Complejo”

Valoracién de la idoneidad de los recursos asignados por los diferentes grupos
profesionales para los CREAs valorados con Nivel de Complejidad “Complejo”

Valoracién de la idoneidad de los recursos asignados por los diferentes grupos
profesionales para los CREAs valorados con Nivel de Complejidad “Altamente

Complejo”

Frecuencia de acierto y error de los elementos de complejidad presentes en el
CSVG

Datos mas relevantes de identificacion de los elementos de complejidad en CSVG
Paciente es nifio/a o adolescente

Paciente es profesional sanitario

Rol socio-familiar que desempenia el paciente

Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas

Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos * nivelcompl)
Determine el nivel de Complejidad que le asignaria a este caso

Enfermedad mental previa

Sintomas de dificil control

Sintomas refractarios

Situaciones urgentes en paciente terminal oncologico

Situacion de Ultimos dias de dificil control
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40.

41.

42.

43.

44.

45,

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

4.

55.

56.

S7.

58.

59.

60.

61.

62.

Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo

Descompensacién aguda en insuficiencia de o6rgano en paciente terminal no

oncologico

Trastorno cognitivo severo

Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional

Existencia de comorbilidad de dificil control

Sindrome constitucional severo

Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado
Paciente presenta riesgo de suicidio

Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte

Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual
Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia

Conflicto en la comunicacidn entre paciente y equipo terapéutico
Paciente presenta mecanismos de afrontamiento emocional desadaptativo
Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores
Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado
Familia disfuncional

Claudicacién familiar

Conspiracion de silencio

Duelos complejos

Limitaciones estructurales del entorno

Aplicacion de sedacion paliativa de manejo dificil

Dificultades para la indicacién y/o manejo de farmacos

Dificultades para la indicacién y/o manejo de intervenciones
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63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacién

Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas instrumentales y/o material

Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacién o logisticas

Consistencia interna de los elementos de complejidad ICC-Pal V.2
Consistencia interna de ICC-Pal V.2

Valoracion escala Likert ICC-Pal V.2: Validez del contenido
Valoracion escala Likert ICC-Pal V.2: Factibilidad

Resumen cambio de DIMENSIONES de ICC Pal V.0 a V.2

Resumen cambio de ELEMENTOS de ICC Pal V.0 a V.2

IDC-Pal, Instrumento Diagndéstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos.
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