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“Investigar, es un entramado complejo de actitudes, habitos,
conocimientos y voluntades. Es aniquilar la rutina, corroer
esteriles artefactos, dar tension al espiritu y elasticidad a la
mente, habituar a pensar antes de hacer, ampliar la vision y
dotarla de poder penetrante. Es conjugar la serenidad con la
prisa, excitar la pasion de hacer, de crear, de levantar;
transmitir vibracion a la inteligencia y entusiasmo al trabajo.
No siendo de extraniar que se nutra de una fuerza estudiosa

personal que es vida interior.” (Albareda, 1971)
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MARCO TEORICO
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El marco teodrico consta de tres grandes bloques:

1. Cuidados paliativos, donde se describen los cuidados paliativos y las principales

areas de investigacion en este ambito.

2. Prevalencia y evaluacion de sintomas y grupos de sintomas en Enfermedad Renal
Cronica Avanzada, donde se realiza una descripcion detallada de la sintomatologia mas
frecuente en esta poblacion asi como de los instrumentos de los que dispone el clinico

para evaluar sintomas en estos enfermos.

3. Calidad de la muerte y del proceso de morir de los enfermos oncologicos avanzados,
donde se contextualiza el constructo de la calidad de la muerte y del proceso de morir,
y se realiza una descripcion detallada de los instrumentos de los que dispone el clinico

para evaluar este constructo.
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1. Cuidados paliativos

1.1. Los cuidados paliativos y el envejecimiento de la

poblacion

La Organizacion Mundial de la Salud define los cuidados paliativos (CP) como
“el 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 el alivio del sufrimiento, por medio de la identificacion temprana y la
impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales” (World Health Organization [WHO], 2002). Esta concepcion de los CP
reconoce que las personas con enfermedades distintas al cancer, que sean irreversibles,
progresivas y en una fase terminal, como la enfermedad pulmonar obstructiva cronica,
demencia, insuficiencia cardiaca, insuficiencia renal o hepatica avanzadas, o
enfermedades neuroldgicas (ictus, Parkinson, esclerosis multiple o esclerosis lateral
amiotréfica, entre otras), también pueden beneficiarse de su aplicaciéon (McNamara,
Rosenwax, & Holman, 2006). Cada vez mas, la gente muere como causa de una
enfermedad cronica, y esto afecta principalmente a la poblacion de mayor edad, que
tiene una mayor probabilidad de sufrir enfermedades por insuficiencia de algiin 6rgano.
Las cinco causas principales de muerte para 2020 seran las enfermedades
cardiovasculares, las enfermedades cerebrovasculares, la enfermedad pulmonar
obstructiva cronica, las infeccidnes respiratorias y el cancer de pulmoén (Tabla 1)
(WHO, 2004). Todavia no esta claro si el aumento de la longevidad esta
inevitablemente asociado a periodos mas largos de invalidez al final de la vida. Sin

embargo, si la gente vive cada vez mds y las enfermedades cronicas se hacen mas
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comunes, entonces el numero de habitantes con enfermedades cronicas aumentara
(WHO, 2004). En este contexto, en los ultimos afios estd aumentando la prevalencia de
las enfermedades cronicas no oncologicas, debido al aumento de la supervivencia de la
poblacion, con lo que cada vez es mayor el numero de pacientes complejos, fragiles, de
edad avanzada, con comorbilidad y dependencia, y eso significa que habra mas gente
que necesitara alguna forma de ayuda al final de su vida (WHO, 2004). En este sentido,
el envejecimiento de la poblacion y el creciente nimero de personas con enfermedades
cronico-degenerativas y con cancer, representan un reto importante para los servicios de
salud en las sociedades desarrolladas (WHO & Worldwide Palliative Care Alliance,
2014). En este contexto, los CP desempenan un papel fundamental en la atencién y
abordaje multidimensional de pacientes avanzados. Los CP proporcionan una vision
diferente del paciente, y se basan en una concepcion integral y humanista, entendiendo
como tal, la que cubre todas las necesidades del paciente, incluyendo los aspectos
fisicos, psicologicos, sociales y espirituales (Ministerio de Sanidad y Consumo [MSC],
2007). El abordaje multidimensional tiene como objetivo principal el bienestar y la
promocion de la dignidad y autonomia de los enfermos y de su familia (MSC, 2007).
Por tanto, en cada encuentro terapéutico entre los profesionales sanitarios y estos
pacientes se debera de tener en cuenta los sintomas fisicos, los problemas emocionales,
sociales y espirituales, y de aspectos practicos, como la ubicacion del paciente en el

lugar idoéneo de atencion (MSC, 2007).
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Tabla 1. Principales causas de muerte para 2020 y las causas anteriores en 1990

Enfermedad Ranking previsto Ranking anterior
para 2020 1990

Cardiopatia isquémica 1 1

Enfermedad cerebrovascular 2 2

Enfermedad pulmonar obstructiva 3 6

crénica

Infecciones de las vias respiratorias 4 3

inferiores

Cancer de pulmon, traquea y 5 10

bronquial

1.2. Aspectos clinicos generales de los CP

Los CP no solo alivian el dolor y otros sintomas padecidos por los pacientes al
final de la vida, sino que ademas afirman la vida y consideran la muerte como un
proceso normal y no intentan acelerar ni prolongar la muerte (WHO, 2004). Ademas,
los CP integran los aspectos psicoldgicos y espirituales de los cuidados del paciente y
ofrecen un sistema de ayuda a los pacientes y a sus familias, que ayudan a vivir al
paciente lo mas activamente posible hasta su muerte, y ayudan a la familia a poder
sobrellevar la enfermedad del paciente (WHO, 2004). Tradicionalmente, los CP han
sido dirigidos a poblacidon oncoldgica, en parte porque el desarrollo y prondstico de la
enfermedad era més previsible haciendo més facil reconocer y plantear las necesidades
de los pacientes y sus familias. Una consecuencia de ello ha sido la percepcion de que la
intervencion de los equipos de CP es solo relevante en las tltimas semanas de la vida
(modelo tradicional), aunque los pacientes y familias normalmente deben hacer frente a

muchos problemas no solo en las ultimas semanas de vida, y por tanto, necesitaran
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ayuda durante un periodo mucho mas amplio de la enfermedad (WHO, 2004). El
modelo tradicional de los CP es el modelo a evitar, ya que representa una vision
dicotémica de la atencidn, una vision irreal, y que no permite un abordaje progresivo de
las necesidades de las personas al final de su vida. El modelo propuesto en la actualidad
considera a los CP como una intervencion que puede ser ofrecida junto a los
tratamientos curativos potenciales y éste modelo tiene que ser aplicado para satisfacer
las necesidades del envejecimiento de la poblacidn, considerando ademas del enfermo

oncoldgico, a la poblacion no oncolégica (Figura 1) (WHO, 2004).

Figura 1. Modelos organizativos de atencién en CP

MODELO TRADICIONAL

Tratamiento activo

Cuidados
paliativos

MODELO PROPUESTO

Tratamiento activo

DIAGNOSTICO MUERTE
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Medidas sencillas como el control del dolor, la comunicacion eficaz y la
organizacion adecuada de los cuidados al final de la vida pueden ser eficaces en el
alivio de los sintomas y del sufrimiento al final de la vida (Higginson et al., 2003). En
este contexto, los CP han promovido la aplicacion mas amplia conocida de los
principios del control del dolor y otros sintomas al final de la vida (Higginson et al.,

2003).

La comunicacion eficaz entre los pacientes y los médicos estd asociada con los
resultados de salud, incluyendo, normalmente, una mejora en las dimensiones fisica y
psicologica de pacientes y familias (Higginson et al., 2003). Por tanto, la capacidad de
los profesionales de comunicar de manera eficaz con las familias y hacerles participar
en el proceso de toma de decisiones, se configura como un factor esencial en la

satisfaccion con los cuidados en el final de la vida.

El Apoyo a la familia y a los cuidadores es otra herramienta esencial en CP
(Higginson et al., 2003). Los pacientes normalmente desean fallecer en su domicilio y
los cuidadores en general expresan satisfaccion con los cuidados en casa (Higginson et
al., 2003). Por eso, los CP necesitan ser aplicados y coordinados en varias situaciones:

en los domicilios, el hospital, el medio residencial, y otras instituciones.
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1.3. Investigacion en CP

Se calcula que 19 millones de personas necesitan CP en todo el mundo cada afio
(Higgison, 2016). Por tanto, la necesidad de investigar en este &mbito nunca ha sido
mayor, precisando una mayor evidencia que nos permita proveer unos cuidados 6ptimos

que permitan alcanzar la mayor calidad de vida posible al final de la vida.

La investigacion en esta area plantea una serie de dificultades éticas y practicas que
resultan de la propia atencion de pacientes en procesos del final de la vida y de sus
familias, de la variedad de preguntas de investigacion que pueden ser planteadas dentro
del area de los CP, y de la escasa evidencia disponible en este campo. Aunque la
investigacion en CP estd aumentando, como lo demuestra la publicacién de un nimero
cada vez mayor de articulos relevantes sobre el tema, todavia quedan muchas preguntas
sin respuesta, y el esfuerzo invertido en investigacion sigue siendo pequefio
(Addington-Hall, Bruera, Higginson, & Payne, 2007). El objetivo de la investigacion es
contribuir al desarrollo de nuevo conocimiento, teniendo en cuenta que la necesidad de
los CP es mayor que nunca y estd aumentando a un ritmo acelerado debido al
envejecimiento de la poblacion y al aumento del cancer y de otras enfermedades no

oncologicas (Addington-Hall et al., 2007).

La investigacion en CP puede plantear una serie de cuestiones éticas, al realizar
estudios sobre pacientes con problemas que emanan de la esfera psicologica, bioldgica,
social y espiritual y que estan asociados a una mayor dependencia (Addington-Hall et
al., 2007). En esta linea, la investigacion en CP se focaliza en un grupo de pacientes
enfermos que van a experimentar un deterioro importante debido al avance de la
enfermedad. Como consecuencia, el disefio de estudios que sean éticamente aceptables

en esta poblacion cobra una especial relevancia.
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Otro tipo de particularidades relacionadas con la investigacion en CP, son los
problemas que pueden surgir para reclutar a pacientes, ya que muchos estan demasiado
enfermos para participar o son incapaces de dar su consentimiento informado o incluso
pueden morir antes de que puedan ser reclutados. En este sentido, los investigadores a
menudo tienen que lidiar con multiples pérdidas a medida que los participantes de la

investigacion fallecen (Addington-Hall et al., 2007).

Otro aspecto a tener en cuenta cuando hablamos de investigacion en el ambito
internacional, es el hecho de que los servicios de CP varian enormemente entre paises, y
por tanto las caracteristicas de los pacientes que son atendidos en los diferentes paises
son variables, en términos de prondstico, diagndstico y complejidad (Addington-Hall et

al., 2007).

La heterogeneidad de la poblacion diana de los CP, representa una caracteristica
propia de la investigacion en este ambito. Debido al amplio grupo de enfermedades que
componen la poblacion diana de los CP, la heterogeneidad de la poblacion representa un
desafio a la hora de disefiar buenos estudios (Addington-Hall et al., 2007). Estos
problemas se ven agravados por la dificultad de juzgar con precision el pronostico, ya
que en la mayoria de los contextos es un determinante importante para la eleccion de los

pacientes en este medio.

Otra caracteristica de la investigacion en CP, es que se focaliza en la medicion
de resultados subjetivos como la calidad de vida, la sintomatologia, el sufrimiento o la
calidad de la muerte (Addington-Hall et al., 2007). En este contexto, la escasez de

buenas medidas de resultado se considera una limitacion importante.

Una de las caracteristicas de la atencion paliativa, es la atencion familia. Por eso

las familias de los pacientes también deben de ser objeto de la investigacion al final de
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la vida. En esta linea, el abordaje multidisciplinar de la investigacion en CP permite

obtener un enfoque multidisciplinar del paciente y su familia (Porta i Sales, 2011).

1.3.1. Areas de investigacion en CP

Actualmente carecemos de la evidencia que nos permita que todos los pacientes con
enfermedades terminales vivan con la mayor calidad de vida y durante el mayor tiempo
posible. Por tanto, necesitamos una adecuada base cientifica que permita alcanzar este
objetivo, ya que en CP, los niveles de evidencia suelen ser bajos. En este sentido,
existen varias areas en las que se considera que hay una necesidad importante de
investigacion (Addington-Hall et al., 2007; Hagen, Addington-Hall, Sharpe,

Richardson, & Cleeland, 2006) (Figura 2). Estas areas son:

1. Medicion de sintomas vy grupos de sintomas (clusters).

Una de las peculiaridades de la sintomatologia al final de la vida, es la aparicion
de sintomas de manera simultanea, en forma de grupos de sintomas (clusters)
(Hagen, et al., 2006). Por otro lado, la falta de adecuados instrumentos de
evaluacion de sintomas que sean especificos para cada poblacion, constituye una
limitacién (Hagen et al., 2006). Esta limitacion, se acent@ia en el caso de la
poblacion paliativa no oncoldgica y la poblacion paliativa pediatrica. En este
sentido, se necesitan instrumentos que permitan evaluar los resultados y un

mayor refinamiento de los instrumentos ya existentes (Hagen et al., 2006).

2. Estudio de las bases biologicas de los grupos de sintomas.

Existen sintomas que tienen una mayor tendencia a presentarse en forma de

grupos de sintomas, y que por tanto, pueden compartir una etiologia comun. Este
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punto cobra una especial relevancia en el manejo sintomatico (Hagen et al.,
2006).

Manejo sintomdtico e intervenciones para controlar los sintomas.

En este punto cabe mencionar la necesidad de aportar una mayor solidez
cientifica en el manejo sintomatico. Para ello se necesitan realizar ensayos
clinicos que permitan evaluar las actuales intervenciones utilizadas en el control
y manejo sintomatico (Hagen et al., 2006). Esta necesidad es aun mayor en el

caso de la poblacion paliativa no oncologica y la poblacion paliativa pediatrica.

Familia y cuidador informal

La evidencia indica que gran parte de los pacientes preferirian morir en casa,
pero no todos fallecen en su domicilio. En este sentido, el apoyo familiar es
esencial para mantener al enfermo en su domicilio en la fase final de su
enfermedad. Aunque el entorno familiar es el principal proveedor de cuidados al
final de la vida, la evidencia indica que el cuidador informal puede sufrir una
serie de consecuencias negativas para su salud (Garcia-Calvente, Mateo-
Rodriguez, & Maroto-Navarro, 2004). En esta linea, existe la necesidad de
aportar una mayor evidencia sobre qué familias tienen un mayor riesgo de sufrir

estas consecuencias, y de como podemos evitarlas (Hagen et al., 2006).

Barreras para la accesibilidad a los CP

La pobreza, la marginalidad y la exclusion social pueden determinar el acceso de
los pacientes a unos cuidados optimos (Hagen et al., 2006). Existe una relacion

potencial entre pobreza, marginalidad y exclusion social, y la calidad de
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7.

cuidados al final de la vida, siendo necesario un mayor aporte de evidencia que
permita cuantificar el impacto en el acceso a unos cuidados optimos (Hagen, et
al., 2006). Ademas, también existen grupos de pacientes en los que el porcentaje
de acceso a programas de CP todavia es muy bajo, como es el caso de los
pacientes no oncoldgicos y la poblacion pedidtrica. Este hecho también
constituye una barrera en el acceso de estos grupos de pacientes a los CP, a pesar
de las similitudes en las necesidades de estos enfermos y sus familias con las de

los pacientes oncologicos.

Las creencias sociales v los enfoques de la muerte.

Aunque los CP brindan soporte a los enfermos y familias para el cuidado del
paciente y la aceptacion de la muerte, necesitamos una mayor evidencia sobre
las creencias socio-religiosas y su relacion con los diferentes enfoques de la
muerte (Addington-Hall et al., 2007; Hagen et al., 2006). En este sentido, la
psicologia social transcultural ha investigado en las distintas culturas las
diferencias existentes en torno a las creencias, las practicas religiosas y
espirituales acerca de la muerte, la expresion o supresion de los sentimientos en
los duelos, y la funcion beneficiosa del apoyo social para que el duelo por la
pérdida de los seres queridos no se torne en duelo complicado (Addington-Hall

etal., 2007).

Medir la calidad de vida en los diferentes medios culturales

Los programas de CP deberian asegurar un acceso equitativo, la coordinacion y
continuidad de los cuidados, asi como la provision de unos cuidados de gran

calidad al final de la vida (Addington-Hall et al., 2007). Las diferencias
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9.

geograficas, economicas, culturales y de acceso a los programas de CP pueden
determinar las diferencias en la calidad de vida al final de los dias (Hagen et al.,
2006). En este sentido, es necesario destacar la importancia de las medidas de
resultado. Por eso, el desarrollo y uso de instrumentos validos y fiables en las
diferentes culturas que nos permitan medir este constructo cobran una especial

relevancia.

Evaluacion del rendimiento del sistema de salud, entendiendo las transiciones en

los objetivos de la atencion. La transicion de los cuidados curativos a los CP
deberia ser gradual y basarse en las necesidades individuales de la persona mas
que en un plazo concreto de supervivencia esperada (Addington-Hall, &
Higginson, 2001). En este sentido, la especial dificultad que representa la
estimacién pronoéstica en las enfermedades no oncoldgicas explica por qué
unicamente un porcentaje escaso de estos pacientes entra en programa de CP a
pesar de que es conocido que las necesidades de estos enfermos y de sus
familias son similares a las de los pacientes oncologicos (Addington-Hall, &
Higginson, 2001). Por tanto, se considera necesaria la evaluacion de la
efectividad de las intervenciones que permitan mejorar este aspecto,

especialmente en el enfermo no oncologico.

El uso de la tecnologia en la mejora de la atencion. El uso de la tecnologia

aplicada a los cuidados al final de la vida, también ha sido incluido como un
area a desarrollar en CP (Hagen et al., 2006). La aplicacion de la tecnologia de la
informacion y las comunicaciones, las herramientas web destinadas al cuidado y

la monitorizacién telefonica, pueden mejorar la calidad asistencial. En esta linea,
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el sistema de telemedicina puede permitir mejorar la informacién clinica de los
pacientes y la calidad de la asistencia en sus domicilios (Rogante, Giacomozzi,
Grigioni, & Kairy, 2016). Esto repercutird en una mejora importante de la
calidad asistencial de la atencion sanitaria proporcionada por la unidad de CP a
los pacientes en domicilio, una mejora en la seguridad asistencial al disponer de
la maxima informacion clinica en todo momento, asi como una importante
mejora en la calidad de vida de estos pacientes al limitar de forma importante las
visitas al hospital, pudiendo realizar multitud de procedimientos desde el propio
domicilio del paciente. En este sentido, es necesario evaluar las ventajas y

desventajas de la aplicacion estas nuevas tecnologias en este &mbito.

10. La transferencia del conocimiento

Podemos definir la transferencia de conocimiento como el conjunto de
actividades dirigidas a la difusion de los conocimientos procedentes de la
investigacion, experiencia y habilidades, con el fin de facilitar su uso y su
aplicacion en el ambito clinico. La transferencia y difusion de conocimientos es
un tema que preocupa a los investigadores de todos los paises (Hagen et al.,
2006). En este sentido, todos los hallazgos procedentes de la investigacion en las
areas anteriormente mencionadas, deberian estar disponibles para la priorizacion

de los recursos sanitarios y la practica clinica.
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Figura 2. Areas de los CP con necesidades importantes en investigacion.

AREAS DE
INVESTIGACION ’
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1.3.2. Cuestiones éticas relacionadas con la investigacion en

CP

Por lo general, los pacientes con enfermedades terminales experimentan un
deterioro de su capacidad funcional y requieren mas ayuda para realizar las actividades
de la vida diaria a medida que avanza la enfermedad. Muchos de estos enfermos,
experimentaran una gran variedad de sintomas asociados a un gran impacto emocional
que afectara no solo al propio paciente, también a su familia y equipo terapéutico
(Addington-Hall et al., 2007). Esto puede conducir a que los pacientes en programas de
CP sean vistos como un grupo vulnerable que necesita una proteccion especial en
relacion con la investigacion (Abernethy et al., 2014; Addington-Hall et al., 2007). La
vulnerabilidad en términos de ética de la investigacion puede definirse como “un grupo
de personas que merecen proteccion especial en el contexto de una investigacion
biomédica” (Addington-Hall et al.,, 2007). En este sentido, existe un creciente
reconocimiento de la alta incidencia de deterioro cognitivo en algunas de las
poblaciones diana de los CP, como los pacientes con demencia. Por tanto, la limitacion
de la capacidad de estos pacientes para comprender la informacion sobre los estudios de
investigacion y de dar el consentimiento informado para su participacion hace que sean

especialmente vulnerables en la investigacion.

Existen cuestiones relacionadas con la propia relacion del paciente con el
profesional que también pueden ejercer una influencia en la investigacion. Aquellos
pacientes que mantienen una buena relacion con el profesional, y que a la vez ejerce
como investigador, pueden querer participar en los estudios que se propongan por el
simple hecho de no decepcionar al profesional, siendo susceptibles de coaccion (no

intencionada) (Addington-Hall et al., 2007). Este hecho también implica que los
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pacientes tomen decisiones respecto a su participacion en diferentes estudios de

investigacion que no son verdaderamente autdbnomas.

El concepto de vulnerabilidad es 1til para recordar a los investigadores la
necesidad de asegurar que todos los participantes de la investigacion tomen decisiones
informadas y autébnomas sobre su participacion en los estudios de investigacion. La
cuestion de si todos los pacientes en CP deben considerarse vulnerables simplemente
porque tienen una enfermedad potencialmente mortal, en ausencia de pruebas mas
especificas respecto a dicha vulnerabilidad, es més polémica. En esta linea, los
argumentos para que los CP sean considerados como un area especial en el que la

proteccion de los participantes no es la adecuada incluyen (Addington-Hall et al., 2007):

1. La vulnerabilidad del paciente.

2. El hecho de que los participantes no se vayan a beneficiar directamente
de la investigacion debido a su limitada esperanza de vida.

3. El hecho de que los pacientes tengan un tiempo limitado de vida y que el
coste que supone para ellos la participacion en la investigacion siempre

superara el beneficio.
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1.4. Medidas de resultados en cuidados paliativos

La medida de resultados es una forma de medir los cambios en la salud de un
paciente a través del tiempo. Por tanto, podemos definir “resultado” como “el cambio en
el estado de salud de un paciente que se puede atribuir a la atencién médica”
(Donabedian, 1983). La medicion de resultados implica el uso de una medida para
establecer el estado inicial de salud del paciente para la posterior evaluacion de cambios
en el tiempo a través de este estado inicial. Las medidas de resultado son ampliamente
utilizadas en investigacion en salud para describir estados del paciente o para evaluar la
eficacia de intervenciones, pero aun no han sido incorporadas del todo en la practica
clinica de forma rutinaria (Gruenewald, Higginson, Vivat, Edmonds, & Burman, 2004).
Ademas, las medidas de resultado estdn cada vez tomando un mayor valor en la gestion
sanitaria (Addington-Hall et al, 2007). El uso de la medida de resultado es por lo tanto
cada vez mas importante en el entorno sanitario, y en particular, en CP. Por tanto, los
servicios de CP deberian tener un interés cada vez mayor el uso y desarrollo de medidas
de resultado para mejorar la calidad de la atencion.

Como los resultados en salud estan relacionados con las experiencias de los
pacientes, los pacientes son la principal fuente de informacion sobre los cambios en su
propio estado de salud, calidad de vida o sintomas. Estos resultados pueden ser medidos
utilizando una gran variedad de herramientas clinicas, entre ellas figuran las medidas de
resultado informadas por el propio paciente (PROM o PROs).

Las medidas de resultado se utilizan para evaluar o monitorizar diferentes
aspectos de la asistencia sanitaria. Hay tres propositos principales en el uso de las
medidas de resultado: atencion clinica, auditoria e investigacion. El tipo de medida de
resultado utilizada sera dictada por el proposito para el que quiere ser utilizado. En este
sentido, en la atencion clinica, las medidas de resultado pueden ser usadas para:
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La medicion del estado inicial del paciente (por ejemplo, nivel de dolor inicial,

angustia o depresion).

Evaluar los sintomas de los pacientes, asi como otros problemas de las familias
y los propios pacientes.

Monitorizar cambios en la salud de los pacientes, estados del paciente o calidad
de vida.

Facilitar la comunicacién de los equipos con los pacientes y familias.

Ayudar en la toma de decisiones clinicas.

Evaluar el efecto de las intervenciones, cuidados o servicios.

Existen una gran variedad de medidas de resultados que son utilizadas en el

ambito clinico y en investigacion, aunque gran parte de estas medidas de resultado no

estan validadas en poblacion paliativa (Harding et al, 2011). Esto dificulta la evaluacion

de los resultados en esta poblacion. La investigacion de los resultados en poblacion

paliativa puede plantear algunas dificultades, al realizar estudios sobre pacientes con

problemas que emanan de la esfera psicoldgica, bioldgica, social y espiritual y que estan

asociados a una mayor dependencia (Addington-Hall et al., 2007). En esta linea, la

medicidn de resultados en CP se focaliza en un grupo de pacientes enfermos que van a

experimentar un deterioro importante debido al avance de la enfermedad. Por tanto, la

naturaleza de los CP y el final de la vida, son areas que requieren de instrumentos de

medida que cumplan los siguientes requisitos (Evans et al, 2013):

1.

2.

Propiedades psicométricas adecuadas, y que permitan medir las diferentes
dimensiones de los CP.

Deben ser cortos y de facil cumplimentacion, ya que esta poblacion presenta
elevados niveles de debilidad y fatiga que dificultan la adecuada

cumplimentacion, sobre todo si se trata de instrumentos largos.
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3. Eluso de proxis, es decir instrumentos que puedan ser cumplimentados por una
persona proxima al paciente y que pueda informar sobre los estados del paciente,
particularmente cuando los individuos estan cerca de la muerte.

4. Capacidad de medir cambio clinico o sensibilidad al cambio. Esta propiedad
permite medir cambio en el estado de los pacientes, y por tanto, resulta de
especial interés en la evaluacion de intervenciones dirigidas a la mejora de la

atencion en esta poblacion.
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2. Prevalencia y evaluacion de sintomas y
grupos de sintomas en Enfermedad Renal
Cronica Avanzada

2.1. Cuidados paliativos en el paciente renal

El aumento de las enfermedades cronicas es uno de los cambios mas significativos
del perfil epidemiologico mundial del siglo XXI (Alcazar et al., 2008; Otero, Gayoso,
Garcia, & EPIRCE Study Group, 2010). Concretamente, la Enfermedad Renal Cronica
(ERC) representa un problema de salud publica, cuya incidencia y prevalencia es
elevada y continiia en aumento, siendo pacientes con elevada morbimortalidad. La ERC
se define (independientemente del diagndstico clinico) como la presencia durante al
menos tres meses de un filtrado glomerular (FG) inferior a 60 ml/ min/1'73 m” o lesion
renal (definida por la presencia de anormalidades estructurales o funcionales del rifion,
que puedan provocar potencialmente un descenso del FG (National Kidney Foundation,
2002; Stevens, Levin & Kidney Disease: Improving Global Outcomes Chronic Kidney
Disease Development Work Group Members, 2013). Atendiendo al FG, la ERC se

clasifica en diferentes estadios:
e Estadio 1. Dafio renal con FG > 90 o FG normal
e Estadio 2. Dafio renal con FG 60-89 o ligeramente disminuido
e Estadio 3. FG moderadamente disminuido 30-59
e Estadio 4. FG gravemente disminuido 15-29

e FEstadio 5. Fallo renal < 15
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Cuando la ERC avanza, requiere de tratamiento renal sustitutivo (TRS) con
hemodialisis (HD), dialisis peritoneal (DP), trasplante renal (TxR) o bien manejo renal
conservador (MRC). En Espana la prevalencia de Enfermedad Renal Cronica Avanzada
(ERCA) (definida como ERC en estadio 4-5 con un filtrado glomerular (FG) <30 ml /
min durante al menos tres meses) supera los 1.000 pacientes por millon de habitantes y
afecta sobre todo a la poblacion de mayor edad, incrementandose el riesgo con los

afios (Otero et al., 2010).

La colaboracién de los profesionales de las areas de Nefrologia y CP puede tener
un efecto positivo en la calidad de vida de los pacientes y sus familias, asi como en el
adecuado manejo sintomatico del paciente (Davison et al, 2015; Gutiérrez Sanchez,
Leiva-Santos, Sanchez-Hernandez, & Gomez Garcia, 2015; Noble, Kelly, Rawlings-
Anderson, & Meyer, 2007). Por eso, la integracion de los principios de los CP en las
areas de Nefrologia puede ser beneficiosa para pacientes, cuidadores y profesionales
(Arnold & Liao, 2006; Davison et al, 2015; Noble et al., 2007). En este contexto, el
paciente con ERC podria beneficiarse de los CP desde el diagndstico de la enfermedad,
durante las etapas de TRS, en el cese de TRS y especialmente si se decide MRC (Brown
et al., 2013; Gutiérrez Sanchez et al., 2015). Se considera que el MRC es una opcion
conveniente para pacientes con elevada comorbilidad, edad avanzada y que no quieran
iniciar dialisis (Brown et al., 2013). Cada vez se documenta un mayor nimero de

pacientes que eligen esta modalidad de tratamiento (Brown et al., 2013).

El futuro apunta a integrar los principios y practicas de los CP en las areas de
Nefrologia, reconociéndose su aplicacion como un indice de calidad en la atencion de
las enfermedades cronicas (Brown et al., 2013; Leiva-Santos et al., 2012). Por eso, en

nuestra cultura existe un interés creciente por los CP aplicados a la nefrologia.
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2.2. Prevalencia de sintomas y grupos de sintomas en

pacientes renales cronicos avanzados

Los pacientes con ERCA sufren una amplia variedad de sintomas fisicos y
psicologicos con un elevado coste en atencion (Davison et al., 2015). Debido a que los
sintomas no controlados al final de la vida contribuyen a un mayor sufrimiento, su
tratamiento en fases avanzadas de la enfermedad es una prioridad (Gutiérrez Sanchez et
al., 2015; Steinhauser et al., 2000). Desde los estadios iniciales de la ERCA, los
sintomas que la acompafian a menudo son muy variables y afectan negativamente a la
calidad de vida (Abdel-Kader, Unruh, & Weisbord, 2009). Los sintomas que mas
comunmente sufren estos pacientes son: debilidad, prurito, estrefiimiento, dolor,
cambios en el patron del suefio, ansiedad, disnea, nduseas, piernas inquietas y depresion
(Murtagh, Addington-Hall, & Higginson, 2007; O’Connor & Kumar, 2012). Los
sintomas emocionales como la ansiedad y la depresion se asocian a mayores niveles de
sintomas somaticos (Perales-Montilla, Duschek, & Reyes-Del Paso, 2013). La mayoria
de estudios realizados en pacientes con ERCA, se han centrado en la evaluacion de uno
o varios sintomas (Murtagh et al., 2007; O'Connor & Kumar, 2012). Sin embargo, los
sintomas pueden presentarse de manera simultanea, en forma de grupos de sintomas o
clusters (Almutary, Douglas, & Bonner, 2016; Jablonski, 2007). La investigacion sobre
grupos de sintomas puede aumentar nuestra comprension sobre la sintomatologia en
estos pacientes, mejorando el manejo de los sintomas en esta poblacion. En este sentido,
la investigacion de grupos de sintomas es un area de especial interés en ERCA
(Almutary, et al, 2016; Jablonski, 2007). Ademas, la calidad de vida relacionada con la

salud (CVRS) en pacientes con ERCA es peor que la de la poblacion de referencia en
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las dimensiones estudiadas, y varia segun el tipo de tratamiento que reciba el paciente,
la edad y sexo (Rodriguez Fructuoso et al., 2011). De hecho, los sintomas percibidos
por estos pacientes estan relacionados con una peor CVRS (Abdel-Kader, Unruh, &
Weisbord, 2009). En este sentido, la colaboracion de los profesionales pertenecientes a
las areas de Nefrologia y CP, puede influir positivamente en la calidad de vida del
paciente y la familia (Davison et al., 2015). Por lo tanto, los principios de CP deben
integrarse en las areas de Nefrologia (Tamura & Meier, 2013). Esto es especialmente
importante en Espafia, donde la integracion de los principios de CP en los servicios de

nefrologia es subdptima.

2.2.1. Prevalencia de Sintomas en Tratamiento Renal Sustitutivo: HD y

DP

Los estudios llevados a cabo en pacientes adultos sometidos a tratamiento con
HD y DP, muestran cémo estos enfermos sufren una gran variedad de sintomas.
Concretamente, los sintomas mas prevalentes son: debilidad, prurito, estrefiimiento,
anorexia, dolor, alteraciones del suefio, ansiedad, disnea, nduseas, piernas inquietas, y
depresion, evidenciandose como mas del 50% de pacientes en dialisis sufren sintomas
como el dolor, el cansancio, el prurito o el estreiimiento (Murtagh et al., 2007). Ademas
en estos estudios se describen otro tipo de sintomas menos prevalentes como calambres

musculares y boca seca.
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2.2.2. Prevalencia de Sintomas en MRC

En pacientes adultos con ERCA en MRC, también podemos encontrar una
amplia variedad de sintomas cuya frecuencia es similar a los de los pacientes en didlisis.
Los sintomas que mas frecuentemente afectan a los pacientes en MRC, son: debilidad,
poco apetito, prurito, somnolencia, disnea, dolor, edema, y dificultad para dormir
(Gutiérrez Sanchez et al., 2015; O'Connor & Kumar, 2012). También podemos observar
como en estados muy avanzados de la ERCA (un mes antes del fallecimiento del
paciente), aumenta la intensidad y frecuencia de sintomas como la debilidad, la

somnolencia, el prurito y la disnea (Murtagh et al., 2010).

2.2.3. Prevalencia de sintomas en ERCA y otras enfermedades cronicas

avanzadas

La carga de sintomas en ERCA es elevada y similar a la producida por otras
enfermedades cronicas avanzadas. Si comparamos los sintomas mas frecuentes en
ERCA con otras enfermedades cronicas avanzadas como la insuficiencia cardiaca (IC),
la enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC), el sindrome de inmunodeficiencia
adquirida (SIDA) y el cancer avanzado, podemos ver como el 50% de los pacientes en
ERCA y en las demés enfermedades presentan dolor, disnea y debilidad (Gutiérrez
Sanchez et al., 2015; Solano, Gomes, & Higginson, 2006). En este sentido, el insomnio
y la anorexia son problemas recurrentes en todas estas patologias, y ademas podemos
encontrar similitud en la prevalencia de un total de 11 sintomas para las enfermedades
mencionadas con anterioridad (Solano et al, 2006) (Tabla 2). De manera similar, en una
revision sistematica donde se describen los sintomas en ERCA vy otras enfermedades
por fallo organico en estadios avanzados como IC y EPOC, se demostr6 que los

sintomas mas frecuentes en estas tres enfermedades producidas por fallo de 6rgano eran
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similares, indicando que sintomas como la debilidad, la disnea, el dolor o el insomnio
son frecuentemente percibidos por pacientes que sufren estas patologias, siendo la
debilidad, el sintoma mas frecuentemente experimentado (Janssen, Spruit, Wouters, &
Schols, 2008). Por tanto, también en este estudio se encontraron similitudes en lo que a

prevalencia de sintomas se refiere para estas tres patologias (Janssen et al, 2008).

Tabla 2. Prevalencia de sintomas en ERCA, Cancer, SIDA, IC y EPOC

Sintomas ERCA Cancer SIDA IC EPOC

Dolor 47-50% 35-96% 63-80% 41-77%  34-77%
N=370 N=10.379 N =942 N=882 N=372

Depresion 5-60% 3-77% 10-82% 9-36% 37-71%
N=956 N=4.378 N=616 N=280 N=150

Ansiedad 39-70% 13-79% 8-34% 49% 51-75%
N="72 N=3.274 N =346 N =280 N=1.008

Confusion NR 6-93% 30-65% 18-32%  18-33%
N=9.154 NR N=343 N=309
Astenia 73-87% 32-90% 54-85% 69-82%  68-80%

N=116 N=2.888 N=1435 N=409 N=285

Disnea 11-62% 10-70% 11-62% 60-88%  90-95%
N=334 N=10.029 N =504 N=948 N=372

Insomnio 31-71% 9-69% 74% 36-48%  55-65%
N=351 N=5.606 N =504 N=146 N=150

Nauseas 30-43% 6-68% 43-49% 17-48% NR
N=362 N=09.140 N =689 N =146

Estrefiimiento 29-70% 23-65% 34-35% 38-42%  27-44%
N=483 N=7.602 N =689 N=280 N=150
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Diarrea 21% 3-29% 30-90% 12%
N=19 N=3.392 N =504 N =280 NR

Anorexia 25-64% 30-92% 51% 21-41%  35-67%
N=395 N=9.113 N =504 N=146 N=150

*NR: Datos no recogidos

2.3. Instrumentos de evaluacion de sintomas en pacientes

renales cronicos avanzados

El control de sintomas constituye un objetivo asistencial, y por tanto, es
fundamental realizar una valoracion exhaustiva del numero e intensidad de sintomas
que sufre el paciente renal. La medicion de sintomas como referencia subjetiva, no es
facil, pero resulta fundamental por lo que, cada vez es mas necesario disponer de
instrumentos de medida de sintomas adaptados a patologias especificas que faciliten la
medicion y que puedan utilizarse en la practica clinica y en la investigacion (Gutiérrez
Sanchez et al., 2015). Entre las herramientas mas utilizadas para el estudio de los
sintomas en pacientes renales se encuentran los instrumentos de medida de sintomas
que no son especificos para pacientes renales, como el Memorial Symptoms
Assessment Short Form (MSAS-SF) (Chang, Hwang, Feuerman, Kasimis, & Thaler,
2000), cuestionarios modificados para pacientes en dialisis, como el Edmonton
Symptom Assessment System Revised: Renal (ESAS-r: Renal) (Davison, Jhangri, &
Johnson, 2006), y otros cuestionarios especificos que se han desarrollado para medir los
sintomas en la ERCA, como el Dialysis Symptom Index (DSI) (Weisbord et al., 2003) y
la Palliative care Outcome Scale-Symptoms Renal (POS-S Renal) (Murphy, Murtagh,

Carey, & Sheerin, 2009). Ademas en la literatura podemos encontrar estudios que han
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usado la dimension de sintomas de cuestionarios que miden CVRS en el enfermo renal
como el Kidney Disease Questionnaire, para la medicion de sintomas (Alvarez-Ude et
al., 2001). A continuacién se describen los instrumentos utilizados para la evaluacion de

sintomas en pacientes renales (Gutiérrez Sanchez et al., 2015).

Memorial Symptom Assessment Scale Short Form (MSAS-SF)

El MSAS-SF es un instrumento de medida de sintomas que fue desarrollado para
medir sintomatologia en poblacion oncolédgica (Portenoy et al., 1990). Este cuestionario
se ha usado para medir sintomas en diferentes grupos de pacientes, entre ellos los
pacientes renales (Weisbord et al., 2003). Es un instrumento que puede ser
cumplimentado por el propio paciente, en el cual se pregunta al paciente los sintomas
que éste ha padecido durante la Giltima semana asi como su intensidad. Estd formado por
32 items con un formato de respuesta tipo Likert de 5 puntos, donde el sujeto asigna la
intensidad de cada uno de los sintomas a una categoria que oscila desde “nada”(0) hasta
“muchisimo”(4), para los 28 primeros sintomas. Para los cuatro ultimos sintomas, el
rango de intensidad oscila desde “rara vez” (1) hasta “casi constantemente” (4),
obteniendo puntuaciones mas elevadas cuando la intensidad es mayor. Ademas el
paciente puede afiadir otros sintomas percibidos que no figuren en el cuestionario. Este
instrumento estd formado por tres subescalas: sintomas fisicos, psicoldgicos e indice de
distrés global, y ha sido traducido y adaptado al espafiol (Dapueto, Abreu, Francolino,
& Levin, 2014). E1 MSAS-SF es un instrumento valido y fiable, que ha demostrado
tener sensibilidad al cambio clinico del paciente, lo cual nos permite monitorizar

sintomas y evaluar intervenciones (Dapueto et al, 2014).
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Dialysis Symptom Index (DSI)

El DSI es un instrumento que ha sido desarrollado para medir sintomatologia en
pacientes en HD. Este cuestionario puede ser cumplimentado por el propio paciente y
pregunta al paciente que sintomas ha padecido durante la Giltima semana. Este
cuestionario consta de 30 items medidos con un formato de respuestas tipo Likert de 5
puntos, y con un rango de intensidad para cada sintoma que oscila desde “nada” (0)
hasta “muchisimo” (4), siendo el grado de intensidad mas elevado a mayor puntuacioén
(Weisbord et al, 2004). Ademas el paciente puede afadir otros sintomas percibidos que
no figuren en el cuestionario. Este instrumento no ha sido traducido al espafiol y solo ha

sido validado para su uso en pacientes en HD.

Edmonton Symptom Assessment System Revised: Renal (ESAS-r:

Renal)

El ESAS es un instrumento que evalia 10 sintomas con una escala numérica de
intensidad que oscila del 0 al 10, siendo mayor la intensidad con puntuaciones mas
altas. La version original fue desarrollada para evaluar sintomatologia en pacientes
oncologicos en estadios avanzados. La version original revisada ha sido adaptada y
traducida a la cultura espanola (Carvajal, Hribernik, Duarte, Sanz-Rubiales, & Centeno,
2013). La versién modificada para uso en pacientes con ERCA, ESAS-r: Renal, ha sido
utilizada en otras culturas para evaluar sintomas en este tipo de pacientes, aunque no ha

sido adaptada al espafiol (Davison, Jhangri, & Johnson, 2006).

41



Palliative care Qutcome Scale-Symptoms Renal (POS-S Renal)

El POS-S Renal es un instrumento para la evaluacion de sintomas, que ha
demostrado su utilidad en la evaluacion de sintomas en pacientes con ERCA (Brennan,
Collett, Josland, & Brown, 2015; Murphy et al, 2009). El POS-S Renal es un
autocuestionario de rapida y facil cumplimentacién que ha sido desarrollado para
evaluar sintomas en ERCA. Esta formado por 17 sintomas con un formato de respuesta
tipo Likert de 5 puntos, donde el paciente asigna el como le han afectado cada uno de
los sintomas a una categoria que oscila desde “nada”(0) hasta “insoportable”(4),
aumentando la intensidad con puntuaciones mas elevadas. Esta herramienta pregunta al
paciente sobre sintomas percibidos durante la ultima semana y ademas permite afiadir
otros sintomas que no figuren en el cuestionario. Este instrumento atin no ha sido

adaptado ni traducido a ninglin idioma.

Llama la atencion como gran parte de los estudios realizados sobre prevalencia
de sintomas en ERCA, utilizan instrumentos de evaluacion de sintomas genéricos y que
no han sido disenados para medir sintomas en esta poblacion (Gutiérrez Sanchez et al.,
2015; Murtagh et al., 2007; O'Connor & Kumar, 2012). En comparacion con los
instrumentos genéricos, existen instrumentos como el POS-S Renal que han sido
desarrollados para evaluar sintomas en ERCA, y por eso incluyen sintomas prevalentes
en el paciente renal como el picor, sindrome de piernas inquietas, estrefiimiento y
diarrea (Gutiérrez Sanchez et al., 2015). Este instrumento puede ser cumplimentado por
el propio paciente y utiliza una escala de categoria tipo Likert que permite obtener una
menor ambigiiedad en las respuestas (Cafiadas Osinski & Sanchez Bruno, 1998;

Gutiérrez Sanchez et al., 2015).
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No hemos encontrado ningtn cuestionario especifico y que permita medir la
intensidad de varios sintomas en ERCA en nuestra cultura, y por eso, es necesario

adaptar instrumentos como el POS-S Renal (Gutiérrez Sanchez et al., 2015).
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3. La medida de la calidad de la muerte y
del proceso de morir de los enfermos
oncoldgicos terminales

3.1. Calidad de la muerte y del proceso de morir

El proceso que conduce a la muerte es un evento unico e irrepetible. La calidad
de la muerte y del proceso del morir (CMPM) es subjetiva por definicion y esta
relacionada con el tipo de experiencia de la persona que se enfrenta al proceso de morir
(Patrick, Engelberg, Curtis, 2001). La CMPM se considera como un objetivo a alcanzar
en la asistencia médica al final de la vida del paciente (Emanuel & Emanuel., 1998;
Lorenz et al., 2008; Stewart, Teno, Patrick, & Lynn, 1999). En este sentido, la
evaluacion de la experiencia del proceso de muerte al final de la vida es crucial, y la
medicion de la CMPM se utiliza cada vez mas en el ambito clinico y en la investigacion
(Ostgathe & Voltz, 2010; Pastrana et al., 2010). Este constructo consta de varias
dimensiones que han sido identificadas por pacientes, familiares y profesionales de la
salud, ya que estas perspectivas son las Uinicas que se consideran validas en la
evaluacion de la CMPM. Estas dimensiones son: fisica, psicoldgica, social, espiritual y
existencial, naturaleza de los cuidados sanitarios, fin de la vida y preparacién a la
muerte, y las circunstancias de la muerte (Patrick et al., 2001). La evaluacion de la
CMPM esta influenciada por numerosos factores, como los factores socioculturales, y el
estadio o el tipo de enfermedad. En este contexto, hay factores como el lugar donde se
lleva a cabo la atencion en la fase final de la vida y la calidad del cuidado al final de la
vida, que influyen en la calidad de la muerte (Greer et al., 2012; Higginson & Sen-

Gupta., 2000; Leung et al., 2010; Temel et al., 2010; Wright et al., 2010; Zimmermann
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et al., 2014). El cancer constituye la primera causa de muerte en la poblacion espaiola,
siendo una de las formas mas frecuentes de morir, lo que implica un proceso muchas
veces prolongado en la trayectoria al final de la vida (Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad [MSSSI], 2014). La Mejora de la calidad del cuidado al final de la
vida es un tema de vital importancia para pacientes, familiares y profesionales de la
salud. En este sentido, la atencidn del paciente oncologico avanzado por equipos de CP
ha significado un avance cualitativo en la calidad de los cuidados proporcionados y
ademas en la CMPM de estos pacientes. Mientras que la calidad de vida en el enfermo
oncologico avanzado tiene que ver con las experiencias del paciente y la forma de vida
mientras ésta transita con una amenaza constante, la CMPM tiene que ver con el tipo de
experiencia del paciente al enfrentarse a su propio proceso de muerte (Patrick et al.,
2001).

En la literatura, se usan dos términos diferentes para definir este constructo:
“calidad de la muerte y del proceso del morir” y “buena muerte”. Ademas, hay una
distincion tedrica entre los conceptos de muerte y proceso de muerte. En este sentido, la
muerte es un evento que ocurre repentinamente, mientras que el proceso de muerte es
un periodo de transicion que ocurre en fases (Barlett., 1995; Kiibler-Ross, Wessler, &
Avioli, 1972). Como el concepto de CMPM y buena muerte varia en funcion de
diferentes factores, como los valores, la ética, la religion y las variables socioculturales,
se han propuesto muchos constructos diferentes.

Segtn Patrick et al. (2001), la CMPM seria una “muerte que esté libre de
dolores y sufrimientos para los pacientes, familias y cuidadores, y ésta debe ocurrir de
acuerdo con las preferencias del paciente”. Este concepto, incluye diferentes

dimensiones: fisica, psicoldgica, social, espiritual y existencial, naturaleza de los
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cuidados sanitarios, fin de la vida y preparacion para la muerte, y las circunstancias de
la muerte.

Weisman propuso una definicion de buena muerte, en la cual el sufrimiento
del paciente se reduce tanto como sea posible, y la muerte se acompafia de dignidad
(Weisman, 1988). En este sentido, la buena muerte se define en términos de dignidad y
de un sufrimiento fisico y psicologico minimo, e incluye la conciencia, la aceptacion de
la muerte, la organizacion de la voluntad y el momento adecuado de la muerte.

Cohen (1995) propuso una definicion especifica de buena muerte para los
pacientes en suspension de dialisis que incluye tres dimensiones: duracion de la muerte
después de la decision de detener la didlisis, evaluacion subjetiva de la presencia del
sufrimiento (preexistente y nuevo) y evaluacion subjetiva de la dimension psicosocial
(nivel de conciencia, capacidad de comunicarse, y si los pacientes estaban solos o con
familiares y amigos en el momento de la muerte).

Miyashita et al. (2007) formularon el concepto japonés de buena muerte que
estaba constituido por 18 dominios: (1) comodidad fisica y psicolégica, (2) morir en un
lugar adecuado, (3) buena relacion con el personal médico, (4) mantener la esperanza,
(5) no ser una carga para los demas, (6) buena relacion con la familia, (7) control fisico
y cognitivo, (8) comodidad ambiental, (9) ser respetado como individuo, (10) completar
la vida, (11) muerte natural, (12) preparacion para la muerte, (13) realizacion de
funciones y contribucion a otros, (14) desconocimiento de la muerte, (15) lucha contra
el cancer, (16) orgullo y belleza, (17) control sobre el futuro y ( 18) la comodidad
religiosa y espiritual.

En cuanto a las concepciones de los nifios sobre la buena muerte, Yang & Lai
(2012) identificaron ocho dominios distintos desde la perspectiva de los nifios

taiwaneses de una buena muerte durante la edad adulta, que refleja diferentes aspectos
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de la buena muerte (fisica / bioldgica, psicoldgica, social, cognitiva, altruista, espiritual,

afectiva y racional).

3.2. Instrumentos de medida de la CMPM

Se han desarrollado varios instrumentos para evaluar la CMPM en diferentes culturas.
En este sentido, existe una revision sistematica previa donde se identifican los
instrumentos de medida de este constructo (Hales, Zimmermann, & Rodin, 2010). En
este trabajo se identificaron dieciocho instrumentos, aunque solo se informo de la
validez y fiabilidad de seis instrumentos, siendo el “Quality of Dying and Death
Questionnaire” (QODD) el instrumento mas ampliamente validado (Hales et al., 2010).
Segun este trabajo, no se analizaron las propiedades psicométricas de la mayoria de los
instrumentos para evaluar la CMPM. En este contexto, es dificil elegir el instrumento
apropiado para medir este constructo, aunque esta eleccion puede tener un impacto
elevado en la precision de los resultados (Mokkink et al., 2016).

A continuacion se describen los instrumentos utilizados para evaluar la CMPM.

Quality of Dying and Death Questionnaire (QODD)

Esta medida esta basada en el concepto de CMPM de Patrick et al. (2001),
segun el cual la CMPM seria una “muerte que esté libre de dolores y sufrimientos para
los pacientes, familias y cuidadores, y €sta debe ocurrir de acuerdo con las preferencias
del paciente”. E1 QODD es uno de los cuestionarios mas utilizados y con mejores
propiedades psicométricas (Hales et al., 2010). Este instrumento incluye diferentes
dimensiones: fisica, psicologica, social, espiritual y existencial, naturaleza de los
cuidados sanitarios, fin de la vida y preparacion para la muerte, y las circunstancias de
la muerte (Patrick et al., 2001). Esta herramienta consta de 31 items, que, una vez
fallecido el paciente pueden ser cumplimentados por los cuidadores informales del

paciente o por los profesionales que cuidaron del paciente durante sus ultimos dias. La
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respuesta para cada item del QODD consta de dos partes. En la primera parte, el
participante estima la frecuencia (de 0 = ninguna, a 5 = siempre) o la existencia (si o no)
de un determinado aspecto en el paciente y, en la segunda parte, el participante califica
este aspecto de la experiencia de muerte del paciente con una escala numérica de 1 a 10.
La puntuacién de la segunda parte de cada item debe ser sumada, luego dividida por el
numero de items respondidos, dividida por 10, y multiplicada por 100, para finalmente
obtener la puntuacion total (Curtis et al., 2002). La puntuacion total oscila entre un
minimo de cero y un maximo de 100. Las puntuaciones mas altas indican una mejor
CMPM (Curtis et al., 2002). El cuestionario ha sido adaptado a diferentes culturas,
como la cultura Alemana y la latinoamericana, donde ha demostrado ser un instrumento

valido y fiable (Heckel et al., 2015; Pérez-Cruz et al., 2017).

Good Death Scale (GDS)

El GDS fue disefnado para evaluar la CMPM en pacientes paliativos Taiwaneses
(Yao et al., 2007). Este instrumento estd basado en el concepto de buena muerte de
Weisman (1988), en el cual el sufrimiento del paciente se reduce tanto como sea
posible, y la muerte se acompana de dignidad. E1 GDS est4 formado por 5 factores con
items puntuados de 0 a 3, y una puntuacion total de 0 a 15, con puntuaciones altas
indicando una CMPM elevada (Yao et al., 2007). Este cuestionario puede ser
cumplimentado por los familiares del paciente y por el personal sanitario.
Quality of Dying in Long-TermCare (QOD-LTC)

Este cuestionario fue desarrollado a partir del “Quality of Life at the End of
Life” (QUAL-E), que incluia 31 items y cinco dominios: finalizacién, relacién con el
sistema de salud, preparacion, impacto de los sintomas y conexion social. E1 QOD-LTC
es un cuestionario desarrollado en los Estados Unidos para medir CMPM en el medio

residencial y puede ser cumplimentado por familiares y personal sanitario (Munn et al.,
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2007). Existen dos versiones de este instrumento: el QOD-LTC y el QOD-LTC-C
(Munn et al., 2007). E1 QOD-LTC es un instrumento que consta de 3 dimensiones y 11
items puntuados con una escala Likert de 5 puntos (Munn et al., 2007). E1 QOD-LTC-
C, es un instrumento que esta formado por 5 dimensiones y 23 items puntuados con una
escala Likert de 5 puntos (Munn et al., 2007). Valores elevados en la puntuacion total

de ambas versiones indican una elevada CMPM.

QOD-HOSPICE SCALE (QOD-Hospice)

Este instrumento fue desarrollado a partir del “QOD-LTC” (Cagle, Munn,
Hong, Clifford, & Zimmerman, 2015). E1 QOD-Hospice es un cuestionario que fue
disefiado para medir la CMPM en pacientes en CP proporcionados en hospices de los
Estados Unidos. Es un instrumento que consta de dos factores y 13 items (QOD
Hospice short-form) puntuados con una escala Likert de 5 puntos, donde la puntuacion
total es mayor con niveles elevados de CMPM (Cagle et al., 2015). Esta herramienta
puede ser cumplimentada por los cuidadores o allegados de los pacientes de forma
retrospectiva (tras el fallecimiento del paciente) (Cagle et al., 2015).
Dialysis Discontinuation Quality of Dying (DDQOD)

Esta herramienta esta basada en el concepto especifico de buena muerte para los
pacientes en suspension de didlisis formulado por Cohen et al. (1995). Este instrumento
incluye tres dimensiones: duracion de la muerte después de la decision de detener la
dialisis, evaluacion subjetiva de la presencia del sufrimiento (preexistente y nuevo) y
evaluacion subjetiva de la dimension psicosocial (nivel de conciencia, capacidad de
comunicarse, y si los pacientes estaban solos o con familiares y amigos en el momento
de la muerte) (Cohen et al., 2000). Estas dimensiones son puntuadas de 0 a 5 con una
puntuacion total de 3 a 15 puntos. Puntuaciones altas indican una buena CMPM. Este

instrumento puede ser cumplimentado por el personal sanitario.
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Good death inventory (GDI)

El GDI ha sido desarrollado en Japén para medir CMPM en pacientes paliativos.
Este instrumento esta basado en el concepto japonés de buena muerte formulado por
Miyashita et al (2007). El1 GDI esta formado por 18 dimensiones: (1) comodidad fisica y
psicologica, (2) morir en un lugar adecuado, (3) buena relacion con el personal médico,
(4) mantener la esperanza, (5) no ser una carga para los demas, (6) buena relacion con la
familia, (7) control fisico y cognitivo, (8) comodidad ambiental, (9) ser respetado como
individuo, (10) completar la vida, (11) muerte natural, (12) preparacion para la muerte,
(13) realizacion de funciones y contribucion a otros, (14) desconocimiento de la muerte,
(15) lucha contra el cancer, (16) orgullo y belleza, (17) control sobre el futuro y ( 18) la
comodidad religiosa y espiritual (Miyashita et al., 2007). Este instrumento consta de 51
items puntuados con una escala Likert de 7 puntos y puede ser cumplimentado por los
familiares del paciente. Una Puntuacion total del instrumento elevada indica una buena
CMPM. Este instrumento puede ser cumplimentado por los familiares del paciente. El
GDI ha sido adaptado a otras culturas, como la cultura Coreana y la Irani, donde ha
demostrado ser un instrumento valido y fiable (Iranmanesh, Hosseini, & Esmaili, 2011;

Shin et al., 2011).

Good Death Concept Scale (GDCS)

El GDCS es un instrumento de medida de la CMPM basado en el concepto de
CMPM propuesto por Yang & Lai. (2012). Este concepto ha sido elaborado desde la
perspectiva de los nifios taiwaneses de una buena muerte durante la edad adulta. Este
instrumento estd formado por ocho dimensiones distintas que reflejan diferentes
aspectos de la buena muerte (fisica / biologica, psicologica, social, cognitiva, altruista,
espiritual, afectiva y racional) (Yang & Lai., 2012). Estd herramienta consta de 17 items

puntuados con una escala Likert de 7 puntos.
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Objetivos

General

El objetivo general del presente trabajo consiste en describir la prevalencia y severidad
de los sintomas y grupos de sintomas en pacientes con ERCA vy realizar un analisis
psicométrico del instrumento de medida de sintomas POS-S Renal, asi como realizar
una revision sistematica de los instrumentos de medida de la calidad de la muerte y del
proceso de muerte, y realizar un anélisis psicométrico del instrumento de medida de la
calidad de la muerte y del proceso de muerte QODD en pacientes oncologicos

terminales.

Especificos

Prevalencia y evaluacion de sintomas y grupos de sintomas en

Enfermedad Renal Cronica Avanzada

1. Describir la prevalencia y la severidad de los sintomas en pacientes con ERC estadio

4 y 5 en didlisis y predidlisis, y comparar la sintomatologia en ambos grupos.

2. Explorar la asociacion entre el FG y la prevalencia y severidad de la sintomatologia

en pacientes con ERC estadio 4 y 5 en dialisis y predialisis.

3. Explorar la asociacion entre la comorbilidad y la prevalencia y severidad de la

sintomatologia en pacientes con ERC estadio 4 y 5 en didlisis y predialisis.
4. Identificar grupos de sintomas en pacientes con ERC estadio 5.
5. Adaptar el instrumento POS-S Renal al espafiol y realizar un analisis psicométrico.
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Calidad de la muerte y del proceso del morir de los enfermos

oncologicos avanzados

6. Identificar los instrumentos de medida de la calidad de la muerte y del proceso del

morir y sus propiedades psicométricas.

7. Evaluar la calidad metodologica de los estudios de validacion de los instrumentos de

medida de la calidad de la muerte y del proceso del morir.

8. Adaptar el instrumento QODD al espafiol y realizar un andlisis psicométrico.
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Marco empirico

El marco empirico esta constituido por dos grandes bloques: (1) los estudios realizados
para describir y analizar la sintomatologia y biomarcadores en ERCA asi como las
propiedades psicométricas del instrumento POS-S Renal, y (2) los estudios realizados
para describir el constructo y los instrumentos de medida de la calidad de la muerte y

del proceso del morir, asi como las propiedades psicométricas del instrumento QODD.

1. Prevalencia y evaluacion de sintomas y grupos de sintomas

en Enfermedad Renal Cronica Avanzada

En este bloque los estudios se centraron en describir la prevalencia y la severidad de los
sintomas y grupos de sintomas en pacientes con ERC estadio 4 y 5 en dialisis y
predidlisis, comparando la sintomatologia en ambos grupos y explorando la asociacion
del FG y la comorbilidad con la carga de sintomas. Ademas se realiz6 la adaptacion
transcultural y validacion del instrumento de medida de sintomas en pacientes con
ERCA, POS-S Renal, al espaiiol. En el articulo I se describe la prevalencia y la
severidad de los sintomas en pacientes con ERC estadio 4 y 5 en didlisis y predidlisis,
comparando la sintomatologia en ambos grupos y explorando la asociacion del FG y la
comorbilidad con la carga de sintomas. En el articulo II, se describe la prevalencia y la
severidad de los sintomas en pacientes con ERC estadio 4 y 5 en didlisis y predidlisis,
realizando un especial énfasis en la comparacion de la sintomatologia en ambos grupos.
En el articulo III, se realiza una descripcion de los grupos de sintomas en pacientes con
ERC estadio 5 en didlisis y MRC, explorando la asociacion del FG y la comorbilidad

con la carga de sintomas. En el articulo IV, se realiza la adaptacion transcultural y
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validacion del instrumento de medida de sintomas para pacientes con ERCA, POS-S

Renal, al espaiol.

62



2. Calidad de la muerte y del proceso de morir de los

enfermos oncologicos avanzados

En este bloque se contextualiza el constructo de la calidad de la muerte y del proceso de
muerte y se realiza una descripcion detallada de los instrumentos de los que dispone el
clinico y el investigador para evaluar este constructo. En el articulo V se identifican los
instrumentos de medida de la calidad de la muerte y del proceso del morir y sus
propiedades psicométricas. Ademas se evalla la calidad metodologica de los estudios de
validacion de estos instrumentos. En el articulo VI, se realiza la adaptacion transcultural
y validacion del instrumento de medida de la calidad de la muerte y del proceso de

morir, QODD, al espafiol.
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Articulo I

Perfil sintomatico de los pacientes con Enfermedad Renal

Cronica Estadio 4y 5

Symptomatic profile of patients with Chronic Kidney Disease Stage

4 and 5

Publicado en Enfermeria Nefrologica: 2 de Octubre de 2017
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Articulo I. Perfil sintomatico de los pacientes con Enfermedad

Renal Cronica Estadio 4y 5
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Abstract

Background: Patients with Advanced Chronic Kidney Disease (ACKD) experience
multiple symptoms that negatively affect the quality of life. The aim of this study was to
determine the prevalence and severity of symptoms, and their association with the
glomerular filtration rate (GFR) and comorbidities. Methods: A cross-sectional study to
examine the prevalence of symptoms in patients with ACKD on dialysis and
predialysis, and their association with GFR and comorbidities was carried out.
Symptom data were collected using the Spanish modified version of Palliative care
Outcome Scale-Symptoms Renal (POS-S Renal), a validated questionnaire to assess
symptoms in this population. Comorbidity was collected and scored according to the
modified Charlson Comorbidity Index (mCCI). Results: The study sample included 180
patients with ACKD. More than 44% of patients described weakness, pain, depression
and difficulty sleeping. There was a significant difference in the prevalence of
symptoms between groups for weakness (p=0,027), poor mobility (p=0,018),
drowsiness (p=0,03), constipation (p=0,015) and restless legs (p<0,01). There was no
association between disease severity and symptoms (p=0,04). There was no significant
correlation between comorbidities and symptoms (p=0,15). Conclusions. Patients with
ACKD experience a high level of symptom burden. Routine symptom assessment using
tools such as the POS-S Renal can be useful in clinical and research settings. Integrating
the principles of Palliative Care in Nephrology Services can be beneficial for optimizing

the symptom management in this population.
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Resumen

Introduccion: Los pacientes con Enfermedad Renal Crénica Avanzada (ERCA)
experimentan una gran variedad de sintomas que afectan negativamente la calidad de
vida del paciente. El objetivo de este estudio es determinar la prevalencia e intensidad
de sintomas y analizar su asociacion con el filtrado glomerular (FG) y la comorbilidad.
Material y métodos: Estudio transversal en el que se describe la sintomatologia del
paciente con ERCA en didlisis y predialisis y se realiza un analisis de la asociacion de
los sintomas con el FG y la comorbilidad. Para la evaluacioén de sintomas se utilizo la
version espafiola modificada de la Palliative care Outcome Scale-Symptoms Renal
(POS-S Renal), un cuestionario validado para evaluar la sintomatologia en esta
poblacion. La comorbilidad fue evaluada con el indice de comorbilidad de Charlson
modificado (ICCm). Resultados: 180 pacientes con ERCA fueron incluidos en este
estudio. Mas del 44% de pacientes describieron debilidad, dolor, depresion y dificultad
para dormir. Se encontraron diferencias significativas en ambos grupos para sintomas
como la debilidad (p=0,027), poca movilidad (p=0,018), somnolencia (p=0,03),
estrefiimiento (p=0,015) y piernas inquietas (p<0,01). El declive de la funcion renal se
asocio con la sintomatologia (p=0,04). No encontramos asociacion entre la
comorbilidad y la sintomatologia (p=0,15). Conclusiones: Los pacientes con ERCA
sufren una elevada carga de sintomas. La evaluacion y monitorizacion sistematica de
sintomas mediante herramientas como el POS-S Renal puede ser util en el ambito
clinico y en investigacion. La integracion de los Cuidados Paliativos en los Servicios de

Nefrologia puede contribuir a la optimizacioén del manejo sintomatico en esta poblacion.
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Articulo 11

Prevalencia de sintomas en Enfermedad Renal Cronica

Avanzada

Prevalence of symptoms in Advanced Chronic Kidney Disease

Aceptado y pendiente para su publicacion en Nefrologia: Diciembre, 2017
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Articulo III

Carga de los grupos de sintomas en Enfermedad Renal

Cronica Estadio 5

Symptom Burden Clustering in Chronic Kidney Disease Stage 5
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Abstract

Patients with chronic kidney disease (CKD) Stage 5, experience multiple symptoms that
negatively affect the health-related quality of life (HRQoL). This study examined the
cluster of symptoms and their association with disease severity and comorbidities. The
study sample included 123 patients with CKD Stage 5; 60 patients were in the dialysis
group and 63 patients in the Conservative Kidney Management group. Symptom data
were collected using the Spanish modified version of Palliative Care Outcome Scale—
Symptoms (POS-S) Renal, a validated questionnaire to assess symptoms in this
population. More than half of the patients described weakness, difficulty sleeping, and
feeling depressed. Two symptom clusters were identified. There was no significant
statistical correlation between disease severity and symptoms and between
comorbidities and symptoms. The tendency of these symptoms to occur together has
implications for improving symptom management in this population. Routine symptom

assessment can be useful in clinical and research settings.
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Resumen

Los pacientes con enfermedad renal cronica (ERC) estadio 5 experimentan multiples
sintomas que afectan negativamente la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS).
En este estudio se realiza un analisis de los grupos de sintomas, y su asociacion con la
severidad de la enfermedad y la comorbilidad. La muestra del estudio estaba formada
por 123 pacientes con ERC estadio 5; 60 pacientes pertenecian al grupo dialisis y 63
pacientes al grupo manejo renal conservador (MRC). Los datos de los sintomas se
recogieron utilizando la version espafiola modificada de la Palliative care Outcome
Scale-Symptoms Renal (POS-S) Renal, un cuestionario validado para evaluar sintomas
en esta poblacion. Mas de la mitad de los pacientes describieron debilidad, dificultad
para dormir y depresion. Se identificaron dos grupos de sintomas. No hubo una
correlacion estadistica significativa entre la severidad de la enfermedad y la
comorbilidad con los sintomas. La tendencia de estos sintomas a presentarse en forma
de grupos de sintomas tiene implicaciones en la mejora del manejo sintomatico en esta
poblacion. La evaluacion de sintomas de forma rutinaria puede ser util en al ambito

clinico y en investigacion.
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Abstract

Background: Patients with chronic kidney disease (CKD) have a high symptoms burden
that is related to a poor health-related quality of life (HRQoL) and high costs of care.
Validated instruments may be useful for assessing the symptoms and monitoring
outcomes in these patients. The Palliative care Outcome Scale—Symptoms Renal (POS-
S Renal) is a patient-reported outcome measure for assessing symptoms in CKD stage
4-5. This study is the first cross-cultural adaptation and psychometric analysis of this
clinical tool. The purpose of this study is to carry out a cross-cultural adaptation of the
POS-S Renal for Spanish-speaking patients, and to perform an analysis of the
psychometric properties of this questionnaire. Methods: The English version of the
POS-S Renal was culturally adapted and translated into Spanish using a double forward
and backward method. An expert panel evaluated the content validity. The
questionnaire was pilot-tested in 30 patients. A total of 200 patients with CKD stage 4—
5 filled in a modified Spanish version of the POS-S Renal and the Memorial Symptoms
Assessment Scale-Short Form (MSAS-SF). Statistical analysis to evaluate the
psychometric properties of the questionnaire was carried out. Results: The content
validity index (CVI) was 0,97, which indicated that the content of the instrument is an
adequate reflection of the symptoms in advanced CKD (ACKD). The factor analysis
indicated a two-factor solution explaining 35,05% of total variance. The confirmatory
factor analysis (CFA) demonstrated that the two factor model was well supported
(comparative fit index = 0,98, root mean square error of approximation= 0,068). This
assessment tool demonstrated a satisfactory test-retest reliability (r = 0,909 to factor 1, r
= 0,695 to factor 2, =0,887 to total score), good internal consistency to factor 1 (o=

0,78) and moderate internal consistency to factor 2 (o = 0,56). Concurrent criterion-
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related validity with MSAS-SF was also demonstrated, with r=0,860, which indicated a
high degree of correlation with a validated instrument that has been used in patients
with ACKD. Conclusions: The Spanish modified version of the POS-S Renal is a
reliable and valid instrument that can be used to assess symptoms in Spanish patients

with CKD stage 4-5.
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Resumen

Introduccion: Los pacientes con enfermedad renal cronica (ERC) sufren una elevada
carga de sintomas que se relacionan con una mala calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) y elevados costes en atencion. Los instrumentos de medida validados
pueden ser utiles para evaluar los sintomas y monitorizar los resultados en estos
pacientes. La Palliative care Outcome Scale-Symptoms Renal (POS-S Renal) es una
medida de resultados informados por el propio paciente que ha sido disefiada para
evaluar sintomas en ERC estadio 4-5. Este estudio es la primera adaptacion transcultural
y analisis psicométrico de esta herramienta clinica. El objetivo de este estudio es llevar
a cabo la adaptacion transcultural del POS-S Renal al espafol, y realizar un andlisis de
las propiedades psicométricas de este cuestionario. Método: El POS-S Renal fue
adaptado y traducido segtin el método de traduccion-retrotraduccion. La validez de
contenido fue evaluada por un panel de expertos. Se realizo una prueba piloto en 30
pacientes. 200 pacientes con ERC estadio 4-5 cumplimentaron la version espafola del
POS-S Renal y el Memorial Symptoms Assessment Scale-Short Form (MSAS-SF). Se
realizé un analisis de las propiedades psicométricas del cuestionario. Resultados: El
indice de validez de contenido fue de 0,97, lo cual indica que el contenido del
cuestionario es un reflejo adecuado de la sintomatologia en Enfermedad Renal Crénica
Avanzada (ERCA). El andlisis factorial exploratorio indic6 una solucién de dos factores
que explicaba el 35,05% de la varianza. El anélisis factorial confirmatorio demostré un
excelente encaje para el modelo de dos factores (indice de ajuste comparado = 0,98 y
error de aproximacion = 0,068). Este instrumento demostrd una buena consistencia
interna para el factor 1 (oo = 0,78) y moderada para el factor 2 (a. = 0,56). Se obtuvieron
valores satisfactorios de fiabilidad test-retest (r = 0,909 para el factor 1, r = 0,695 para el
factor 2, y r = 0,887 para la puntuacion total del cuestionario). E1 POS-S Renal
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demostrd una buena validez de criterio concurrente con MSAS-SF (r = 0,860), lo cual
indica que existe correlacion con un instrumento previamente validado y que ha sido
utilizado en pacientes con ERCA. Conclusiones: La version espafiola modificada del
POS-S Renal es un instrumento valido y fiable que puede utilizarse para evaluar

sintomas en pacientes con ERC estadio 4-5.
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calidad de la muerte y del proceso de morir

The quality of dying and death measurement instruments: a systematic

psychometric review

Aceptado y pendiente para su publicacion en Journal of Advanced Nursing: Abril,

2018
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Abstract

Background: A high quality of death (QoD) is regarded as a goal in end-of-life, and the
assessment of the end-of-life experience is essential. Many instruments have been
developed to evaluate the QoD, the selection of the most appropriate QoD measure to
use in clinical and research settings being crucial. Aims: To: identify the instruments to
assess the quality of dying and death and their psychometric properties; assess the
methodological quality of studies on measurement properties. Design: Psychometric
systematic review. Data Sources: We systematically searched ProQuest Medline,
SciELO and ProQuest PsycINFO from 1970 to May 2016. Review Methods:
Identification and evaluation of instruments that assessed QoD. Papers were evaluated
by two independent reviewers according to the COSMIN checklist with a 4-point scale
and PRISMA. Results: Nineteen studies were included in this review. Seven instruments
were found that were specifically designed for assessing QoD. A retrospective carer
proxy report to evaluate the QoD was used in most of the papers. The methodological
quality of studies was fair for most of the psychometric characteristics analysed.
Conclusion: Many instruments have been developed to assess QoD. The Quality of
Dying and Death Questionnaire (QODD) is the best available measure of QoD and the
only questionnaire identified in this review in which all psychometric properties
according to the COSMIN checklist have been evaluated. In this regard, further studies
of high methodological quality, testing the psychometric properties of existing QoD

instruments, are required.
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Resumen

Introduccion: La calidad de la muerte y del proceso de morir (CMPM) se considera un
objetivo a alcanzar al final de la vida. Se han desarrollado muchos instrumentos para
evaluar la CMPM, siendo crucial la seleccion del instrumento de medida mas adecuado
para su uso en el ambito clinico y en la investigacion. Objetivos. Identificar los
instrumentos para evaluar la CMPM y sus propiedades psicométricas; y evaluar la
calidad metodolégica de los estudios sobre propiedades de medicion. Diserio: Revision
sistematica de las propiedades psicométricas de los instrumentos de medida de la
CMPM. Fuente de datos: Se realizd una busqueda sistematica en ProQuest Medline,
SciELO y ProQuest PsycINFO de 1970 a mayo de 2016. Métodos de revision:
Identificacion y evaluacion de los instrumentos de medida de la CMPM. Los articulos
fueron evaluados por dos revisores independientes de acuerdo con los estandares
COSMIN y PRISMA, utilizando el checklist COSMIN de 4 puntos. Resultados:
Diecinueve estudios fueron incluidos en esta revision. Se encontraron siete instrumentos
que fueron disefiados especificamente para evaluar la CMPM. En la mayoria de los
documentos se us6 un informe proxy retrospectivo para evaluar este constructo. La
calidad metodolégica de los estudios fue adecuada para la mayoria de las caracteristicas
psicométricas analizadas. Conclusion: Existen varios instrumentos para evaluar la
CMPM. El Quality of Dying and Death Questionnaire (QODD) es el mejor instrumento
de medida de la CMPM disponible, y el Gnico cuestionario identificado en esta revision
en el que se han evaluado todas las propiedades psicométricas de acuerdo con el
estandar COSMIN. En este sentido, se requieren mas estudios de alta calidad
metodoldgica, que evalten las propiedades psicométricas de los instrumentos de CMPM

existentes.
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Abstract

Background: Many measurements have been developed to assess the quality of death
(QoD). Among these, the Quality of Dying and Death Questionnaire (QODD) is the
most widely studied and best validated. Informal carers and health professionals who
cared for the patient during their last days of life can complete this assessment tool. The
aim of the study is to carry out a cross-cultural adaptation and a psychometric analysis
of the QODD for the Spanish population. Methods.: The translation was performed
using a double forward and backward method. An expert panel evaluated the content
validity. The questionnaire was tested in a sample of 72 Spanish-speaking adult carers
of deceased cancer patients. A psychometric analysis was performed to evaluate internal
consistency, divergent criterion-related validity with the Mini-Suffering State
Examination (MSSE) and concurrent criterion-related validity with the Palliative
Outcome Scale (POS). Results: Some items were deleted and modified to create the
Spanish version of the QODD (QODD-ESP-26). The instrument was readable and
acceptable. The content validity index was 0,96 suggesting that all items are relevant for
the measure of the QoD. This questionnaire showed high internal consistency (Cron-
bach’s a coefficient = 0,88). Divergent validity with MSSE (1= -0,64) and convergent
validity with POS (r=-0,61) were also demonstrated. Conclusions: The QODD-ESP-26
is a valid and reliable instrument for the assessment of the QoD of deceased cancer

patients that can be used in a clinical and research setting.
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Resumen

Introduccion: existen varios instrumentos que han sido desarrollados para evaluar la
calidad de la muerte y del proceso de muerte (CMPM). Entre estos, el Quality of Dying
and Death Questionnaire (QODD) es el que ha sido mas utilizado y el mejor validado.
Los cuidadores informales y los profesionales de la salud que cuidaron al paciente
durante sus ultimos dias de vida pueden completar esta herramienta de evaluacion. El
objetivo de este estudio es adaptar este cuestionario al espafiol y realizar un analisis
psicométrico. Método: la traduccion se realizo utilizando el método de traduccion-
retrotraduccion. Un panel de expertos evaluo la validez de contenido. El cuestionario
fue validado en una muestra de 72 cuidadores adultos de pacientes con cancer ya
fallecidos, y de habla hispana. Se realizé un analisis psicométrico para evaluar la
consistencia interna, la validez de criterio divergente con el Mini-Suffering State
Examination (MSSE) y la validez de criterio concurrente con la Palliative Outcome
Scale (POS). Resultados: algunos items fueron eliminados y modificados para crear la
version espafiola del QODD (QODD-ESP-26). El instrumento fue legible y aceptable.
El indice de validez de contenido fue de 0,96, lo que sugiere que todos los items son
relevantes para la medida de la CMPM. Este cuestionario mostr6 una alta consistencia
interna (coeficiente alfa de Cronbach = 0,88). La validez divergente con MSSE (r = -
0,64) y la validez convergente con POS (r =-0,61) también fueron demostradas.
Conclusiones: El QODD-ESP-26 es un instrumento valido y fiable para la evaluacion
de la CMPM en pacientes fallecidos por cancer que se puede utilizar en el ambito

clinico y en investigacion.
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Resultados

En lo referente al paciente renal cronico avanzado, en el articulo I, se incluyeron
180 pacientes con ERCA pertenecientes a los grupos didlisis y predialisis. Mas del 44%
de los pacientes describieron debilidad, dolor, depresion y dificultad para dormir,
encontrandose diferencias significativas en ambos grupos para sintomas como la
debilidad (p=0,027), poca movilidad (p=0,018), somnolencia (p=0,03), estrefiimiento
(p=0,015) y piernas inquietas (p<0,01). El declive de la funcidn renal se asocio6 con la
sintomatologia (p=0,04). No encontramos asociacion entre la comorbilidad y la
sintomatologia (p=0,15).

En el articulo II, mas del 44% de los pacientes presentaron debilidad, dolor,
depresion y dificultad para dormir. Sintomas como la debilidad, poca movilidad,
somnolencia, estrefiimiento y piernas inquietas presentaron una diferencia significativa
entre los grupos dialisis y predialisis, siendo mas frecuentes en pacientes en didlisis

(excepto el estrefiimiento).

En el articulo III, la muestra del estudio estaba formada por 123 pacientes con
ERC estadio 5; 60 pacientes pertenecian al grupo didlisis y 63 pacientes al grupo
manejo renal conservador (MRC). Més de la mitad de los pacientes describieron
debilidad, dificultad para dormir y depresion. Se identificaron dos grupos de sintomas
(clusters). No hubo una correlacion estadistica significativa entre la severidad de la

enfermedad y la comorbilidad con los sintomas

En el articulo IV, 200 pacientes completaron el POS-S Renal. El indice de
validez de contenido del instrumento de medida de sintomas POS-S Renal fue de 0,97,
lo cual indica que el contenido del cuestionario es un reflejo adecuado de la

sintomatologia en ERCA. El andlisis factorial exploratorio indic6 una solucion de dos
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factores que explicaba el 35,05% de la varianza. El anélisis factorial confirmatorio
demostrd un excelente encaje para el modelo de dos factores (indice de ajuste
comparado = 0,98 y error de aproximacion = 0,068). El POS-S Renal demostr6 una
buena consistencia interna para el factor 1 (o = 0,78) y moderada para el factor 2 (o =
0,56). Se obtuvieron valores satisfactorios de fiabilidad test-retest (r = 0,909 para el
factor 1, r = 0,695 para el factor 2, y r = 0,887 para la puntuacion total del cuestionario).
Este instrumento demostrd una buena validez de criterio concurrente con MSAS-SF (r =
0,860), lo cual indica que existe correlacién con un instrumento previamente validado y

que ha sido utilizado en pacientes con ERCA.

Respecto a la medida de la CMPM en el enfermo oncoldgico avanzado, en el
articulo V se realiz6 una revision sistematica de los instrumentos de medida de la
CMPM, incluyéndose diecinueve estudios en esta revision. Se encontraron siete
instrumentos que fueron disefiados especificamente para evaluar la CMPM. En la
mayoria de los documentos se us6 un informe proxy retrospectivo para evaluar este
constructo. La calidad metodolégica de los estudios fue adecuada para la mayoria de las
caracteristicas psicométricas analizadas. El Quality of Dying and Death Questionnaire
(QODD) es el mejor instrumento de medida de la CMPM disponible, y el unico
cuestionario identificado en esta revision en el que se han evaluado todas las
propiedades psicométricas de acuerdo con el estindar COSMIN.

Por ultimo, en el articulo VI, 72 allegados de pacientes oncoldgicos fallecidos
completaron el QODD. Algunos items fueron eliminados y modificados para crear la
version espafiola del instrumento de medida de la CMPM, QODD (QODD-ESP-26). El
instrumento fue legible y aceptable. El indice de validez de contenido fue de 0,96, lo
que sugiere que todos los items son relevantes para la medida de la CMPM. Este

cuestionario mostro una alta consistencia interna (coeficiente alfa de Cronbach = 0,88).
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La validez divergente con MSSE (r =-0,64) y la validez convergente con POS (r = -

0,61) también fueron demostradas.
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Discusion general

Callahan (2000) identifica dos fines en el nuevo campo de la salud, considerados
de igual categoria, prioridad e importancia: (1) prevenir y curar las enfermedades, el
objetivo tradicional de la medicina; y (2) ayudar a las personas a morir en paz. En este
contexto, no se trata solo de preservar la vida a cualquier precio sino de aliviar en lo
posible el sufrimiento y tratar de conservar la vida que, a juicio del paciente, merezca
ser vivida. En este sentido, los cuidados paliativos desempefian un papel fundamental en
el alivio del sufrimiento de pacientes y familias, proporcionando una atencion y un
abordaje multidimensional (World Health Organization [WHO], 2004).

A través del conjunto de articulos recogidos en esta Tesis, se describe y
analiza la sintomatologia del paciente renal avanzado y se proporciona un instrumento
para medir la sintomatologia en éstos pacientes. Ademas se describen y analizan las
propiedades psicométricas de los instrumentos de medida de la calidad de la muerte y
del proceso de muerte y se proporciona un instrumento para la medida de este
constructo. En este contexto, existen varias areas en las que se considera que hay una
necesidad importante de investigacion al final de la vida, entre las cuales se encuentran
la medicion de sintomas y grupos de sintomas (clusters), el manejo sintomatico y la
medicion de los enfoques de la muerte (Hagen, Addington-Hall, Sharpe, Richardson, &
Cleeland, 2006). En este sentido mediante este trabajo hemos aportado evidencia en las
diferentes areas mencionadas con anterioridad.

En lo referente al paciente renal cronico avanzado, éste sufre una elevada
carga y variedad de sintomas, y por tanto, en la presente tesis se pone de manifiesto la

relevancia de la evaluacion sistematica y rutinaria de los sintomas padecidos por esta
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poblacion, con el fin de proporcionar un mejor manejo de la sintomatologia. En este
contexto, la integracion de los cuidados paliativos en los servicios de nefrologia puede
contribuir a la optimizacion del cuidado y alivio del sufrimiento producido por los
sintomas en esta poblacion (Tamura & Meier, 2013).

En primer lugar, en el articulo I, se realiz6 una descripcion detallada del perfil
sintomatico de los pacientes con Enfermedad Renal Crénica (ERC) Estadio 4y 5, en
pacientes en didlisis y predialisis. Los resultados indicaron que estos pacientes sufren
una amplia variedad de sintomas, que en general presentan un perfil similar en pacientes
en didlisis y predialisis, siendo la debilidad el sintoma mas frecuente. Ademas, la
comorbilidad en estos pacientes fue elevada, y cuando utilizamos la creatinina sérica
como biomarcador para extraer el filtrado glomerular, el cual permitié medir el declive
de la funcién renal, pudimos constatar que la sintomatologia estuvo relacionada con el
declive renal, en linea con los resultados obtenidos en otros estudios (Brown et al.,
2013; Murtagh, Addington-Hall, & Higginson 2007; O’Connor & Kumar, 2012). En el
articulo II, se describi¢ la prevalencia de sintomas en Enfermedad Renal Cronica
Avanzada (ERCA) haciendo un especial énfasis en las diferencias encontradas en la
sintomatologia de los pacientes en dialisis y predialisis. Estas diferencias fueron
atribuidas principalmente a la comorbilidad asociada o al tratamiento renal sustitutivo
(TRS). Estos resultados coinciden con la literatura previa (Brown et al., 2013). En el
articulo III, se identificaron dos grupos de sintomas o clisters en pacientes con ERC
estadio 5 en manejo renal conservador y didlisis. Estos resultados estaban en linea con
los resultados obtenidos en otros estudios realizados en pacientes con ERCA (Almutary,
Douglas, & Bonner, 2016; Jablonski, 2007). En este sentido, la tendencia de estos
sintomas a presentarse en forma de grupos de sintomas tiene implicaciones en el

desarrollo de intervenciones apropiadas para mejorar el manejo sintomatico en esta
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poblacion. Por lo tanto, las intervenciones para mejorar el manejo de los sintomas en
esta poblacion deben disefarse para abordar estos grupos de sintomas. En este contexto,
las intervenciones dirigidas al nivel del clister de sintomas deben incorporarse en los
planes de cuidados de enfermeria (Almutary, Douglas & Bonner, 2017). Finalmente, en
el articulo IV, se realizé la adaptacion transcultural y validacion de un instrumento de
medida de sintomas en pacientes con ERCA, siguiendo las recomendaciones de los
expertos (Mokkink et al., 2010; Muiiiz et al., 2013). En este contexto, la version
espanola modificada de la Palliative care Outcome Scale-Symptoms Renal (POS-S
Renal) demostrd una estructura de dos factores y proporciona un instrumento especifico
para evaluar sintomatologia en poblacidn espafiola con ERCA que es valido y fiable.
Este instrumento es de facil cumplimentacion y comprension. Ademas, permite captar
los aspectos multidimensionales de una gran variedad de sintomas padecidos por esta
poblacion. En este contexto, el POS-S Renal cumple con los requisitos de una buena
medida de resultados en cuidados paliativos (Evans et al, 2013). Por tanto, el POS-S
Renal puede recomendarse para fines clinicos y de investigacion en poblaciones de
habla hispana. Estas recomendaciones estan en la misma linea que aquellas realizadas
en estudios anteriores donde se utiliz6 este instrumento en la monitorizacion de la
sintomatologia en esta poblacion (Brennan, Collett, Josland, & Brown, 2015; Murphy,
Murtagh, Carey & Sheerin, 2009).

Respecto a la medida de la calidad de la muerte y del proceso de muerte
(CMPM) en el enfermo oncologico avanzado, en esta tesis se manifiesta que la
evaluacion de la experiencia del proceso de muerte es crucial, y la medicion de la
CMPM se utiliza cada vez mas en el ambito clinico y en la investigacion. Por lo tanto,
la identificacion y el uso de instrumentos validos y fiables que permitan la medicion de

este constructo resultan de especial interés. En este contexto, es dificil elegir el
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instrumento apropiado para medir este constructo, aunque esta eleccion puede tener un
impacto elevado en la precision de los resultados (Mokkink et al., 2016).

En primer lugar, en el articulo V, se realiz6 una revision sistematica de los instrumentos
de medida de la CMPM, donde se identificaron los instrumentos para evaluar la CMPM
y sus propiedades psicométricas, y se evalud la calidad metodologica de los estudios de
validacion de dichos instrumentos de acuerdo con la lista de verificacion COSMIN
(COnsensus-based Standards for the selection of health Measurement Instruments)
(Mokkink et al., 2016). En este sentido, el “Quality of Dying and Death Questionnaire”
(QODD) es el mejor instrumento disponible actualmente, siendo éste el unico
instrumento de medida basado en las preferencias del paciente sobre su propia muerte y
el tinico cuestionario identificado en esta revision en el que se han evaluado todas y
cada una de las propiedades psicométricas de acuerdo con la lista de verificacion
COSMIN. Estos resultados coincidieron con la literatura previa disponible (Hales,
Zimmermann, & Rodin, 2010). Posteriormente, en el articulo VI, se ha realizado la
adaptacion transcultural y validacion del instrumento de medida de la CMPM, QODD,
al espanol. La adaptacion transcultural y validacion de este instrumento se realizo
satisfactoriamente siguiendo las recomendaciones internacionales, dando lugar a la
version espafiola del QODD (QODD-ESP-26) (Mokkink et al., 2010; Muiiz et al.,
2013). Por lo tanto, el QODD-ESP-26 es un instrumento valido y fiable para la
evaluacion de la CMPM que se puede utilizar en entornos clinicos y en investigacion.
Estos resultados estdn en consonancia con otros estudios recientes que muestran que
este instrumento es una medida de la CMPM valida y fiable (Heckel et al., 2015; Pérez-
Cruz et al., 2017). Este instrumento puede ser cumplimentado tras la muerte de los
pacientes con cancer a través de un allegado que estuvo los ultimos dias a su lado

(proxy) y esto nos permitira identificar, evaluar y diseminar las intervenciones que
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mejoran la atencion al final de la vida. Por tanto, este cuestionario cumple con los
requisitos de una buena medida de resultados en cuidados paliativos (Evans et al, 2013).
En la presente tesis se ha realizado un abordaje de diferentes areas en las que
se considera que existe una necesidad importante de investigacion al final de la vida
(Hagen et al, 2006). La medicion de la sintomatologia en ERCA, y de la CMPM en
pacientes oncologicos avanzados como referencia subjetiva, no es facil, pero resulta
fundamental por lo que, cada vez es mas necesario disponer de instrumentos de medida
de estos constructos que faciliten la medicion y que puedan utilizarse en la practica
clinica y en la investigacion. En este sentido, el uso de medidas de resultados validas y
fiables en Cuidados Paliativos es esencial (Harding et al, 2011).
En esta tesis proporcionamos instrumentos validos y fiables para medir estos
constructos en nuestra cultura. Estos instrumentos pueden ser utilizados en el &mbito

clinico y en investigacion.
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Conclusiones

General

La medicién de la sintomatologia en ERCA y de la CMPM en pacientes oncoldgicos

avanzados en nuestra cultura es posible gracias a los instrumentos proporcionados en la
presente Tesis. Estos instrumentos han demostrado ser validos y fiables en la medicion
de las areas donde se considera que existe una necesidad importante de investigacion al

final de la vida.

Especificas

Prevalencia y evaluacion de sintomas y grupos de sintomas en

Enfermedad Renal Cronica Avanzada

1. Los pacientes con ERCA sufren una amplia variedad de sintomas que en general
presentan un perfil similar en pacientes en dialisis y predialisis, siendo la debilidad el
sintoma mas frecuente. Ademas, la comorbilidad en estos pacientes es elevada, y la

sintomatologia esté relacionada con el declive renal.

2. Los sintomas en ERCA tienden a presentarse en forma de grupos de sintomas o
clusters, y esto tiene implicaciones en el desarrollo de intervenciones apropiadas para

mejorar el manejo sintomadtico en esta poblacion.

3. La evaluacion sistematica y rutinaria de los sintomas padecidos por esta poblacion
mediante instrumentos validos y fiables, permite proporcionar un mejor manejo de la

sintomatologia.
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4. E1 POS-S Renal es un instrumento valido y fiable para evaluar sintomas en poblacion

espafiola con ERCA, que se puede utilizar en entornos clinicos y en investigacion.

Calidad de la muerte y del proceso de morir de los enfermos

oncologicos avanzados

1. La evaluacion de la experiencia del proceso de muerte es esencial, y la medicion de la

CMPM se utiliza cada vez mas en el ambito clinico y en la investigacion.

2. E1 QODD es el mejor instrumento disponible actualmente para la medicién de la
CMPM, siendo éste el tnico instrumento en el que se han evaluado todas y cada una de

las propiedades psicométricas de acuerdo con la lista de verificacion COSMIN.

3. La version espainola del QODD (QODD-ESP-26), es un instrumento valido y fiable
para evaluar la CMPM en poblacion oncoldgica avanzada, y que puede ser utilizado en

el ambito clinico y en investigacion.
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Competencias adquiridas

Competencias instrumentales

Gracias al periodo de aprendizaje bajo la direccion del Dr. Antonio Ignacio Cuesta
Vargas y como investigador en formacion del grupo de investigacion “Clinimetria en
fisioterapia” F-14 del Instituto de Investigacion Biomédica de Malaga (IBIMA), he
aprendido a realizar adaptaciones transculturales y validaciones de instrumentos de
medida de resultados para enfermos renales y oncologicos avanzados, siguiendo las
recomendaciones de los expertos en este tipo de trabajos. Esto ha permitido la medicién
de diferentes constructos como la sintomatologia en Enfermedad Renal Crénica
Avanzada y la calidad de la muerte y del proceso de muerte en enfermos oncologicos
avanzados. Gracias a esto, he podido aportar evidencia util en el estudio de estas dos
poblaciones. Ademads, he conocido todo el proceso de seleccion, y validacion de los
instrumentos de medida de estos constructos. La realizacion de esta Tesis Doctoral me
ha permitido poner en practica los conocimientos adquiridos en el Master de Nuevas
Tendencias de Investigacion en Ciencias de la Salud, entre las cuales se encuentran
obtener informacion de alta evidencia cientifica a través de las busquedas bibliogréaficas,
y conocer el lenguaje y la escritura cientifica, asi como el mundo de la publicacion
cientifica. Estos aspectos los he reforzado durante el periodo de formacion doctoral

mediante la realizacion de cursos, y la publicacion de trabajos cientificos.

En lo que al manejo y analisis de datos, y gestion de referencias bibliograficas se
refiere, he aprendido a utilizar programas como SPSS y Zotero. En este sentido, he
aprendido a elaborar bases de datos y a analizar los datos utilizando diferentes

procedimientos estadisticos (analisis descriptivo, comparacion de medias, analisis de
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fiabilidad y analisis factorial), y también he aprendido a gestionar el gran nimero de
referencias bibliograficas que un trabajo como este requiere. Ademas, he aprendido a
realizar graficos e ilustraciones para presentar los datos procedentes del analisis

estadistico.

Respecto al proceso de escritura y elaboracion de textos cientificos, he aprendido a
redactar las distintas partes de las que consta un articulo, adaptandolo al formato y

normativa de las diferentes revistas.

Durante el proceso de revision del articulo, he aprendido a realizar listas itemizadas para
responder a las cuestiones planteadas por los revisores. También he aprendido a
elaborar comunicaciones y posters para los diferentes congresos a los que he asistido,

asi como a realizar ponencias.

Por ultimo, y gracias al propio proceso de investigacion he aprendido a disefiar y
redactar proyectos de investigacion para su presentacion en el Comité de Etica de la

Investigacion y la solicitud de Becas y Ayudas.
Competencias interpersonales

Gracias a la formacion recibida en este periodo y como enfermero en cuidados
paliativos, estoy capacitado para trabajar en proyectos de investigacion en colaboracion
con profesionales de otras disciplinas. En este sentido, la asistencia paliativa se
caracteriza por la atencion al paciente por parte de un equipo multidisciplinar formado
por profesionales de diversa indole. Por tanto, la colaboracion en investigacion durante
este periodo de formacidn con diferentes profesionales de la salud ha enriquecido

también mi practica profesional.
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Competencias sistémicas

Gracias a esta experiencia académica he podido trasladar los conocimientos adquiridos
no solo a mi préctica profesional, sino también al personal. Gracias al proceso de
recogida de datos he tenido la oportunidad de aprender de las experiencias de los
pacientes con enfermedades avanzadas y sus familiares. En este sentido, el proceso de
enfermedad y muerte del paciente resulta un evento unico e irrepetible, y el hecho de
poder compartir esta circunstancia con pacientes y familiares ha supuesto un
aprendizaje sobre los procesos al final de la vida. El hecho de formar parte del proceso
de investigacion, me ha permitido adoptar una vision mucho mas metddica y sistematica
del proceso, asi como aprender a prestar atencion a los detalles. Ademas, el hecho de
trabajar con otros profesionales me ha permitido observar la realidad desde otra
perspectiva. Por tltimo, y gracias al proceso de difusion de resultados, he conocido a
multitud de profesionales e investigadores del &mbito nacional e internacional de los

cuidados paliativos y ademas, he mejorado mi capacidad para hablar en publico.
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Prospectiva

En base a las lineas de investigacion desarrolladas durante este periodo de formacion,
existen diversas areas que podrian verse beneficiadas gracias a los estudios que han sido
llevados a cabo y que se han descrito en la presente tesis doctoral. Una de ellas es la
monitorizacidon y evaluacion sistematica de la sintomatologia en pacientes renales
avanzados en nuestra cultura, mediante un instrumento valido y fiable como el POS-S
Renal. En esta linea, y gracias a la posibilidad de evaluar la sintomatologia en esta
poblacion, hemos podido describir los sintomas y grupos de sintomas en ERCA. En este
sentido, seran necesarios futuros estudios que evalten la eficacia, eficiencia y
efectividad de las intervenciones que permitan mejorar la sintomatologia de estos
pacientes en los diferentes grupos de tratamiento. Para ello también serd necesario
realizar estudios donde se evaltien propiedades psicométricas del instrumento POS-S

Renal como la sensibilidad al cambio.

En cuanto a la medicion de la calidad de la muerte y del proceso de morir, y tras la
adaptacion y validacion de un instrumento para la medicion de este constructo, seran
necesarios futuros estudios donde se evalten las intervenciones que nos permitan
mejorar la calidad de la muerte en poblacion oncoldgica avanzada en nuestra cultura, asi
como estudios con una muestra mayor donde se evaluen propiedades psicométricas de
este instrumento, como la sensibilidad al cambio y la validez estructural, y que

proporcionen un instrumento con un mayor refinamiento.

Actualmente, el doctorando es investigador en formacién del grupo de
investigacion “Clinimetria en fisioterapia” (F-14) del Instituto de Investigacion

Biomédica de Malaga (IBIMA). Este grupo esta dirigido por el Dr. Antonio Ignacio
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Cuesta Vargas, director de la presente Tesis, por lo que se espera promueva su labor
investigadora. Tras la obtencion del titulo de Doctor, el doctorando solicitara algunas de
las becas ofrecidas por el Ministerio de Economia y Competitividad asi como las
Ayudas postdoctorales de Formacion en Investigacion en Salud con el fin de completar

su formacion investigadora postdoctoral en un centro I+D nacional.
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Anexo 2. Informacion previa al consentimiento

Hoja de informacion al paciente

Titulo del estudio: Validacion de la escala POS-S Renal al espafiol.

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la
informacion que a continuacion se le facilita, y realice las preguntas que considere

oportunas. Le invitamos a participar en el estudio que se detalla a continuacion.

Justificacion y Objetivos del Estudio: Debido a la poca disposicion de cuestionarios y
escalas para el estudio de sintomas en pacientes con enfermedad crdonica renal avanzada,
y a la alta prevalencia de sintomas descrita en estos pacientes, se ha considerado
necesario la validacion de la escala POS-S Renal, que es una escala desarrollada en el
Reino Unido para el estudio de sintomas en el paciente renal. Ademas se pretende
obtener informacidn sobre prevalencia de sintomas e intensidad en enfermedad renal

cronica avanzada en los distintos tipos de tratamientos existentes.

Diseiio y métodos del Estudio: El presente estudio, es un estudio transversal
multicéntrico de validacion de un cuestionario para evaluar sintomas en enfermos
renales avanzados, desarrollado en Reino Unido. Este estudio se realizara en el
Complejo Hospitalario Regional de Malaga y en el Complejo Hospitalario Puerto Real
de Cadiz, contando con la conformidad de los Comités de Etica de la Investigacion
detallados al final del documento. En una primera visita se le pedird que responda a la
version espafiola definitiva del

POS-S Renal (cuestionario a validar) y del MSAS-SF, es decir en total dos
cuestionarios sobre sintomas que usted padece o ha padecido en la ultima semana.
Ademas se registraran sus datos personales y clinicos. Esta visita se realizard cuando
esté dializandose o en consulta.

A la semana de la primera visita se le realizard una llamada telefonica para que
responda de nuevo a los cuestionarios, y previamente, se le realizara una pregunta para

saber si se ha mantenido clinicamente estable en este periodo.

Privacidad y Confidencialidad: Se garantizara la proteccion y confidencialidad de la

informacion, ya que el tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de cardcter
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personal de todos los sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Orgénica
15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal, y en su
reglamento de desarrollo de datos. Se hard un tratamiento confidencial y numérico de la
informacion, asignandose un codigo o bien utilizando el numero de historia clinica y en
ningun caso, figurara su nombre y apellidos, ademas de otros datos que comprometan su
intimidad. Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un codigo
y solo el investigador y colaboradores podran relacionar dichos datos con usted y con su
historia clinica. Por lo tanto, su identidad no sera revelada a persona alguna salvo en
caso de urgencia médica, requerimiento de la administracion sanitaria o requerimiento
legal. Ademads, Sélo se transmitiran a terceros y a otros paises, previa notificacion a la
Agencia Espafiola de Proteccion de Datos, los datos recogidos para el estudio que en
ningun caso contendran informacion que pueda identificarlo directamente, como
nombre y apellidos, iniciales, direccion, n® de la seguridad social, etc. En el caso de que
se produzca esta cesion, serd para los mismos fines del estudio descrito y garantizando
la confidencialidad como minimo con el nivel de proteccion de la legislacion vigente en

nuestro pais.

El acceso a la informacion personal quedard restringido al personal investigador,
autoridades sanitarias, al Comité de Etica de la Investigacion Provincial de Mélaga y
personal autorizado, cuando lo precisen para comprobar los datos y procedimientos del
estudio, pero siempre manteniendo la confidencialidad de los mismos de acuerdo a la

legislacion vigente.

Los datos seran tratados informaticamente y se incorporaran a un fichero automatizado
de datos de caracter personal.

Aspectos éticos: Este estudio de investigacion clinica se realizara siguiendo las
recomendaciones de la Declaracion de Helsinki y la normativa legal vigente en nuestro
pais en materia de investigacion clinica, especialmente la Ley 14/2007, de 3 de julio, de
Investigacion Biomédica. Este proyecto cuenta ademds con la conformidad del Comité
de Etica de la Investigacion Provincial de Mélaga, para la realizacion del proyecto en el

Complejo Hospitalario Regional de Malaga.
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Anexo 3. Consentimiento informado

Consentimiento informado

Le invitamos a participar en el estudio que se detalla a continuacion.
Titulo del estudio: Validacion de la escala POS-S Renal al espafiol.

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la
informacion que a continuacion se le facilita, y realice las preguntas que considere

oportunas.

Justificacion y Objetivos del Estudio: Debido a la poca disposicion de cuestionarios y
escalas para el estudio de sintomas en pacientes con enfermedad renal cronica avanzada,
y a la alta prevalencia de sintomas descrita en estos pacientes, se ha considerado
necesario la validacion de la escala POS-S Renal, que es una escala desarrollada en el
Reino Unido para el estudio de sintomas en el paciente renal. Ademas se pretende
obtener informacién sobre prevalencia de sintomas e intensidad en enfermedad renal

cronica avanzada en los distintos tipos de tratamientos existentes.

Diseiio y métodos del Estudio: El presente estudio, es un estudio transversal
multicéntrico de validacion de un cuestionario para evaluar sintomas en enfermos
renales avanzados, desarrollado en Reino Unido. Este estudio se realizara en el
Complejo Hospitalario Regional de Mélaga, contando con la conformidad del Comité
de Etica de la Investigacion detallado al final del documento. En una primera visita se le
pedira que responda a la version espanola definitiva del

POS-S Renal (cuestionario a validar) y del MSAS-SF, es decir en total dos
cuestionarios sobre sintomas que usted padece o ha padecido en la Gltima semana.
Ademas se registraran sus datos personales y clinicos. Esta visita se realizara cuando
esté dializandose o en consulta.

A la semana de la primera visita se le pedira que responda de nuevo a los cuestionarios
en sala de dialisis o se mediante una llamada telefonica, y previamente, se le realizara

una pregunta para saber si se ha mantenido clinicamente estable en este periodo.

Privacidad y Confidencialidad: Se garantizara la proteccion y confidencialidad de la

informacion, ya que el tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter
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personal de todos los sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Orgénica
15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal, y en su
reglamento de desarrollo de datos. Se hard un tratamiento confidencial y numérico de la
informacion, asignandose un codigo o bien utilizando el numero de historia clinica y en
ningun caso, figurara su nombre y apellidos, ademas de otros datos que comprometan su
intimidad. Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un codigo
y solo el investigador y colaboradores podran relacionar dichos datos con usted y con su
historia clinica. Por lo tanto, su identidad no sera revelada a persona alguna salvo en
caso de urgencia médica, requerimiento de la administracion sanitaria o requerimiento
legal. Ademads, Sélo se transmitiran a terceros y a otros paises, previa notificacion a la
Agencia Espafiola de Proteccion de Datos, los datos recogidos para el estudio que en
ningun caso contendran informacion que pueda identificarlo directamente, como
nombre y apellidos, iniciales, direccion, n® de la seguridad social, etc. En el caso de que
se produzca esta cesion, serd para los mismos fines del estudio descrito y garantizando
la confidencialidad como minimo con el nivel de proteccion de la legislacion vigente en
nuestro pais. El acceso a la informacion personal quedaré restringido al personal
investigador, autoridades sanitarias, al Comité de Etica de la Investigacion Provincial

de Malaga y personal autorizado, cuando lo precisen para comprobar los datos y
procedimientos del estudio, pero siempre manteniendo la confidencialidad de los

mismos de acuerdo a la legislacion vigente.

Aspectos éticos: Este estudio de investigacion clinica se realizara siguiendo las
recomendaciones de la Declaracion de Helsinki y la normativa legal vigente en nuestro
pais en materia de investigacion clinica, especialmente la Ley 14/2007, de 3 de julio, de
Investigacion Biomédica. Este proyecto cuenta ademds con la conformidad del Comité
de Etica de la Investigacion Provincial de Mélaga, para la realizacion del proyecto en el

Complejo Hospitalario Regional de Malaga.
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Yo:

DNI/Pasaporte:

He leido la hoja informativa que me ha sido entregada.

He tenido oportunidad de efectuar preguntas sobre el estudio.
He recibido respuestas satisfactorias.

He recibido suficiente informacion en relacion con el estudio.

He hablado con el Dr./Investigador:

Entiendo que la participacién es voluntaria y que soy libre de participar o no en el

estudio.

También he sido informado de forma clara, precisa y suficiente de los siguientes
extremos que afectan a los datos personales que se contienen en este consentimiento y

en la ficha o expediente que se abra para la investigacion:

- Que estos datos seran tratados y custodiados con respeto a mi intimidad y a la vigente
normativa de proteccion de datos (Ley 15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter

Personal), por la que debe garantizarse la confidencialidad de los mismos.

- Sobre estos datos me asisten los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y
oposicion que podré ejercitar mediante solicitud ante el investigador responsable en la

direccion de contacto que figura en este documento.

- Estos datos no podran ser cedidos sin mi consentimiento expreso y no lo otorgo en

este acto.

Entiendo que puedo abandonar el estudio y retirar mi consentimiento:

Cuando lo desee.
Sin que tenga que dar explicaciones.

Sin que ello afecte a mis cuidados sanitarios.

153




Por ello presto libremente mi conformidad para participar en este proyecto de
investigacion sobre “Validacion del POS-S RENAL al espafol” hasta que decida lo
contrario. Al firmar este consentimiento no renuncio a ninguno de mis derechos.
Recibiré¢ una copia de este consentimiento para guardarlo y poder consultarlo en el

futuro.

Nombre del paciente o sujeto colaborador:

Firma:

Fecha:

Nombre del investigador: Daniel Gutiérrez Sanchez

DNI: 26806329j

Institucion/Servicio en el que se realiza el estudio: H. Carlos Haya
Direccion de contacto: Avda Carlos Haya s/n

Firma:
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Anexo 4. Version espaiiola modificada de la Palliative care QOutcome

Scale-Symptoms Renal (POS-S Renal)

— “
Palliative care Outcome Scale- Symptoms Renal o0os/
CUESTIONARIO PARA EL/LA PACIENTE (POS-S Renal) (g

www _pos-pal.arg

Mombre: . e Fecha de macimiemto:
Unidad o Servicio: _ ... ... MNodevaloraciom . ... ___.__
Y e R T R T s

Debajo aparece una lista de sintomas que usted puede haber experimentado o no. Por favor, ponga una
cruz en ka casilla que corresponda para indicar como le han afectado cada uno de estos sintomas y como
se ha sentido a lo largo de la semana pasada.

Mada Ligeramente Moderadamente Fuerte Insoportable
Sin pero no ko limita algunas las actividades o incapaz de
efecho suficiente actividades o la la concentracion pensar en
Como para concentracion se ven afectadas ofra cosa
tratario notablemente
Dolor [ [ [ - .
Dificultad para respirar O O O- a: .
Debilidad o falta de
erlefgl’a DJ Dl Dd Di DJ
MNauseas (como si sintiera
que va a vomitar) s . U- O 0.
womitos [ [ O - .
Poco apetito s [ O [ .
Estrefiimiento (P . - a: .
Problemas en la boca s [ O O .
Somnolencia o O, 0= O 0.
Poca movilidad (P . - [ .
Picor Os B O O- 0.
Problemas para dormir O O 4 O: .
Piemas inquietas o
dificultad para mantener s O O- Q- 0.
las piemnmas quietas
Sensacion de angustia O . - O: .
Se siente deprimido . o - - .
Cambios en la piel M . M . .
DiaH—ea D‘.‘l DI D: E] D-t
Calambres . 0. - a: .
Cualquier ofro sintoma:
. m § O: (S 0.
[ B [ O O 0.
[ i 0= O 0.

&Qué sintoma le ha afectado mas?

&Qué sintoma ha mejorado mas?

POS-5 Renal patient wWww_pos-pal org POS-5 Renal-P-SP-21/11/2016
Pagelofl
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Anexo 5. Informe favorable del Comité de Etica de la Investigacién

Costa del Sol de Malaga.

Dane itk Costo £ 58l
e Anlah@ e el
COMEEIERLA B [GIALDAD, EALLIDY POLITHCAS SO0LALES

Ageria Salania Coata <def Sol
CONSEIERA DE IGUALTVD, SAIUD T POLITICAS SOCIALES

ZAIRA CARACUEL RIDS COMO SECRETARIA DEL COMITE DE ETICA DE LA
INVESTIGACION GOSTA DEL SOL

CERTIFICA

Cue sste Comité ha evaluado y ponderado en Sesion Ordinarla celebrada ol 28 de
enero de 2016 del proyacto de investigacion:

TITULD: “Validacion del Quality of Dying and Death Questionnaire (QODD)™ cuyo
investigador principal es Daniel Gutiérrez Sanchez de la Fundacién del culdados del
Cancer {CUDECA).

Los miermbros del CEl CS; Miguel Aguilar Bernier, Marta Aranda Gallardo, Luis Bard
Rodriguez, Zaira Caracuel Rios, Enriqua Caso Peldez, Eugenio Conireras Ferndndez,
Yolanda de Mesa Bersnguer, Guadaiupe del Castilo Aguas, Francisco Jesis
Gonzdlez Sanchez, Angeles Morales Ferndndez, Jos¢ Luis Mareno Haro, Alejandro
Pérez Gabeza, Elisabeih Pérez Ruiz, Maximino Redondo Bautista, Francisco Rivas
Ruiz, Maria del Carmen Saucedo Figueredo, Angeles Onieva Garcla.

consideran gue:

+  Se cumpden los requigiios necesarios de idoneidad del protocolo en relacion
con los ohjetivos del estudio y se ajusta a los principios éticos aplicables a este
tipo de estudios.

* Lla capacidad del investigador y los medios disponibles son apropiados para
llevar a cabo el estudio.

« Estan justificados los riesges y molestias previsibles para |os parlicipantes.

« (e los aspectos econdmicos invelucrados en el proyecio, no interfieren con
respecto a fos postulados élicos.

« Qe dicho Comité, estd constituido v actda de acuerdo con la normativa
vigente y |as direcirices de la Canferencia Internacional de Buena Prictica
Glinica,

Lo que firma en Marbella, a

5.(‘\{{_ Sl
1
L £

.

Fdo. Zaira
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Anexo 6. Informacion previa al consentimiento

Hoja de informacion al sujeto colaborador

Le invitamos a participar en el estudio que se detalla a continuacion. Antes de proceder
a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la informacién que a

continuacion se le facilita, y realice las preguntas que considere oportunas.
Titulo del estudio: Validacion del cuestionario QODD al espafiol.

Justificacion y Objetivos del Estudio: Debido a la poca disposicion de cuestionarios
para el estudio de la calidad de la muerte en nuestra cultura, se ha considerado necesario
la traduccion al espafiol y posterior validacion del QODD, que es un cuestionario
desarrollado en el Estados Unidos para el estudio de la calidad de la muerte y del
proceso del morir. Este es un cuestionario sobre las experiencias que usted y su ser
querido tuvieron en los ultimos dias de vida de éste. Estamos interesados en sus
experiencias debido a que queremos mejorar el cuidado recibido por los pacientes y
familiares. Este estudio se realizard en Fundacion Cudeca. En primer lugar, se procedera
al contacto telefonico con los familiares o allegados de los pacientes fallecidos para
indagar sobre su disposicion a participar en el estudio, y en caso de querer participar, se
procedera a informar del desarrollo del estudio y la proteccion de datos personales, asi
como de la necesidad de firmar el consentimiento como requisito para poder participar.
Se enviara un correo con el consentimiento informado, la informacion sobre el estudio
para los participantes, los cuestionarios a cumplimentar y las instrucciones. Todo ello

debera ser enviado tras su cumplimentacion a la fundacion.

Privacidad y Confidencialidad: Se garantizara la proteccion y confidencialidad de la
informacion segun lo dispuesto en la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de
proteccion de datos de caracter personal, y en su reglamento de desarrollo de datos. Se
haré un tratamiento confidencial y numérico de la informacion, asignandose un codigo,
y en ningun caso, figurard su nombre y apellidos, ademas de otros datos que
comprometan su intimidad. Los datos recogidos para el estudio estaran identificados
mediante un cddigo y solo el investigador y colaboradores podran relacionar dichos

datos con usted y con su historia clinica. El acceso a la informacién personal quedara
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restringido al personal investigador, autoridades sanitarias, al Comité de Etica de la
Investigacion y personal autorizado, cuando lo precisen para comprobar los datos y
procedimientos del estudio, pero siempre manteniendo la confidencialidad de los

mismos de acuerdo a la legislacion vigente.

Aspectos éticos: Este estudio de investigacion clinica se realizara siguiendo las
recomendaciones de la Declaracion de Helsinki y la normativa legal vigente en nuestro
pais en materia de investigacion clinica, especialmente la Ley 14/2007, de 3 de julio, de
Investigacion Biomédica. Este proyecto cuenta ademds con la conformidad del Comité
de Etica de la Investigacion del Area Costa del Sol, para la realizacion del proyecto en

Fundacion Cudeca.
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Anexo 7. Consentimiento informado

Consentimiento informado

Le invitamos a participar en el estudio que se detalla a continuacion.
Titulo del estudio: Validacion del cuestionario QODD al espaiiol.

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la
informacion que a continuacioén se le facilita, y realice las preguntas que considere

oportunas.

Justificacion y Objetivos del Estudio: Debido a la poca disposicion de cuestionarios
para el estudio de la calidad de la muerte en nuestra cultura, se ha considerado necesario
la traduccion al espafiol y posterior validacion del QODD, que es un cuestionario
desarrollado en el Estados Unidos para el estudio de la calidad de la muerte y del
proceso del morir.

Diseiio y métodos del Estudio: El presente estudio, es un estudio de validacion de un
cuestionario que permite evaluar la calidad de la muerte en los ultimos dias del paciente.
Este estudio se realizara en Fundacion Cudeca, contando con la conformidad del Comité
de Etica de la Investigacién detallado al final del documento. Se procedera al contacto
telefonico con los familiares o allegados de los pacientes fallecidos para indagar sobre
su disposicion a participar en el estudio, y en caso de querer participar, se procedera a
informar del desarrollo del estudio y la proteccion de datos personales, asi como de la
necesidad de firmar el consentimiento como requisito para poder participar. Se enviara
un correo con el consentimiento informado, la informacion sobre el estudio para los
participantes, los cuestionarios a cumplimentar y las instrucciones. Todo ello debera ser

enviado tras su cumplimentacion a la fundacion.

Privacidad y Confidencialidad: Se garantizara la proteccion y confidencialidad de la
informacion, ya que el tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de cardcter
personal de todos los sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Organica
15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal, y en su
reglamento de desarrollo de datos. Se hard un tratamiento confidencial y numérico de la

informacion, asigndndose un cédigo, y en ningln caso, figurard su nombre y apellidos,
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ademas de otros datos que comprometan su intimidad. Los datos recogidos para el
estudio estaran identificados mediante un cédigo y solo el investigador y colaboradores
podran relacionar dichos datos con usted y con su historia clinica. Por lo tanto, su
identidad no sera revelada a persona alguna salvo en caso de urgencia médica,
requerimiento de la administracion sanitaria o requerimiento legal. Ademas, sélo se
transmitiran a terceros y a otros paises, previa notificacion a la Agencia Espaiola de
Proteccion de Datos, los datos recogidos para el estudio que en ningiin caso contendran
informacion que pueda identificarlo directamente, como nombre y apellidos, iniciales,
direccion, n° de la seguridad social, etc. En el caso de que se produzca esta cesion, sera
para los mismos fines del estudio descrito y garantizando la confidencialidad como
minimo con el nivel de proteccion de la legislacion vigente en nuestro pais. El acceso a
la informacion personal quedara restringido al personal investigador, autoridades
sanitarias, al Comité de Etica de la Investigacion y personal autorizado, cuando lo
precisen para comprobar los datos y procedimientos del estudio, pero siempre

manteniendo la confidencialidad de los mismos de acuerdo a la legislacion vigente.

Aspectos éticos: Este estudio de investigacion clinica se realizara siguiendo las
recomendaciones de la Declaracion de Helsinki y la normativa legal vigente en nuestro
pais en materia de investigacion clinica, especialmente la Ley 14/2007, de 3 de julio, de
Investigacion Biomédica. Este proyecto cuenta ademds con la conformidad del Comité
de Etica de la Investigacion del Area Costa del Sol, para la realizacion del proyecto en

Fundacién Cudeca.

Yo:

DNI/Pasaporte:

He leido la hoja informativa que me ha sido entregada.

He tenido oportunidad de efectuar preguntas sobre el estudio.
He recibido respuestas satisfactorias.

He recibido suficiente informacion en relacion con el estudio.

He hablado con el Investigador Daniel Gutiérrez Sanchez.
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Entiendo que la participacion es voluntaria y que soy libre de participar o no en el

estudio.

También he sido informado de forma clara, precisa y suficiente de los siguientes
extremos que afectan a los datos personales que se contienen en este consentimiento y

en la ficha o expediente que se abra para la investigacion:

- Que estos datos seran tratados y custodiados con respeto a mi intimidad y a la vigente
normativa de proteccion de datos (Ley 15/1999 de Proteccién de Datos de Caracter

Personal), por la que debe garantizarse la confidencialidad de los mismos.

- Sobre estos datos me asisten los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y
oposicion que podré ejercitar mediante solicitud ante el investigador responsable en la

direccion de contacto que figura en este documento.

- Estos datos no podran ser cedidos sin mi consentimiento expreso y no lo otorgo en

este acto.
Entiendo que puedo abandonar el estudio y retirar mi consentimiento:

Cuando lo desee.
Sin que tenga que dar explicaciones.

Sin que ello afecte a mis cuidados sanitarios.

Por ello presto libremente mi conformidad para participar en este proyecto de
investigacion sobre “Validacion del QODD al espafiol” hasta que decida lo contrario. Al
firmar este consentimiento no renuncio a ninguno de mis derechos. Recibiré una copia

de este consentimiento para guardarlo y poder consultarlo en el futuro.
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Nombre del sujeto colaborador:
Firma:

Fecha:

Nombre del investigador: Daniel Gutiérrez Sanchez

DNI: 26806329j

Institucion/Servicio en el que se realiza el estudio: Fundacion Cudeca
Direccion de contacto: Avda del Cosmos s/n, 29631 Benalmadena, Malaga

Firma:
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Anexo 8. Version espaiiola de 26 items del Quality od Dying and Death

Questionnaire (QODD-ESP-26)

CATIDAD DETA MUERTE Y DFI.
PROCESO DE MORIR.

CUESTIONARIO QODD-ESP-26 PARA
FAMILIARES.
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UN CUESTIONARIO PARA LOS FAMILIARES ACERCA DE LAS EXPERIENCIAS DE SUS
SERES QUERIDOS AL FINAL DE LA VIDA

Este es un cuestionario sobre las experiencias que usted y su ser querido tuvieron en los Gltimos
dias de vida de éste. Estamos interesados en sus experiencias debido a que queremos mejorar el
cuidado recibido por los pacientes y familiares.

Algunas de estas preguntas pueden ser dificil de contestar porque puede que no haya
experimentado todas estas experiencias. Otras preguntas pueden ser dificiles de contestar porque le
recuerdan un momento emocionalmente dificil. Por favor siéntase libre de saltarse las preguntas
que le resulten dificiles de contestar. Este cuestionario se mantendra totalmente confidencial.

Desde su perspectiva, nos gustaria conocer con qué frecuencia su ser querido sufrio las experiencias
descritas mas adelante. Por favor, marque un nimero del 0 al 5, donde “0” indica “en ningun
momento” y “5” indica “todo el tiempo”. Después, nos gustaria que puntuara este aspecto de la
experiencia de la muerte de su ser querido en una escala de 0 a 10, donde “0” es una “experiencia
terrible”, y “10” es una “experiencia casi perfecta”. Deben responder con respecto a lo vivido los 7
dias previos al fallecimiento. En el caso de que su ser querido estuviese inconsciente en sus ultimos
7 dias, se responde al cuestionario con respecto al iltimo mes de vida.

Por favor haga lo posible para elegir un nimero, incluso aunque usted no esté completamente
seguro de la respuesta. Si no puede marcar un niimero, por favor marque “no sabe”, para que
sepamos que ésa es una pregunta que usted no puede responder. Queremos que elija un nimero
basandose en su propia experiencia, no en lo que usted piensa que su ser querido podria haber
contestado.

Si tiene dudas o problemas rellenando este cuestionario, siéntase libre de llamarnos y haremos todo
lo que podamos para ayudarle. También hay espacio para sus comentarios al final del cuestionario.
Una vez mas, gracias por su ayuda.
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Durante los tltimos siete dias/tiltimo mes de vida de su ser querido:
1a. ;Con qué frecuencia parecia tener su dolor bajo control? (Marque un nimero)
0  En ninglin momento
1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces
3 Una buena parte del tiempo
4  La mayor parte del tiempo
5 Todo el tiempo
6 Nosé >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 2a

b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un

numero)
. Casi
. Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
2a. ;Con qué frecuencia parecia tener control sobre lo que pasaba a su alrededor? (Marque un
numero)
0  En ningun momento
1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces
3 Una buena parte del tiempo
4  La mayor parte del tiempo
5 Todo el tiempo
6 Nosé >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 3a
b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un
numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 -
Perfecta
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Durante los altimos siete dias/tiltimo mes de vida de su ser querido:
3a. ;Con qué frecuencia fue capaz de alimentarse por si mismo? (Marque un nimero)
0  En ninglin momento
1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces
3 Una buena parte del tiempo
4  La mayor parte del tiempo
5 Todo el tiempo

6 Nosé >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 4a

b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un numero)

. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 -
Perfecta
4. a. ;Con qué frecuencia tuvo control de sus esfinteres, tanto de la orina como deposiciones?
(Marque un numero)
0  En ningiin momento
1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces
3 Una buena parte del tiempo
4  La mayor parte del tiempo
5 Todo el tiempo
6 Nosé¢ >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 5a
b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un
numero)
. Casi
. Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
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Durante los tltimos siete dias/iltimo mes de vida de su ser querido
5a. ;Con qué frecuencia parecia respirar sin dificultad? (Marque un numero)
0  En ninglin momento
1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces
3 Una buena parte del tiempo
4  La mayor parte del tiempo
5 Todo el tiempo

6 Nosé >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 6a

b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un numero)

Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 o o
Perfecta
6a. ;Con qué frecuencia parecia sentirse en paz con la idea de morir? (Marque un nimero)
0  En ningin momento
1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces
3 Una buena parte del tiempo
4  La mayor parte del tiempo
5 Todo el tiempo
6 Nosé >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 7a
b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un
numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 !
Perfecta
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Durante los tltimos siete dias/iltimo mes de vida de su ser querido
7a. ;Con qué frecuencia parecia no temer a la muerte? (Marque un numero)
0  En ninglin momento
1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces
3 Una buena parte del tiempo
4  La mayor parte del tiempo
5 Todo el tiempo

6 Nosé >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 8a

b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un

numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
8a. ;Con qué frecuencia reia o sonreia? (Marque un numero)
0  En ninglin momento
1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces
3 Una buena parte del tiempo
4  La mayor parte del tiempo
5 Todo el tiempo
6 Nosé¢ >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 9a
b. ; Como puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un numero)
. Casi
i Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
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Durante los tltimos siete dias/iltimo mes de vida de su ser querido
9a. ;Con qué frecuencia parecia preocupado por ser una carga para sus seres queridos? (Marque
un numero)

0  En ningin momento

1 Una parte muy pequeiia del tiempo

2 Algunas veces

3 Una buena parte del tiempo

4 La mayor parte del tiempo

5 Todo el tiempo

6 No sé¢ >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 10a

b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un numero)

Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 o o
Perfecta
10a. ;Con qué frecuencia parecia mantener su dignidad y respeto a si mismo? (Marque un
numero)
0  En ningin momento
1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces
3 Una buena parte del tiempo
4  La mayor parte del tiempo
5 Todo el tiempo
6 No s¢ >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 11a
b. ; Como puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un numero)
. Casi
i Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta

169




Durante los tltimos siete dias/iltimo mes de vida de su ser querido

11a. ;Cuanto tiempo paso6 con su familia y amigos? (Marque un numero)
0  En ningin momento
1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces
3 Una buena parte del tiempo
4  La mayor parte del tiempo
5 Todo el tiempo
6 Nosé¢ >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 12a

b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un numero)

Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 o o
Perfecta
12a. ;Con qué frecuencia paso6 tiempo solo? (Marque un numero)
0  En ningin momento
1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces
3 Una buena parte del tiempo
4  La mayor parte del tiempo
5 Todo el tiempo
6 No s¢ >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 13a
b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un
numero)
. Casi
. Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
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13 a. ;Tenia mascotas?

1 Si, entonces siga con esta pregunta
2 No, entonces vaya a la pregunta 14a
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 14a

b. ;Con qué frecuencia paso tiempo con sus mascotas?

0  En ningin momento

1 Una parte muy pequeiia del tiempo
2 Algunas veces

3 Una buena parte del tiempo

4 La mayor parte del tiempo

5 Todo el tiempo

6 No sé¢ >>>>>>>>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 14a

c. ;Como puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un
numero)

Terrible 0 ! 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Casi

Perfecta
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ciertas actividades. Por favor puntie la calidad de ese aspecto de la experiencia de morir.
Nuevamente le pedimos que se fije en los ultimos siete dias/mes de su ser querido.

Las siguientes preguntas se contestan con un “Si” o un “No”, basandose en si su ser querido realizo

Durante los tltimos siete dias/iltimo mes de vida de su ser querido

14 a. ;Pudo su ser querido encontrarle significado y sentido a su vida? (Marque un nimero)

1 Si
2 No
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 15a

b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un

numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
15a. ;Fue tocado o abrazado por sus seres queridos? (Marque un nimero)
1 Si
2 No
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 16a
b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un
numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
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Durante los tltimos siete dias/tiltimo mes de vida de su ser querido

16a. ;Estaban cubiertos todos los gastos sanitarios de su ser querido? (Marque un numero)

1 Si
2 No
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 17a

b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un

numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
17a. ;Pudo despedirse de sus seres queridos? (Marque un numero)
1 Si
2 No
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 18a
b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un
numero)
Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 sl
Perfecta
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RECUERDE: SI TIENE CUALQUIER DUDA, POR FAVOR LLAME. |

18a. ; Tuvo una o mas visitas de algin religioso o consejero espiritual? (Marque un numero)

1 Si
2 No
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 19a

b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un

numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
19a. ;Tuvo un servicio o una ceremonia espiritual antes de su muerte? (Marque un niimero)
1 Si
2 No
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 20a
b. . Como puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un
numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
20a. ;Uso un ventilador mecanico (0 maquina para respirar) o dialisis para prolongar su vida?
1 Si
2 No
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 21a
b. ; Como puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
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Por favor, conteste “Si” 0 “No” si su ser querido alguna vez experimenté lo siguiente. Después
puntiie la calidad de ese aspecto de la experiencia de morir de su ser querido.

Durante los tltimos siete dias/tiltimo mes de vida de su ser querido

21a. ;Resolvio sus problemas pendientes con otras personas (malos sentimientos, cuentas
pendientes, etc)? (Marque un numero)

1 Si
2 No
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 22?

b. ;Como puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un

numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
22a. ;Tenia su ser querido arreglado los preparativos funerarios previamente a su muerte?
(Marque un numero)
1 Si
2 No
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 23a
b. ; Como puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
23a. ;Habl6 con su médico de los cuidados que deseaba al final de su vida? (Marque un numero)
1 Si
2 No
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 24a
b. ;Como puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un nimero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
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En esta seccion preguntamos sobre donde, con quién y como fallecié
24a. ;Donde falleci6? (Marque un nimero)

1  Domicilio
2 Hospital
3 Fundacion
4  Otro
5 No sabe>>>>>>>>> Vaya a la pregunta 25a
b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un

numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
25a. ;Habia alguien presente en el momento de la muerte? (Marque un nimero)
1 Si
2 No
3 No sabe >>>>>>>>> Vaya a la pregunta 26a
b. ;Cémo puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un
numero)
. Casi
. Terrible O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta
: 26a. Justo antes de morir, estaba: (Marque un numero)
1 Despierto
2 Dormido
3 En coma o inconsciente
4 No sabe >>>>>>>> Vaya a la pregunta 27
b. ; Como puntuaria este aspecto de la experiencia de morir de su ser querido? (Marque un
numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta

176




Las ultimas 2 preguntas en esta seccion le piden ponerle una puntuacion global a los siete tiltimos
dias de la vida y al momento del fallecimiento.

27. ;Qué nota le pondria a la calidad de vida de su ser querido durante los tltimos siete dias de
vida? (Marque un numero)

' Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 o
Perfecta
28.;Qué nota le pondria a la calidad del momento de la muerte de su ser querido? (Marque un
numero)
. Casi
Terrible 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Perfecta

Gracias por dedicar su tiempo para completar esta encuesta. Si tiene cualquier comentario, por

favor siéntase libre para afadirlos en el espacio de abajo o llamenos para hablar con el personal del

estudio. De nuevo, gracias por su colaboracién.
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Espacio para comentarios:

.Hay algo sobre la calidad del proceso de muerte que nosotros debimos haber preguntado, pero
que no lo hicimos?

Alguna pregunta le resulté incomoda o dificil de entender?

.Ha sido cansado completar el cuestionario?
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