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RESUMEN

A lo largo de la trayectoria de la enfermedad en fase paliativa pueden aparecer
situaciones clinicas complejas o dificiles que requieran la intervencién de recursos
avanzados y que, por tanto, deberian ser correctamente identificadas. Teniendo esto en
cuenta, seria necesario abordar los cuidados que la unidad paciente-familia necesita
desde un modelo sanitario basado en la atencién compartida, es decir, de forma
integrada y continua entre los diferentes niveles asistenciales. Para poder garantizar una
adecuada atencion individualizada y que sea coordinada por el recurso sanitario mas
apropiado, se hace indispensable el uso de herramientas estandarizadas que nos ayuden
a determinar el nivel de complejidad de los pacientes. En este contexto se ha
desarrollado el Instrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos (IDC-
Pal®). La clasificaciébn que proporciona de pacientes no complejos, complejos y
altamente complejos permitiria orientar al profesional sanitario en la toma de

decisiones sobre el requerimiento de recursos avanzados o mas especificos.

Los objetivos principales de este trabajo han sido: i) estimar la prevalencia de
situaciones de complejidad y alta complejidad de los pacientes atendidos por un equipo
especializado de Cuidados Paliativos (Fundaciéon Cudeca, Mdlaga); ii) analizar los factores
asociados de forma significativa a dichas situaciones de complejidad; iii) estimar la
prevalencia de sedacion paliativa y analizar los posibles factores determinantes. Como
objetivos secundarios se incluyeron: describir las caracteristicas sociodemograficas,
funcionales y clinicas de los pacientes; valorar la procedencia de las derivaciones de los
pacientes a la Unidad de Cuidados Paliativos; conocer el tratamiento farmacolégico
empleado durante el seguimiento en domicilio y durante la hospitalizacion de los
pacientes atendidos; evaluar el nivel de conocimiento del paciente sobre su enfermedad
al inicio y al final de la atencion por parte de cuidados paliativos; valorar el perfil del
cuidador principal; y describir las caracteristicas principales de la sedacién paliativa
(sintomatologia refractaria, duracién, tipo, profundidad, consentimiento informado,

medicacion prescrita).

X



Se ha realizado un estudio de tipo transversal sobre un total de N = 533 pacientes
gue habian sido derivados a la Unidad de Cuidados Paliativos de la Fundacion CUDECA,
tanto a nivel domiciliario como en la unidad de ingreso de dicha Fundacion. Entre las
variables de interés destacan datos sociodemograficos; datos clinicos (tipo de
enfermedad, extension tumoral, tratamiento recibido, valoracién de la situacidon
funcional y la capacidad funcional, grado de complejidad segtin IDC-Pal®, elementos de
complejidad presentes, sintomas en la primera valoracién y durante el seguimiento
clinico, perfil de medicacién durante el seguimiento domiciliario, perfil analgésico);
datos del ingreso hospitalario (motivo de ingreso, sintomas presentes al ingreso, perfil
analgésico); datos sobre sedaciéon paliativa (lugar de realizacidn, sintoma refractario,
tipo de sedacidn, profundidad y continuidad de la sedacidn, escala de Ramsay, farmacos
empleados, via de administracion de medicacién, hidratacion, adecuacién del esfuerzo
terapéutico, consentimiento informado, duracién de la sedacién y motivo de
finalizacion). Se ha realizado un analisis descriptivo de todas las variables recogidas para
cada paciente y un analisis multivariante para estudiar los factores relacionados con el
nivel de complejidad y con la sedacion paliativa.

Segun la valoracién realizada con IDC-Pal® al inicio de la asistencia, la mayor parte
de los pacientes oncoldgicos se encontraban en situacién de alta complejidad (44.8%),
o complejidad (44%). Los factores determinantes del nivel de complejidad fueron la
capacidad funcional, la edad y la presencia de disnea. El predictor mas consistente ha
sido la capacidad funcional valorada con la escala Palliative Performance Status (PPS),
de forma que cuando los valores son inferiores o iguales al 40% se puede incrementar
hasta en 8 y 10 veces la oportunidad de que nos encontremos con una situacion
compleja o altamente compleja, respectivamente. La relacién con la edad es inversa,
disminuyendo un 4% la oportunidad de tener una situacién compleja por cada afo de
vida adicional. De entre los sintomas fisicos en primera valoracién la presencia de disnea
triplica la odds de complejidad.

Finalmente, se indicé sedacion paliativa en el 16.7% de los pacientes, siendo el
delirium, la disnea y el dolor los principales sintomas refractarios que justificaron dicha
decisidn. Los factores asociados a la indicacidn de sedacidn paliativa fueron el tener ya
iniciado tratamiento con opioides y un peor estado funcional segun Barthel en el

momento de llegada a la Unidad de Cuidados Paliativos.

XV
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Introduccion

1. INTRODUCCION

1.1. EPIDEMIOLOGIA Y DESARROLLO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

1.1.1 DEFINICION DE CUIDADOS PALIATIVOS

En 1990, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) adopté la definicion de
cuidados paliativos propuesta por la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC),
en la que se consideran como el “cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad
no responde a tratamiento curativo. El control del dolor y de otros sintomas y de

problemas psicoldgicos, sociales y espirituales es primordial”*.

Este documento destacaba también la importancia de una atencion paliativa que
no se limitara a los ultimos dias de vida, sino que se aplicara progresivamente a medida
que avanza la enfermedad y en funcién de las necesidades de pacientes y familias?!

(Figura 1).

Figura 1. Modelos organizativos de atencién a los pacientes oncoldgicos y de los cuidados
paliativos propuestos por la Organizacion Mundial de la Salud

MODELO TRADICIONAL

Tratamiento antitumoral

Cuidados
paliativos

MODELC PROPUESTO

Tratamiento antitumoral

Cuidados paliativos

DIAGNOSTICO MUERTE

Tomado de World Health Organization. Cancer Pain relief and palliative care. Ginebra: WHO, 1994.
Technical Report Series: 804,
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En el afno 2002 la OMS amplia su definicién de cuidados paliativos 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 alivio
del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable evaluacion y

tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicosociales y espirituales”?.

La OMS completa esta definicién con una serie de principios basicos sobre los

cuidados paliativos:
- Proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas.

- Considerar la muerte como un proceso normal, sin intentar acelerarla o

retrasarla.

- Integrar aspectos espirituales y psicolégicos del cuidado del paciente y los

familiares.
- Dar soporte a los pacientes para vivir tan activamente como sea posible.

- Ayudar a la familia a adaptarse durante la enfermedad del paciente y en el

posterior periodo de duelo.
- Aproximar al equipo para responder a todas las necesidades.
- Mejorar la calidad de vida en el transcurso de la enfermedad.

- Aplicacion de estos cuidados de forma precoz en el curso de la enfermedad en
conjunto con otros tratamientos destinados a prolongar la supervivencia, como
la quimioterapia o la radioterapia; incluyendo las investigaciones necesarias para

para un mejor manejo de situaciones clinicas complejas.

Este nuevo enfoque de los cuidados paliativos comprende una atencién integral de
la persona que engloba no sélo a la dimensidn fisica de la enfermedad, sino que tiene
como foco de atencion a todas las dimensiones de la persona. Desde esta visidn holistica
de la salud, se entiende que todas las esferas de la vida de la persona deben ser

valoradas y atendidas adecuadamente para aliviar su experiencia de sufrimiento.
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1.1.2 BREVE HISTORIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Fue en Lyon (Francia) donde en 1842 se utilizé por primera vez la palabra “Hospice”
para referirse al cuidado de los moribundos. Alli, Madame Jeanne Garnier cre6 diversos
“Hospices o Calvaries” mediante la Asociacién de Mujeres del Calvario. Algunos afios
mas tarde, la madre Mary Aikenhead, fundadora de las Hermanas Irlandesas de la
Caridad, establece en Dublin “Our Lady’s Hospice” y “Joseph’s Hospice” en Londres, en
el afho 1879 y 1905 respectivamente. También en ese tiempo se crearon casas de
acogida para pacientes con cdncer y tuberculosis desde la religién protestante,

denominadas “Protestant Home”3.

Posteriormente, el acontecimiento fundamental que va a marcar realmente el

Ill

desarrollo de los cuidados paliativos tiene su origen en el “movimiento Hospice”. Este
movimiento fue liderado en el Reino Unido por Cicely Saunders, quien decidié orientar
su trabajo hacia la busqueda de soluciones y terapias especificas para las necesidades
de los pacientes en situacion terminal. Cicely Saunders es una figura crucial en la historia
de los cuidados paliativos, siendo el St Christopher’s Hospice, que ella misma fundo en
el ano 1967, el primer hospicio construido con dedicacidn exclusiva a la atencién al final
de la vida. Esta institucion fue fundada con la idea de realizar una atencién integral y
holistica de la persona, centrada en mejorar la calidad de vida del paciente moribundo
y no sélo en un adecuado control de sintomas. Su idea de mejorar la comunicacion con
los pacientes y realizar una atencidon emocional y espiritual a pacientes y sus familias

durante el proceso de enfermedad y durante el duelo, consiguié cambiar la filosofia de

los cuidados al final de la vida. Ella misma lo describe en su libro “Velad Conmigo”*:

“El hospice se ha esforzado en eliminar la angustia terminal y el miedo a
padecerla, combinando ciencia clinica sélida y atencion personal en los
detalles. Se ha considerado a toda la familia como la unidad de cuidado, y
se ha tratado de ayudar a cada grupo familiar a descubrir sus propias
fortalezas, mientras intentan compartir cuanta verdad de la situacion les

sea posible. Los profesionales del equipo se han abierto a los enfados y
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temores que hay en la angustia de algunos moribundos y de personas en

duelo”.

Esta nueva forma de atender a los pacientes en el proceso de morir que se inicié en
St Christopher’s Hospice fue complementada con una importante labor de investigacidn
y docencia’. Fue Cicely Saunders, que se formd como enfermera, trabajadora social y
finalmente como médico, quien introdujo por primera vez el concepto de dolor total,
que incluye el sufrimiento fisico, emocional, social y espiritual, en el que se basa la
concepcidn holistica de los cuidados paliativos. Su formacidn y experiencia personal le
hicieron entender que todas las esferas de la persona pueden ser potencialmente origen
de sufrimiento y que, por tanto, deben ser exploradas y atendidas para proporcionar un

cuidado 6ptimo al final de la vida.

Por otro lado, el concepto de Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) como un servicio
hospitalario surge en Canada, en el Royal Victoria Hospital de Montreal. A Canada se
debe el término "Cuidados Paliativos" que actualmente parece describir mejor la
filosofia del cuidado que se otorga a los pacientes en fase terminal que el concepto de

Hospice que parece mas ligado a la estructura fisica de una institucion?.

En Espafia, el desarrollo de los cuidados paliativos ha seguido un modelo similar al
de otros paises europeos y ha podido realizarse gracias al trabajo de numerosos
profesionales, en su labor cotidiana de acompafiamiento a pacientes y familias tanto a

nivel comunitario como hospitalario.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud® recoge un
completo resumen del desarrollo de los cuidados paliativos en Espafia, iniciado a final

de los afios ochenta, entre los cuales destacan los siguientes acontecimientos:

e En 1985 la publicaciéon de un articulo pionero que aborda el tema de los
enfermos en fase terminal, “Los intocables de la medicina”, basado en las
experiencias paliativas del Servicio de Oncologia del Hospital Marqués de

Valdecilla de Santander.
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e En 1987 se inicid la actividad de la Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital

Santa Creu de Vic (Barcelona).

® En 1989 se cred la Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital Cruz Roja de
Lleida y una Unidad de Medicina Paliativa en el Hospital El Sabinal de Las Palmas

de Gran Canaria.

® En 1991 se promovio en el Hospital Gregorio Marafidn de Madrid la Unidad de
Cuidados Paliativos mas grande y de mayor actividad de Espafa. En ese mismo
afio se llevaron a cabo en Madrid dos iniciativas pioneras en Atencion Primaria.
En el Area 4 se puso en marcha una Unidad de Cuidados Paliativos en Atencién
Primaria, y en el Area 11 se desarrolld un programa especifico de atencién
continuada a enfermos terminales sustentado en la coordinacién y colaboracién

entre Atencion Primaria y la atencion especializada.

® Entre 1990-1995 se desarrolla desde la administracion sanitaria el “Programa
piloto de planificacidon e implementacidon de Cuidados Paliativos en Cataluna”,
dentro del Programa Vida als Anys, que llegd a ser publicado
internacionalmente’. Este Programa ha resultado determinante para el
desarrollo de los cuidados paliativos no sélo en Catalufia, sino también en toda
Espanay en Europa, por ser un programa piloto de la OMS que resolvia con éxito
y de forma global la incorporacién de los cuidados paliativos al Sistema Publico

de Salud, tanto en atencion domiciliaria como en los hospitales de la red publica.

En el ano 1991 se crea la Cartera de Servicios de Atencidn Primaria con la finalidad
de normalizar, homogeneizar y fijar de forma explicita los diferentes servicios prestados
en los programas de salud. En su quinta versién, en el afio 1995, aparece la atencién a

pacientes terminales como un servicio desagregado.

La aparicion de los equipos de atencion domiciliaria también surgié muy al inicio del

desarrollo de los servicios mencionados. Los mas destacados fueron:
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Programa de atencién domiciliaria del Hospital de la Sta. Creu de Vic en 1984-
1986 y la experiencia desarrollada en el Hospital de la Creu Roja de Barcelona.
En Catalufia los equipos de soporte de atencidn domiciliaria reciben el nombre

de PADES (Programa de Atencion Domiciliaria por Equipos de Soporte).

En 1998, tres areas de salud de la Comunidad de Madrid, junto con la
Subdireccién General de Atencién Primaria (INSALUD), pusieron en marcha el
proyecto Programa de Atencion Domiciliaria con Equipo de Soporte (ESAD), con
el objetivo de mejorar la calidad de la atencién domiciliaria prestada en el ambito
de la Atencidon Primaria a los pacientes con enfermedades crdénicas evolutivas,

con limitacion funcional y/o inmovilizados complejos.

Otra de las figuras comunitarias creadas para la atencidon domiciliaria de especial
complejidad es la del Enfermero de Enlace, que se enmarca dentro del conjunto
de medidas puestas en marcha tras la publicacion del Decreto del Gobierno
andaluz “Plan de Apoyo a las Familias Andaluzas”, de 4 de mayo de 2002, cuyo
objetivo es garantizar una atencién integral y continuada que resuelva las
necesidades de cuidados del paciente y de sus cuidadores en el domicilio. Esta
figura significa un impulso y una mejora de la asistencia a los pacientes con alta
necesidad de cuidados y a sus familias; dentro de su poblaciéon diana de

actuacion estd priorizada la atencion a los enfermos terminales.

En este desarrollo histérico de los cuidados paliativos en Espafia, destaca la labor

de la Asociacion Espafola Contra el Cancer (AECC), que en 1991 puso en marcha su

primera unidad movil de asistencia domiciliaria para enfermos en fase terminal en

Madrid, y que posteriormente fue extendiéndose por toda Espaiia. En el mismo afio, la

Orden San Juan de Dios manifesté un especial interés por los pacientes con

enfermedades crénicas degenerativas y por aquellos en situacidén terminal, motivo por

el cual puso en marcha la primera Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital de San

Juan de Dios de Pamplona.
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Actualmente, en Espafia tan sdlo existen dos centros monograficos de cuidados
paliativos: el Hospital-Centro de Cuidados LAGUNA, ubicado en Madrid y la Fundacion

Cuidados del Cancer (CUDECA), situado en Benalmdadena, Malaga.

El proyecto del Hospital-Centro de Cuidados LAGUNA nacio en el afio 2002 y esta
promovida e impulsada por una institucién sin dnimo de lucro, la Fundacion Vianorte-
Laguna. Es una entidad dedicada al cuidado y atencidon de pacientes que sufren
enfermedades avanzadas, personas mayores, y sus familias, ofreciendo para ello

servicios integrales tanto a domicilio como en sus unidades de hospitalizacién?.

En el afio 1992 se cred en Benalmdadena, Malaga, un proyecto que nace de la
filosofia hospice iniciada afios atras en Reino Unido. La Fundacion Cuidados del Cancer
(CUDECA), es una Organizacién No Gubernamental (ONG) sin dnimo de lucro que presta
atencion gratuita a pacientes con cancer y otras enfermedades en fase avanzada y
terminal residentes en la provincia de Malaga. Actualmente, CUDECA proporciona
cuidados paliativos a pacientes con patologia oncoldgica y no oncoldgica a través de 6
equipos interdisciplinares compuestos por médico, enfermero, psicdlogo, trabajador
social y fisioterapeuta. Ademas de proporcionar atencién domiciliaria, dispone de una

unidad de dia y una unidad de ingreso de corta estancia®.

1.1.3 LOS PLANES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN LA ESTRATEGIA NACIONAL DE SALUD

La atencidn a los pacientes en fase terminal es un derecho claramente reconocido
por organismos internacionales'®!!, que reconocen a los cuidados paliativos como un
derecho humano fundamental y a esta disciplina de la medicina como un pilar basico y

necesario para las personas que enfrentan el final de sus vidas.

En Espafia, los cuidados paliativos han sido objeto de atencidn en la planificacién de
las politicas sanitarias en los ultimos veinte afios en el marco del Plan de Calidad del

Sistema Nacional de Salud'?. En este contexto, el Ministerio de Sanidad y Politica Social
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y las Comunidades Auténomas han realizado importantes esfuerzos en el desarrollo

normativo de la atencion a los pacientes en cuidados paliativos.

En el documento Bases para el desarrollo del Plan Nacional de Cuidados
Paliativos'3, aprobado el 18 de diciembre de 2000, ya se apuntaban los principios
fundamentales que se van repitiendo en los documentos oficiales en Espafa y los

internacionales:

“La mejora de la atencion de estos enfermos en fase avanzada y terminal,
que se identifica con los cuidados paliativos, es un elemento cualitativo
esencial del sistema de salud, debiéndose garantizar su adecuado
desarrollo en cualquier lugar, circunstancia o situacion, basdndose en los
principios de equidad y cobertura de nuestra red sanitaria. Para obtener
éxito en la aplicacion de estos cuidados hard falta combinar dos tipos de
estrategias: en primer lugar, la formacidn bdsica en cuidados paliativos de
todos los profesionales sanitarios y, en segundo lugar, el desarrollo de
programas especificos de cuidados paliativos con profesionales

capacitados y posibilidad de intervencion en todos los niveles asistenciales.

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

desarrollando en Espafa desde principios de los afios noventa.

Aunque existen especialidades mds susceptibles de abordar este tipo de
atencion (tales como oncologia médica, oncologia radioterdpica, medicina

interna, hematologia, cirugia y urgencias), hay que concienciar y establecer
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puentes con todos los servicios hospitalarios y con la atencion primaria. E/

arma fundamental va a ser la formacion.”

La coordinacion y continuidad asistencial era un principio general de este
documento, que queria asegurar la respuesta consensuada y coordinada entre los
distintos servicios y niveles asistenciales, garantizando asi la continuidad de este tipo de
cuidados a través de una organizacion que permitiera el trabajo interdisciplinar y una

adaptacion flexible a los requerimientos cambiantes de los pacientes.

El plan incluia, ademas, una serie de bases para su desarrollo e instaba a las
Comunidades Autdnomas a desarrollar las recomendaciones que contenia. Pese a ser
aprobado con un amplio consenso, la puesta en marcha de las medidas fue muy desigual

y hasta el aflo 2003 no se produjeron avances importantes.

Para continuar trabajando en el desarrollo de esta disciplina, el 10 de mayo de 2005,
la Comisién de Sanidad y Consumo del Congreso de los Diputados aprobd una
proposicion no de Ley sobre cuidados paliativos'®. En ella se insta al Gobierno aimpulsar,
en el seno del Consejo Interterritorial, un analisis de la situacion de los cuidados
paliativos en Espafia y el desarrollo de un Plan de Cuidados Paliativos para el Sistema
Nacional de Salud. Este documento fue la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud® de 2007, que fue actualizado posteriormente en 2011 con la
Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud. Actualizaciéon 2010-

2014%,

Sin embargo, a pesar de la realizaciéon de ambos documentos, la atencién en
cuidados paliativos no se ha desarrollado de forma homogénea en todo el territorio
nacional. El Sistema Nacional de Salud esta constituido por 17 sistemas de salud
autonémicos con diversos modelos de prestacidn de servicios, si bien casi todas ellas

tienen elaborados un Plan de Cuidados Paliativos®-23.
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En Andalucia y con el objetivo de asegurar para los pacientes unos cuidados
paliativos de alta calidad, se desarrollé en 2002 el Proceso Asistencial Integrado (PAI) de
Cuidados Paliativos?*, que abordaba el modelo de atencién de calidad de la situacion

terminal de pacientes con enfermedad oncoldgica.

En la revision del PAI en 2007%° hubo una modificacidn sustancial al hacer extensivo
el modelo, también, a pacientes con enfermedades no oncoldgicas, definidas segln los

criterios de Mc Namara?®:

Insuficiencia cardiaca.

- Insuficiencia renal.

- Insuficiencia hepatica.

- Enfermedad pulmonar obstructiva crénica.
- Enfermedad de la neurona motora/ELA.

- Enfermedad de Parkinson.

- Enfermedad de Huntington.

- Enfermedad de Alzheimer.

- Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA).

En esta segunda edicidn del PAI, se establece que las necesidades del paciente en
situacidn terminal y su familia deben ser valoradas y atendidas por recursos coordinados
segun el grado de complejidad, con el fin de garantizar una adecuada continuidad de la

asistencia®.

En este documento se define la situacion terminal, como de un intenso sufrimiento
y una alta demanda asistencial, caracterizada por el padecimiento de una enfermedad
en estado avanzado, progresiva y sin posibilidades de tratamiento curativo, con
sintomas muy variados que obedecen a distinta etiologia, cambiantes y de intensidad
variable, con gran impacto emocional por parte del paciente, su familia y el personal

sanitario que lo atiende y con un prondstico de vida limitado.

10
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En su dltima actualizacidon, publicada en el afio 2019%, se realizan una serie de

recomendaciones que intentan disminuir la variabilidad de la practica clinica y conseguir

mejorar la calidad de vida de los pacientes y familias mediante un abordaje integral,

continuado y compartido entre los diferentes recursos sanitarios. En este PAl se han

ampliado los recursos implicados en la atencidon a personas con necesidades de cuidados

paliativos. En este documento se definen tanto los recursos como las caracteristicas

generales de la atencion sanitaria centrado en un modelo de atencion compartida

(Figura 2):

Recursos Convencionales: Constituidos por los profesionales de Atencién
Primaria y de Atencidn Hospitalaria, tanto ambulatoria como de hospitalizacién;
que den respuesta a cuidados paliativos bdsicos. Deben disponer de

competencias transversales en la atencidn al final de la vida.

Recursos Avanzados: Unidades de Cuidados Paliativos (UCP), Equipos de soporte
(ESCP) y Equipos de Cuidados Paliativos Pediatricos (ESCPP). Constituidos por
equipos multidisciplinares e integrados de profesionales que dan respuesta a las
diferentes situaciones de complejidad definidas. Deben disponer de

competencias especificas en cuidados paliativos.

Referentes de Area: Referentes de Area de Cuidados Paliativos de adultos vy
Referentes de Area de Cuidados Paliativos Pediatricos. Su funcién es coordinar
los diferentes recursos implicados, gestionar las situaciones complejas con los
distintos equipos o servicios implicados, asesorar a profesionales de su area y
detectar necesidades de formacién y dreas de mejora en cuidados paliativos en

su area de referencia.

Plataforma de Telecontinuidad en Cuidados Paliativos (PTCP): Plataforma
ubicada en Salud Responde. Garantiza la continuidad asistencial mediante el
seguimiento reactivo o proactivo en los periodos de discontinuidad de su equipo

responsable en el domicilio o al alta hospitalaria.

11
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Recursos de atencidn urgente: Constituidos por los profesionales de los Servicios
de Urgencias de Atencion Primaria (SUAP), Servicios de Urgencias en Atencion
Especializada (SUH) y Empresa Publica de Emergencias Sanitarias (EPES-061),
que asisten de manera coordinada con el resto de los recursos a los pacientes en
situacidn terminal, para que la continuidad asistencial esté garantizada 24 horas

al dia, 7 dias a la semana, 365 dias al afio.

Unidades de Salud Mental Comunitaria (USMC): las actuaciones de los recursos
de Salud Mental se realizardn en el dmbito del espacio de colaboracién en
Atencidn Primaria tanto para el equipo de recursos convencionales como para

Equipos de Soporte (ESCP) y Equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos (ESCPP).

Comisién de Area de Cuidados Paliativos: es un instrumento bdsico para la
implantacion, impulso, seguimiento y evaluacidon del Proceso de Cuidados
Paliativos. Tiene caracter multidisciplinar y esta formada por profesionales
implicados en la atencidn de todas las personas con necesidades en cuidados

paliativos.

Recursos residenciales para media y larga estancia: En el caso de pacientes que
no puedan permanecer en domicilio, bien por su complejidad clinica o por
carecer de soporte familiar y que no reunan criterios para su hospitalizacion
como agudos, deberd existir en el ambito hospitalario una red de recursos
propios o conveniados que permitan ubicar con la suficiente agilidad a los

mismos.
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Figura 2. Representacion grafica del Proceso Asistencial Integrado
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1.1.4 SITUACION ACTUAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS. DATOS EPIDEMIOLOGICOS

Los datos epidemiolégicos aportan una informacion fundamental para Ia
planificacion de cualquier estrategia poblacional de salud. La estadistica de defunciones
segun la causa de muerte proporciona informacién anual sobre los fallecimientos
acaecidos dentro del territorio nacional atendiendo a la causa basica que los origind, de

acuerdo con la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE) de la OMS.

De acuerdo con su ultimo informe proporcionado en diciembre de 2019%8, en
Espafia fallecieron 427.721 personas durante el afio 2018, 3.198 mas que en el afio
anterior (un 0.8% mas). El 96.3% de las defunciones se debieron a causas naturales

(enfermedades).
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Las enfermedades del sistema circulatorio se mantienen desde hace afios como la

primera causa de mortalidad, con el 28.3% del total (y una tasa de 258.6 defunciones

por cada 100.000 habitantes), seguido de los fallecimientos provocados por causa

tumoral, con el 26.4% del total (y una tasa de 241.2), y de las enfermedades del sistema

respiratorio, con el 12.6% (y una tasa de 114.9) en tercer lugar (Tabla 1).

Tabla 1. Defunciones por capitulos de la CIE-10. Afio 2018

Capitulos de la CIE-10 N2 de %
defunciones
Total defunciones 427.721 100.0
Enfermedades del sistema circulatorio 120.859 28.3
Tumores 112.714 26.4
Enfermedades del sistema respiratorio 53.687 12.6
Enfermedades del sistema nervioso y drganos de los sentidos 26.279 6.1
Trastornos mentales y del comportamiento 22.376 5.2
Enfermedades del sistema digestivo 21.689 5.1
Causas externas de mortalidad 15.768 3.7
Enfermedades del sistema genitourinario 13.941 3.3
Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabdlicas 13.465 3.1
Sintomas, signos y hallazgos anormales clinicos y de laboratorio 10.088 2.4
Enfermedades infecciosas y parasitarias 6.398 1.5
Enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido conjuntivo 5.205 1.2
Enfermedades de la sangre y de los 6rganos hematopoyéticos y 1.946 0.5
ciertos trastornos que afectan al mecanismo de la inmunidad
Enfermedades de la piel y del tejido subcutaneo 1.826 0.4
Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosémicas | 843 0.2
Afecciones originadas en el periodo perinatal 630 0.1
Embarazo, parto y puerperio 7 0.0
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Respecto al afio anterior, los fallecimientos debidos a enfermedades del sistema
respiratorio aumentaron un 4.0%. Por el contrario, los debidos a enfermedades del
sistema circulatorio y los originados por tumores disminuyeron un 1.3% y un 0.5%,

respectivamente.

Aligual que en los ultimos dos afos, los tumores fueron la primera causa de muerte
entre los varones en Espafia (297.8 fallecidos por cada 100.000), y la segunda en mujeres
(con 186.7). El numero de fallecimientos por esta causa descendié en ambos sexos, un

0.4% en hombres y un 0.6% en mujeres.

Por su parte, las enfermedades del sistema circulatorio fueron la primera causa de
mortalidad femenina (275.5 muertes por cada 100.000) y la segunda entre los varones
(244.3). Los fallecimientos por estas causas disminuyeron un 2.1% en las mujeres y un

0.4% en los hombres (Figura 3).

Figura 3. Defunciones segun causa de muerte por capitulos de la CIE-10 y sexo. Afio 2018. Tasas
brutas por 100.000 habitantes
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Tomada de Instituto Nacional de Estadistica. Defunciones segun la causa de muerte. Boletin Mensual
de Estadistica. Diciembre 201928
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En el andlisis de las principales causas de muerte por grupos edad, los tumores
fueron la principal causa de muerte en los grupos de edad entre 1y 14 afios (29.2% del
total) y entre 40 y 79 anos (43.8%), siendo el segundo motivo en este grupo las
enfermedades del sistema circulatorio (21.9%). En los mayores de 79 afios, este patrén
se invierte, siendo las enfermedades del sistema circulatorio (32.3% del total) y la

primera causa de fallecimiento, seguido de los tumores (23.6%).

Los tumores responsables del mayor nimero de muertes fueron de nuevo el cadncer
de pulmén y el cancer de colon, seguidos de los tumores de pancreas, mama, prostata,
higado y vias biliares y estdmago, todas ellas con mas de 5.000 fallecimientos?®. Por
sexo, el cancer de pulmony el cancer de colon también fueron los mas frecuentes entre
los hombres; mientras que, en las mujeres, el cancer con mayor mortalidad fue el de

mama, seguido del cancer de pulmdn (Tabla 2).

Tabla 2. Defunciones segun las causas de muerte por tumores mas frecuentes. Afio 2018

Total Hombres Mujeres
Total enfermedades 427.721 216.442 211.279
Cancer de bronquios y pulmén 22.133 17.181 4952
Cancer de colon 11.265 6.690 4.575
Cancer de pancreas 7.132 3.299 3.833
Cancer de mama 6.621 87 6.534
Cancer de prostata 5.841 5.841 0

El nimero absoluto de cdnceres diagnosticados en Espafia ha continuado en
aumento desde hace décadas en probable relacion con el aumento poblacional (la
poblacién de Espaia crecié en 163.336 personas durante la primera mitad de 2019), el
envejecimiento de la poblacion (la edad es un factor de riesgo fundamental en el
desarrollo del cancer), la exposicion a factores de riesgo (como el tabaco, el alcohol, la
contaminacién, la obesidad, el sedentarismo) y, en algunos tipos de cancer como el

colorrectal, mama, cérvix o prdstata, el aumento de la deteccién precoz°.
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A nivel global, el cancer sigue constituyendo una de las principales causas de
mortalidad del mundo, con aproximadamente 9.6 millones de muertes relacionadas con
tumores en el afio 2018 de acuerdo con los datos proporcionados por la OMS. Los
tumores responsables del mayor nimero de fallecimientos a nivel mundial fueron el
cancer de pulmon (18.4% del total de muertes por cancer), el cancer colorrectal (9.2%),

el cdncer de estdmago (8.2%) y el cdncer de higado (8.2%)*.

El cancer sigue constituyendo una de las principales causas de morbimortalidad del
mundo, con aproximadamente 18.1 millones de casos nuevos en el mundo en el afio
2018 (ultimos datos disponibles a nivel mundial estimados dentro del proyecto
GLOBOCAN). Las estimaciones poblacionales indican que el nimero de casos nuevos

aumentara en las dos préximas décadas hasta 29.5 millones al afio en 20403! (Figura 4).

Figura 4. Incidencia estimada de tumores en la poblacién mundial para el periodo 2018-2040,
ambos sexos
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Tomada de Las cifras del cancer en Espafia 2020. Sociedad Espafiola de Oncologia Médica?®.
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Por otro lado, a estas estimaciones hay que afiadir el envejecimiento progresivo de
la poblacidn, que ha incrementado el nimero de pacientes con enfermedades crdnicas,
avanzadas y con mayor comorbilidad. De hecho, se estima que entre el 69-82% de la
poblacién que va a fallecer en paises desarrollados se beneficiarian de recibir atencién

paliativa al final de su vida3%33.

En la dltima publicacién del proyecto Atlas de Cuidados Paliativos en Europa se
estima que mas de 4.4 millones de personas fallecidas en 2014 en el continente europeo
experimentaron sufrimiento grave relacionado con su salud y precisaron cuidados
paliativos. La existencia de un niumero adecuado y suficiente de recursos de cuidados
paliativos en un pais esta asociada al desarrollo de politicas de salud para pacientes con
enfermedad avanzada, con un mayor uso de medicamentes esenciales en Atencién
Primaria, asi como a una mejor preparacion de los profesionales sanitarios y de Ila

sociedad3?.

Este Atlas de Cuidados Paliativos recoge la situacién actualizada del desarrollo de
los cuidados paliativos en Europa y en él, la EAPC recomienda para una adecuada y
correcta atencion de los pacientes la existencia de dos servicios de cuidados paliativos
especializados por cada 100.000 habitantes (un equipo de atencidon domiciliaria y un
equipo hospitalario). Actualmente, Espafia cuenta con 0.6 equipos por 100.000

habitantes, lo que la coloca en el puesto 31 de Europa (de un total de 49 paises)3.

De acuerdo con dicho Atlas de Cuidados Paliativos en Europa y contabilizando todos
los tipos de servicios (equipos de cuidados paliativos hospitalarios, equipos de cuidados
paliativos domiciliarios, unidades hospitalarias de cuidados paliativos) en Espaiia existen
260 servicios que proveen estos cuidados. Esta cifra contrasta con los recursos

publicados en el mismo Atlas de afio 2012, donde existian 375 servicios a nivel nacional.
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1.2. COMPLEJIDAD Y CUIDADOS PALIATIVOS

1.2.1 TEORIA DE LA COMPLEJIDAD

El paradigma de la complejidad comienza a configurarse en los afios sesenta del siglo
XX como una nueva manera de entender la ciencia, con la finalidad de establecer teorias
mas ajustadas a la realidad. Esta teoria considera que lo que hace complejo un
fendmeno son las relaciones e interdependencia entre sus elementos, y propone una
manera de mirar el mundo mas alld del reduccionismo simplista del paradigma

mecanicista, que ha generado un saber especializado, reduccionista y fragmentado®.

Un enfoque tedrico en la ciencia de la complejidad es la Teoria de los Sistemas
Adaptativos Complejos (CAS), que no se ha desarrollado en una disciplina especifica,
sino que es aplicada en distintas areas tematicas3®. Esta teoria considera que un sistema
complejo no estd constituido exclusivamente por la suma de sus componentes sino
también por la relacion intrinseca entre sus componentes, que interaccionan de forma
impredecible y no lineal entre si*’. Por otra parte, esta relacion no es estatica, sino que
puede evolucionar o cambiar en funcidn de las condiciones en las que se desarrolla. Por
tanto, los sistemas complejos conllevan un grado de incertidumbre que hace que no
puedan ser sometidos a protocolos y normas estrictas. La interdependencia, la no
linealidad de causa y efecto y la dindmica cambiante de estos sistemas implican que

cada sistema sea Unico y deba ser estudiado de forma individualizada y exclusiva3®.

En el contexto del cuidado de la salud, Plsek and Greenhalgh describen un CAS como
“una coleccion de agentes individuales con libertad para actuar de formas que no
siempre son totalmente predecibles, y cuyas acciones estdn interconectados de modo

que las acciones de un agente cambian el contexto de otros agentes”>°,

En relacién con la enfermedad y la salud humana hay varios niveles de sistemas
que estan en constante interconexion*®:
- Elcuerpo humano esta compuesto por sistemas fisiolégicos que interactian y se

auto-regulan incluyendo circuitos de retroalimentacién bioquimicos y
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neuroendocrinos. Son multiples sistemas interdependientes, que a su vez estan

integrados en otros sistemas que interactian entre si y co-evolucionan.

El comportamiento de cualquier individuo esta determinado en parte por una
serie de normas internas basadas en experiencias pasadas, y en otra parte por
respuestas Unicas y adaptativas a nuevos estimulos del entorno. Es un

comportamiento no lineal, sensibles a los pequefios cambios.

La red de relaciones en las cuales los individuos existen contiene muchos y

variados determinantes de sus creencias, expectativas y comportamiento.

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

complejos con limites difusos.

En los dltimos afios, diversas revisiones de la literatura sobre el constructo de la

complejidad han propuesto nuevos modelos integrados que pretenden ampliar el

desarrollo de este concepto tan heterogéneo.

Con el objetivo de profundizar en el conocimiento sobre la complejidad de los

pacientes en el contexto sanitario, Schaink et al*! desarrollan un marco teérico basado

en descripciones previas de la literatura, aportando un enfoque propio que ofrece una

perspectiva sistematica y holistica. Su objetivo es comprender los desafios y necesidades

del paciente para poder desarrollar nuevas politicas sanitarias que ayuden a los

profesionales sanitarios en el cuidado de los pacientes complejos. Esta aproximacion

sobre la complejidad estd basada en la interaccidn de cinco dimensiones de la salud:
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Salud fisica: multimorbilidad, polifarmacia, pérdida de autonomia.

Salud mental: enfermedad mental, trastorno psicoldgico, abuso de sustancias.
Aspectos demograficos: fragilidad, edad avanzada, desigualdad étnica.

Capital social: bajo nivel socioeconémico, escaso apoyo social.

Experiencias sociales y sanitarias: uso excesivo de los recursos sanitarios, bajo

nivel de calidad de vida.
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En esta misma linea, Zullig et al*?* desarrollan un nuevo modelo conceptual de
complejidad basado en la revision y analisis de 7 modelos anteriores. El Modelo del Ciclo
de la Complejidad puede ser utilizado para comprender los cambios individuales que se
producen a lo largo del tiempo en cada uno de los constructos o dominios que describe.
El principal valor de este modelo es la descripcidn de cinco nuevas dimensiones en la
conceptualizacion de la complejidad: las preferencias del paciente en el autocuidado y
sus prioridades en el sistema sanitario; los factores contextuales (incluyendo factores
interpersonales, organizacionales y comunitarios); la naturaleza dinamica de la
complejidad, apreciando coémo el tiempo influye practicamente en todas las
dimensiones de la complejidad; el impacto positivo y negativo de los bloqueos o shocks
agudos en la salud fisica y/o mental y por ultimo las experiencias de aprendizaje o
resiliencia que ayudan a afrontar el envejecimiento de forma mas positiva. En este
modelo la complejidad se asocia también a la dificultad para el diagndstico, debido a las
fluctuantes e inciertas trayectorias de la enfermedad, y a cuestiones éticas complicadas
relacionadas con la toma de decisiones, donde las preferencias del paciente y Ila

capacidad de autocuidado y resiliencia son elementos esenciales.

Los modelos anteriores en los que se basan Schaink y Zullig, consideran la
complejidad en términos generales. Los autores del Modelo de Complejidad Acumulada
de Shippee*® describen un modelo de complejidad que se centra en el equilibrio entre
la carga de trabajo de la vida diaria del paciente (incluyendo las tareas de autogestion
secundarias a la enfermedad) y la capacidad del paciente (sus recursos y limitaciones
para lograr sobrellevar la carga de trabajo). El desequilibrio entre ambas se identifica
como el mecanismo central que conduce a la complejidad del paciente, un mecanismo
gue también se ve afectado por la carga que supone un tratamiento intensivo y el
empeoramiento de la enfermedad con el paso del tiempo. Este modelo destaca la
necesidad de pasar de paradigmas centrados en la enfermedad a un paradigma

centrado en la prestacién de cuidados del paciente.

Por otro lado, el Modelo de Grembowski** define complejidad como la desalineacién
entre las necesidades del paciente y los servicios de salud prestados; mientras que el

Modelo Vector de la Complejidad de Safford* considera que las numerosas

21



Introduccion

interacciones entre los factores bioldgicos, socioecondmicos, culturales, ambientales y
comportamentales del paciente incrementaran o disminuirdn la complejidad del

paciente en funcidn de cdmo éstos interactuien.

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

responder con flexibilidad a los modelos emergentes y las oportunidades3® 4°,

1.2.2 COMPLEJIDAD EN EL CONTEXTO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Las diferentes teorias o modelos de la complejidad descritos con anterioridad nos
proporcionan un marco conceptual idoneo para explorar la dinamica del modelo de
atencidn holistica a los pacientes al final de la vida, puesto que aborda la necesidad de
atender a la persona en su conjunto, considerando las relaciones entre componentes y

sistemas.

Para entender mejor la relacidon entre complejidad y cuidados paliativos, hay que
tener presente la forma en la que los sistemas se relacionan y evolucionan, siendo

fundamental considerar los siguientes aspectos®”:

- A nivel individual, es necesario planificar correctamente los cuidados con
atencion detallada a la continuidad en términos de relacién, informacién y

gestion.

- El paciente esta inserto en el contexto de una familia y otras relaciones sociales.
La continuidad, necesita ser mantenida de manera similar, con los individuos y

grupos cercanos al paciente.
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- Los cuidados del paciente y familia interactian con la actividad de los
profesionales y equipos que cuidan al paciente, pudiendo existir varios equipos:
Atencion Primaria, Atencidén Especializada de la enfermedad en si, y Cuidados

Paliativos.

- Los equipos individuales trabajan a su vez dentro de organizaciones mas

dilatadas a nivel local, regional y nacional.

Estos sistemas tienen fronteras indefinidas y se encuentran en constante evolucion.
Cualquier cambio a un nivel, tendran un efecto sobre otro nivel, de manera que ninguna
parte del todo, puede ser aislada y gestionada, sin que en ultima instancia afecte a todo

el sistema3>.

En los ultimos afios, estudios publicados a nivel internacional han abordado nuevas
investigaciones para ampliar el campo de la complejidad en el contexto del final de la
vida. En esta linea, para mejorar la comprension de este campo y explorar qué
caracteristicas hacen que un paciente paliativo sea mas o menos complejo, Pask*® lleva
a cabo un estudio cualitativo usando entrevistas en profundidad entre profesionales
sanitarios de distintas dreas de atencion (atencion hospitalaria, hospice y Atencién
Primaria). Sus resultados son presentados utilizando los cinco sistemas de la Teoria de

los Sistemas Ecoldgicos de Bronfenbrenner’s*’ (Figura 5):

e Microsistema: consta de las necesidades y caracteristicas de la persona, que

influyen directamente en si son mas o menos complejas.

e Cronosistema: se refiere a cambios en las necesidades de un paciente, sus
circunstancias y su entorno a lo largo del tiempo. En cuidados paliativos, esto a
menudo refleja la incertidumbre constante que se produce durante la
trayectoria de la enfermedad. Otros aspectos del paso del tiempo también
pueden influir en la complejidad, como la sobrecarga de los cuidadores, las
derivaciones tardias en pacientes no oncolégicos o pacientes con prondstico a

corto plazo.

e Mesosistema: representa las interacciones que pueden ocurrir entre el paciente,

las personas mas relevantes a su alrededor (familia o profesionales sanitarios) y
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el entorno sanitario de atencion (hospice, hospital y comunidad). La complejidad
puede llegar a disminuir si existen fuertes vinculos sociales o bien puede

incrementarse si el apoyo social es limitado.

Exosistema: comprende servicios y sistemas del que el paciente no es parte
directa, pero que influye en el cuidado que va a recibir. Se refiere a cdmo los
equipos multidisciplinares trabajan o estdn estructurados (incluyendo la
presencia o ausencia de personal especializado) o a cémo los servicios sanitarios

coordinan la provision de cuidados al final de la vida.

Macrosistema: se refiere al contexto social y cultural dentro del cual el resto de
los sistemas estan integrados. En el contexto de los cuidados paliativos, el
macrosistema incluye el sistema estructural de cuidados paliativos (servicios,
financiacidon y recursos); la estructura y organizacion de los sistemas sanitarios y
sociales, las politicas de atencién al final de la vida y los valores y creencias por

parte de la sociedad (valores culturales, estigmas y creencias).

Figura 5. Sistemas Ecoldgicos segun Bronfenbrenner’s

Tomada de Pask y colaboradores. A framework for complexity in palliative care: A qualitative
study with patients, family carers and professionals. Palliat Med 2018; 32:1078—1090%.
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Pask® et al aplican esta teoria a los cuidados paliativos, adaptédndola a un marco
conceptual centrado en el paciente para explicar como interactia con su contexto y su
entorno cuando esta viviendo con una enfermedad avanzada. Esta investigacion
enfatiza que considerar los dominios fisicos, psicoldgico, social y espiritual no es
suficiente para caracterizar la complejidad en cuidados paliativos. La presencia de la
complejidad “pre-existente”, “acumulativa” e “invisible” es también fundamental, asi
como la manera en la que interactuan los profesionales y servicios sanitarios con los
pacientes y sus familias. Los servicios sanitarios necesitan ser flexibles en la forma en la
que dan respuesta a las personas y adaptarse a los niveles cambiantes y dindamicos
propios de la complejidad si desean satisfacer las necesidades de los pacientes de

manera integral y eficaz.

Otro de los estudios destacados sobre complejidad y cuidados paliativos trata de
entender como los profesionales sanitarios entienden las necesidades complejas de los
pacientes que se aproximan al final de la vida. Los hallazgos publicados por Carduff et
al*® sugieren que los profesionales sanitarios de diferentes entornos identifican como
potencialmente complejos aspectos nucleares que son inherentes al paciente
(necesidades fisicas, psicosociales y espirituales; presencia de comorbilidades; sintomas
refractarios, mala comunicacién entre pacientes y sus médicos, asi como factores
ambientales), siendo la complejidad el resultado de la interaccion de estos factores. Sin
embargo, existen también otros factores que causan complejidad percibida por parte
de los profesionales sanitarios como resultado de las limitaciones del entorno o de sus
propias habilidades (falta de tiempo, formacion, experiencia previas y confianza en la

atencion al final de la vida).

Una de las ultimas investigaciones mas relevantes que intentan ampliar el
conocimiento de la complejidad en cuidados paliativos es la llevada a cabo por
Hodiamont*. En ella, se analizan los elementos relacionados con una situacion compleja
en cuidados paliativos y la teoria de los Sistemas Adaptativos Complejos (CAS). Tres

sistemas fueron identificados como causas de los CAS de una situacion de cuidados

“" o

paliativos: “el sistema paciente”, “el sistema social” y el “sistema equipo”. Los

elementos de cada uno de los tres sistemas se interrelacionan entre si, asi como con el
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medio que lo rodea, y va a modular el comportamiento general del sistema. El marco
conceptual desarrollado por esta investigacion refleja el enfoque holistico que abordan
los cuidados paliativos y destaca que los elementos (como los sintomas, las personas o
ciertas relaciones familiares), no se puede entender de forma independiente y separada

del sistema general de la situacion de los cuidados paliativos.

En lo que respecta al concepto de complejidad en cuidados paliativos en el contexto
espafiol; ya en el documento Bases para su desarrollo. Plan de Cuidados Paliativos*?
del afio 2000, se define que todos los pacientes susceptibles de recibir cuidados
paliativos estaban bajo la responsabilidad de atencion del conjunto de la red
convencional de atencidn sanitaria, y que en situaciones de complejidad se requeria la
intervencion de servicios especificos. En funcién de esa complejidad, el Plan establecié
algunos criterios de intervencién, en relacion con el paciente (dificultad en el control
sintomatico, escasa respuesta a la terapéutica convencional, necesidad de tratamientos
complejos, dificultades de adaptacion emocional) o en relacién con las familias
(dificultades de cuidado o de adaptacidn, riesgo de duelo patoldgico, claudicacién del
cuidador). Sin embargo, en el texto no se recoge ninguna definicién explicita del término

complejidad.

Posteriormente, el Plan Estratégico Nacional de Cuidados Paliativos® describe
entre los puntos criticos a priorizar de acuerdo con las lineas fundamentales de la
estrategia, la falta de definicidn de niveles de complejidad y de criterios de inclusion y
derivacién; asi como la necesidad de desarrollo de modelos de atencién compartida con
mayor implicacidon de Atencidn Primaria. Este texto reconoce la complejidad como un
concepto y un valor de cardcter multifactorial, un conjunto de factores de mayor
dificultad o intensidad de necesidades que requieren habitualmente la intervencion de
un equipo de cuidados paliativos. El texto refiere que depende tanto de las
caracteristicas del paciente, como de problemas de dificil control, de la necesidad de
determinadas acciones diagndsticas o terapéuticas y de dificultades de adaptacién

familiar. Identifica como factores de complejidad los siguientes:

- Asociados al paciente: edad, antecedentes.
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- Dependientes de la situacion clinica: dolor y otros sintomas, agonia, presencia

de determinados sindromes.
- Relacionados con la situacién emocional.
- Dependientes de la evolucién de la enfermedad: prondstico limitado.
- Asociados a la familia: claudicacion o ausencia de cuidador.

- Dilemas éticos de especial importancia.

En la Comunidad Auténoma Andaluza, el segundo PAI de Cuidados Paliativos de la
Consejeria de Salud?® (2007) definié complejidad como un concepto multidimensional,
gue aglutina aquellas circunstancias que dificultan el curso de la situacidn terminal de
cada paciente, y que son susceptibles de intervencidon por parte de los equipos de

cuidados paliativos.

En definitiva, una de las caracteristicas fundamentales de las diferentes
aproximaciones a la complejidad en cuidados paliativos es su caracter multifactorial y
transdisciplinar, que conlleva la presencia de procesos emergentes; de necesidades
multiples, intensas y cambiantes en todas las dimensiones de la persona; una alta
dificultad en la provision de cuidados y un alto grado de incertidumbre3®4%41, por tanto,
dado que las situaciones abordadas desde los cuidados paliativos son muy diversas,
debiendo atenderse no sdélo los sintomas fisicos sino también las necesidades
emocionales, socio-familiares y espirituales, podriamos afirmar que esta disciplina

atiende a una de las dreas mas complejas de la asistencia sanitaria®.

1.2.3 VALORACION DE NECESIDADES EN CUIDADOS PALIATIVOS

El anadlisis de la complejidad en cuidados paliativos nos muestra que para poder
atender adecuadamente al paciente al final de la vida, se debe realizar una correcta
valoracion e identificacion de las necesidades de los pacientes y sus familiares. En los
ultimos afos se han publicado diversos trabajos centrados en la valoraciéon de

necesidades al final de la vida, asi como en los instrumentos dirigidos a identificarlas y,
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por consiguiente, avanzar en el conocimiento sobre qué perfil de pacientes se

beneficiaria de recibir un enfoque paliativo en una fase avanzada de su enfermedad.

Algunas de las herramientas relacionadas con la valoraciéon de necesidades son:
Residential Home Palliative Care Tool®!, The Caring Criteria®?, Instrumento para la
Identificacion de Personas en Situacion de Enfermedad Crénica Avanzada y Necesidad
de Atencidn Paliativa en Servicios de Salud y Sociales (NECPAL CCOMS-ICO®)?3, Proactive
Identification Guidance (PIG)°*, Radboud Indicators for Palliative Care Need (RADPAC)>>,
Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT)®®, Criteria for Screening and
Triaging to Appropriate Alternative Care (CRISTAL)*’, Center to Advance Palliative Care

(CAPC)>® y Anticipating Palliative (AnticiPal) °°.

Debe tenerse en cuenta que en todas las disciplinas, a todos los niveles, y en todo
el mundo, la asistencia de la salud se estd volviendo cada vez mas compleja®. El nimero
creciente de pacientes con enfermedad en fase avanzada con una elevada necesidad y
demanda de atencion hace imprescindible que todos los profesionales sanitarios

contribuyan a garantizar el derecho al alivio del sufrimiento.

Si bien es fundamental una adecuada identificacion de los pacientes que podrian
beneficiarse de un enfoque paliativo en su plan de cuidados, los recursos actuales no
permiten que todos los pacientes con necesidades paliativas sean atendidos por equipos
especializados en cuidados paliativos. Para asegurar que se proporcionan los cuidados
de forma déptima, éstos deben estar sustentados en un modelo sanitario de atencién
compartida entre los profesionales implicados en funcidn de las necesidades presentes

y el grado de formacién requerido para cubrir dichas necesidades.

Para dar respuesta a esta cuestion, se han ido desarrollando multiples criterios o
instrumentos de screening para tratar de identificar aquellos pacientes que serian
subsidiarios de ser atendidos por recursos avanzados de cuidados paliativos (sin llegar a
estratificar el nivel de complejidad del caso). A continuacién, se revisan algunos de los

documentos mas relevantes de la literatura que persiguen el mencionado objetivo:
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1) LEEDS ELIGIBILITY CRITERIA FOR SPECIALIST PALLIATIVE CARE (Anexo 1)

En el aino 2000 se publicaron por parte de un grupo de expertos en medicina paliativa
de Leeds los siguientes criterios de derivacion de pacientes no oncoldgicos a servicios

de cuidados paliativos especializados®®.

= Paciente con enfermedad activa, progresiva y avanzada, con prondstico de vida

limitado.

= Paciente con un alto nivel de necesidades: dichas necesidades exceden los
recursos del nivel basico de los equipos de Atencidn Primaria. Estas necesidades
pueden ser del paciente, familia o equipo profesional, y pueden requerir un
apoyo puntual o continuado segun el nivel de necesidades por parte de los

equipos de cuidados paliativos especificos.

= Paciente valorado por un equipo especializado de cuidados paliativos: tras
cumplir los dos criterios anteriores, el paciente debe ser valorado por un equipo

especializados de cuidados paliativos.

2) THE NEEDS AT END OF LIFE SCREENING TOOL (NEST) (Anexo |1)

Se desarrollé en el afo 2001 en Estados Unidos tras un proceso de validacion en el
gue se incluyeron, ademas de los profesionales sanitarios, a pacientes, familias y
cuidadores. Destaca la identificacion de todas las dimensiones importantes para una
atencién de calidad segun criterios del propio paciente; en especial aspectos
relacionados con espiritualidad, propdsito y sentido, aceptacién personal o aspectos

relacionales y de comunicacion®V2,

Esta herramienta parte de un total de 10 dominios (carga econdmica, acceso a la
asistencia, relaciones sociales, necesidad de cuidados, distrés psicoldgico, religiosidad o
espiritualidad, aceptacion personal, sentido de propdsito, relacion médico-paciente,
comunicacion-informacion médica) y un total de 135 items para construir un
cuestionario con 13 preguntas relacionadas con 4 tematicas: necesidades sociales,
cuestiones existenciales, sintomas fisicos y mentales y aspectos relacionados con el

tratamiento.
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3) PALLIATIVE CARE NEEDS ASSESSMENT TOOL (PC-NAT) (Anexo )

En el afio 2008 se publicé el primer articulo de validacién de la herramienta
“Palliative Care Needs Assessment Tool” (PC-NAT)®3, desarrollada en el marco del
documento “Palliative care needs assessment guidelines”® y en el que subrayaba la
necesaria creacion de un mecanismo transparente y objetivo que ayudase en la decision
sobre quién accede (o no necesita acceder) a servicios de cuidados paliativos

especializados.

La herramienta PC-NAT es un cuestionario en el que se deben sefialar los elementos
de la valoracidn que estdn presentes en cada caso. Sigue una sistematica de evaluacién
multidimensional y permite sefialar la presencia o no de cada elemento y el grado de
dificultad o “preocupacién” para cada elemento, segun el juicio del evaluador. En cada
elemento que se evalla se permite sefialar qué actuacion es la realizada para dar
respuesta a cada necesidad detectada. El documento se organiza en 5 secciones

diferentes:

= Seccidn 1: con 3 elementos para saber si hay ausencia de cuidador; si hay una
peticidon del paciente o cuidador para su remision equipos de cuidados paliativos,
y si hay necesidad del profesional de la salud para la asistencia en la gestion de

la atencion.

= Seccidn 2: posee 7 elementos sobre el bienestar del paciente, incluyendo fisicos,
cambios en el estado funcional, psicoldgico, informacién, salud, creencias

espirituales, existenciales, dominios culturales, sociales y financieros y legales.

= Seccidn 3: son 5 elementos para evaluar la capacidad del cuidador-familia para
cuidar al paciente, incluyendo fisicos, cambios en el estado funcional,

psicolégico, informacidn y dominios de la familia y de relacién.

= Seccidn 4: son 2 elementos para evaluar el bienestar del cuidador, incluyendo

problemas fisicos y psicolégicos como el dolor y el duelo.

= Seccidn 5: se trata de un item para evaluar la opinion del profesional sobre si el

paciente necesita una evaluacidon por un equipo especializado.
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Esta herramienta recoge un total de 17 items de los que 14 corresponden a
elementos que se pueden contestar tras una valoracidon multidisciplinar del caso. Los
elementos que orientan sobre las necesidades del caso se contestan con un sistema
ordinal, de mayor a menor, que contempla tres niveles posibles y usa la expresion “nivel

de preocupacion” para orientar esta graduacion.

En 2010 se publica el articulo “Validity, reliability and clinical feasibility of a Needs
Assessment Tool for people with progressive cancer”’® que continda el proceso de
validacién de la herramienta y respalda aun mas la NAT como un enfoque para la
evaluacién de necesidades de paciente y cuidador. En esta ocasion se realiza una prueba
piloto sobre pacientes reales, en un centro dedicado a los cuidados paliativos,

exclusivamente para pacientes paliativos oncoldgicos.

4) THE NATIONAL COMPREHENSIVE CANCER NETWORK GUIDELINES FOR
PALLIATIVE CARE (NCCN SCREENING TOOL) (Anexo V)

En un esfuerzo por mejorar un acceso temprano a los programas de cuidados
paliativos, the National Comprehensive Cancer Network® (NCCN) recomienda en su
guia de practica clinica en oncologia que se realice una valoracién de las necesidades de
todos los pacientes oncoldgicos y en caso de identificar problemas complejos, se

proceda a consultar a los equipos especializados de cuidados paliativos.

Este proceso de screening que se desarrolla en la guia mencionada incluye una

valoracién integral de paciente y familia a través de 6 dominios:

Dolor y otros sintomas.

= Distrés psicoldgico.

= Condiciones de comorbilidad fisica y psicosocial.
= QOpciones de tratamiento.

= Preocupaciones de paciente y familia sobre evolucién de la enfermedad y la

toma de decisiones.

= Prondstico limitado.
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Para facilitar este proceso, se desarrollaron en estudios posteriores®’-%
herramientas de screening con el objetivo de valorar a los pacientes que presentaran
una situacion mas compleja que pudiera ser subsidiaria de una valoracion especializada

por un recurso especifico de cuidados paliativos.

Finalmente, se realiza la validacion de una version simplificada® compuesta por

11 items, con una puntuacion total de 0 a 14. Esta version cubre 5 areas clinicas:
= Extension de la enfermedad: localmente avanzado o presencia de metastasis.

= Estado funcional: valorado por escala Eastern Cooperative Oncology Group

(ECOG).
= Prondstico.
= Comorbilidad.
= QOtras situaciones que puedan complicar los cuidados.

= Qtros problemas especificos: sintomas no controlados, distrés moderado-
severo, dificultades en la toma de decisiones, necesidad de asistencia del
equipo para la toma de decisiones, peticion de paciente o familia de consulta

especializada de cuidados paliativos, estancias prolongadas.

5) CENTRAL BAPTIST HOSPITAL PALLIATIVE CARE SCREENING ELIGIBILITY TOOL
(Anexo V)

En Estados Unidos, otro equipo de profesionales del programa de cuidados
paliativos desarrollé un instrumento que permitiera orientar sobre la necesidad de
recibir cuidados paliativos especializados en pacientes con enfermedad avanzada por

patologia oncolégica y no oncolégica’.

Esta herramienta utiliza los siguientes criterios en relacién con los siguientes puntos:

= Enfermedad de base: cancer metastasico o recurrente; enfermedad pulmonar

cronica (EPOC) avanzado; accidente cerebrovascular (ACV) con 50% de
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disminucién funcional; deterioro cognitivo; fragilidad, enfermedad renal

cronica avanzada (ERCA); otras enfermedades graves.

" Enfermedades concomitantes: enfermedad hepatica, enfermedad renal
moderada; EPOC moderado; fallo cardiaco congestivo moderado; cualquier

otra situacién que complique la curacién.
= Estado funcional valorado con escala ECOG.

= Sintomas o necesidades psico-sociales y espirituales no controladas: paciente
no candidato a recibir tratamiento curativo; paciente con enfermedad en fase
terminal que ha decidido no realizar terapias que alarguen su vida; dolor
insoportable de mas de 24 horas de evolucidn; presencia de sintomas no

controlados; distrés psico-social y espiritual no controlados.

= Usos de recursos: visitas frecuentes a servicios de urgencias, hospitalizaciones
frecuentes, estancias largas hospitalarias y en Unidad de Cuidados Intensivos

(ucl.

Tras evaluar los criterios mencionados, cuando se obtiene una puntuacidn igual o
superior a 4 se debe valorar realizar una consulta con el equipo especializado en
cuidados paliativos, aconsejando completar la valoracién con la escala Palliative

Performance Status (PPS) realizada por algin miembro de este equipo.

6) CRITERIOS DE DERIVACION ST ANN’S HOSPICE (Anexo VI)

En 2010, se elabord en St Ann’s Hospice (Reino Unido), un documento denominado
“Referral Handbook, A guide to referral criteria for St. Ann’s Hospice services: Inpatient,
Care Day Therapy, Community Support”, que fue actualizado posteriormente en el afio
2016 para establecer criterios de inclusion de pacientes en sus programas

asistenciales’?.

Estos criterios identifican a pacientes con enfermedad avanzada, progresiva, y con
una expectativa de vida limitada que presentan problemas complejos, por lo cual

precisan una valoracion y asistencia por un equipo multidisciplinar especializado de
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cuidados paliativos. A su vez, esta guia incluye unos criterios de exclusion, puesto que
muchos pacientes con enfermedad avanzada y terminal no sufren problemas complejos,
y los recursos especializados deben de usarse exclusivamente para los casos de

complejidad.

Esta herramienta utiliza la definicion de “problemas complejos” de la guia del
National Institute for Clinical Excellence (NICE)”2, que los describe como aquellos que
afectan a multiples dominios de necesidad y son severos e intratables, lo que implica
una combinacion de dificultades para controlar la salud fisica y/o sintomas psicoldgicos,

presencia de angustia familiar y problemas sociales y/o espirituales.

Los criterios de inclusidn propuestos por St. Ann’s Hospice son:

= Control complejo de sintomas.

» Necesidades psicoldgicas o espirituales complejas de paciente y/o familia.
= Necesidad social compleja.

= Valoracion de rehabilitacién tras radioterapia, quimioterapia, cirugia.

= Pacientes en fase final de la vida con necesidades especiales.

Es interesante resaltar que en su documento especifican que, como equipo
multidisciplinar especialista en cuidados paliativos, no atienden a pacientes en situacion
estable cuyas necesidades son de naturaleza social fundamentalmente; pacientes cuya
sintomatologia no esté relacionada con su enfermedad terminal y situaciones urgentes,

que preferiblemente se atenderan en tiempo desde dispositivos de urgencias.

7) PALLIATIVE CARE REFERRAL/TRIAGE TOOL (Anexo VII)

Herramienta desarrollada en Australia en 2015, en el seno de una guia cuyo objetivo
es asegurar un acceso equitativo a la asistencia e identificar a los pacientes que se

beneficiarian de recibir cuidados paliativos especializados’>.

34



Introduccion

Los criterios de admisidn incluyen:

= El paciente sufre una enfermedad progresiva y terminal para quien el objetivo

primario es maximizar la funcionalidad y el confort.

= El paciente y/o su familia conocen el diagnéstico y pronostico y estan de acuerdo

en ser derivados a servicios especializados de cuidados paliativos.
= |La derivacion se ha consensuado con el referente de Atencidon Primaria.

= El paciente y o cuidador/familiar tiene necesidades que no estan siendo

adecuadamente atendidas.

Para determinar la urgencia de la derivacion se identifican ciertos elementos

clinicos relevantes a tener en cuenta:
= Distrés fisico y/o psicoldgico que no responden al tratamiento propuesto.
= Mayor riesgo de sintomas complejos o de duelo complejo.

= Deterioro rapido del paciente.

Por otro lado, la guia también especifica los desencadenantes que podrian guiar a
los profesionales a derivar a los pacientes a cuidados paliativos especializados (si

presentaran mas de dos de los siguientes):
* [ndice de Karnofsky inferior a 50.
= Fase de enfermedad: inestable / progresion gradual/ situacion final de vida.
= Frecuentes necesidades de cuidados de forma aguda.
= Admision frecuente en unidades de hospitalizacion.

= Sintomas complejos que han demostrado ser refractarios a varias modalidades

de tratamiento.
= Complejidad en los cuidados por dificil dindmica familiar.
= Solicitud de muerte en el hogar.

= Facilitar la toma de decisiones al final de la vida.
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= Necesidades psicosociales insatisfechas que requieren apoyo.

* Problemas de pérdida y duelo anticipados (experiencias de pérdida y duelo

conocidas en el pasado que anticipan malos resultados de duelo).

» Paciente/cuidador/familia estan experimentando dificultades para aceptar el

prondstico avanzado de la enfermedad.

8) SHEFFIELD PROFILE FOR ASSESSMENT AND REFERRAL FOR CARE (SPARC)
(Anexo VIII)

Se trata de una herramienta de screening multidimensional para evaluar la
necesidad de cuidados paliativos de pacientes con enfermedad avanzada,
independientemente del diagndstico. Esta disefiada para complementar, y no para
reemplazar, una evaluacion clinica presencial por parte de los profesionales sanitarios
implicados en el caso. Puede ser utilizada para evaluar necesidades o como herramienta
de screening para identificar aquellos pacientes que puedan necesitar un apoyo

adicional de cuidados paliativos en un momento determinado de la enfermedad’4.

SPARC consta de 45 items que incluyen 9 dimensiones:
= Comunicacién e informacion.

= Sintomas fisicos.

= Aspectos psicoldgicos.

=  Aspectos religiosos y espirituales.

= |ndependenciay actividad.

= Aspectos sociales y familiares.

= Cuestiones relacionadas con el tratamiento.

= Aspectos personales.
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9) REFERRAL CRITERIA FOR OUTPATIENT SPECIALTY PALLIATIVE CANCER CARE: AN
INTERNATIONAL CONSENSUS

En Houston, Hui et al llevaron a cabo un estudio tipo Delphi’> con el objetivo de
alcanzar un consenso internacional entre 60 expertos sobre los criterios de derivacién a

cuidados paliativos ambulatorios para pacientes con cdncer en estado avanzado.

Se identificaron 11 criterios mayores y 36 criterios menores como situaciones
desencadenantes de derivacidn. La presencia de un Unico criterio mayor seria suficiente
para propiciar la derivacion y el seguimiento en el contexto extrahospitalario por parte
de cuidados paliativos. Los criterios mayores que se definieron fueron la presencia de:

= Metastasis cerebrales o leptomeningeas.

=  Compresién medular.

= Delirium.

= Sintomas fisicos severos (dolor, disnea, nduseas).

= Sintomas emocionales severos (depresion o ansiedad).

= Crisis espiritual o existencial.

= Peticion expresa de adelantar la muerte.

= Peticion del paciente de recibir atencién paliativa.

= Realizacién de planificacién anticipada de decisiones.

= Tras 3 meses del diagnéstico de situacién terminal con una mediana de

supervivencia de 1 afio o menos.

= Diagnostico de enfermedad avanzada con progresion de enfermedad a pesar de

segunda linea de tratamiento sistémico.
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1.2.4 VALORACION DE LA COMPLEJIDAD EN CUIDADOS PALIATIVOS

Los pacientes con enfermedad avanzada y sus familias viven una evolucidon
progresiva, con frecuentes crisis de necesidades y situaciones clinicas complejas que
pueden requerir la intervencién de recursos avanzados en cuidados paliativos’®. Es por
ello por lo que, desde el punto de vista organizativo, las tendencias actuales en cuidados
paliativos desarrollan modelos de atencion complementarios, basados en niveles de
complejidad. Se trata de que cada paciente reciba una atencién que dé respuesta a sus

necesidades de salud, que deben ser valoradas de modo integral y sistematizado”’.

Como hemos visto con anterioridad, la complejidad en cuidados paliativos depende
de gran cantidad de factores y no resulta facil agruparlos para realizar una clasificacién
de estas situaciones basada en este concepto. De hecho, son escasos los documentos
publicados en la literatura que aborden la evaluacidn, diagndstico o clasificacion de la

complejidad en cuidados paliativos.

Uno de los trabajos mds importantes es el desarrollado en el marco de la estrategia
nacional de cuidados paliativos de Australia y publicado en el documento “A guide to
palliative care service development: a population based approach”’8, Esta guia sugiere
un plan equitativo para el acceso a cuidados paliativos en el contexto de un uso

eficiente, efectivo y ético de los recursos disponibles.

“A medida que comprendemos mejor las necesidades que viven las
personas con una enfermedad que limita la vida, ha quedado claro que no
todas las personas que van a fallecer necesitan, o incluso desean, el mismo
tipo de nivel de acceso a servicios especializados de cuidados paliativos
durante el curso de su enfermedad. Las necesidades de muchos pacientes
pueden ser, y de hecho actualmente estdn siendo atendidas de forma
apropiada y adecuada a través de los servicios de atencion primaria. Incluso
cuando las necesidades del paciente o la familia requieran de un servicio
especializados, es probable que sea de forma esporddica en lugar de

requerir una atencion mantenida en el tiempo”.
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Para conseguir una adecuada planificacion de servicios, la guia australiana propone
gue todas las personas con una enfermedad avanzada que amenaza su vida (asi como
su cuidador principal y su familia), sean clasificados en tres subgrupos de poblacién
segun la complejidad de sus necesidades. Estos grupos se definen en funcién de lo
compleja que resulte su atencidn y consecuentemente, con la mayor o menor necesidad
de atencién y acceso a cuidados paliativos especializados, si bien se trata de grupos
dindmicos que posibilitan que el paciente pueda cambiar de situaciéon (y por tanto de

grupo) a lo largo de su enfermedad (Figura 6).

e Grupo A: el mas amplio y el que no requiere acceso a servicios especializados de
cuidados paliativos, ya que sus necesidades pueden ser satisfechas por el nivel

de atencidn primaria de salud.

e Grupo B: en este grupo de pacientes se incluye a aquellos que necesitardn un
acceso puntual a los servicios especializados de cuidados paliativos para dar
respuesta a sus necesidades pero que continuardn recibiendo su atencién

continuada por parte de los servicios de Atencidén Primaria.

e Grupo C: en este grupo se incluian a los pacientes con mayores necesidades (de
la esfera fisica, social, psicolégica y/o espiritual) y que pueden no responder a los
protocolos habituales, requiriendo un acceso mds continuado a los servicios

especializados de cuidados paliativos.
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Figura 6. Modelo conceptual de los niveles de necesidad de los pacientes con enfermedades
amenazantes para la vida

Complex

Intermediate

Primary
care

«== = Patient movement between levels

Tomado de Palliative Care Australia. A guide to palliative care service development: a population-
based approach. Deakin West, ACT: Palliative Care Australia; 200572,

El desarrollo de la herramienta que debe evaluar las necesidades de los pacientes
se hace posteriormente en el documento llamado “Palliative care needs assessment
guidelines”®, con el objetivo de ayudar en la decisién sobre el acceso a servicios
especializados de cuidados paliativos. Esta herramienta, descrita en el apartado anterior
y denominada “Needs Assesment Tool: Progresive Disease-Cancer” (PC-NAT)® permite
realizar una evaluacién multidimensional y sefialar la presencia o ausencia de cada uno

de los elementos de la valoracidn, asi como el grado de dificultad para cada elemento.

Sin embargo, aunque la guia establece los pasos necesarios para la gestién de los
casos de forma coordinada entre un nivel basico de atencién y un nivel avanzado con
recursos especializados, el uso de la herramienta PC-NAT no orienta a un nivel de
complejidad en funcién de las posibles combinaciones de elementos identificados, ni
establece un algoritmo o plan de decisiones, sino que la determinacién sobre el grado
de complejidad del caso y si debe ser atendido por un equipo de cuidados paliativos

parece quedar establecido de forma subjetiva por el profesional que evalla el caso.
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A nivel nacional, destacan los trabajos sobre complejidad en cuidados paliativos
desarrollados en Catalufia por parte del Instituto Cataldn de Oncologia (ICO) y en
Andalucia, dentro del Proceso Asistencial Integrado (PAI) de Cuidados Paliativos, con el
desarrollo del Instrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos (IDC-

Pal®).

En el contexto del sistema sanitario catalan se publicé en el afio 2010 el documento
“Descripcidon y consenso de los criterios de complejidad asistencial y niveles de
intervencion en la atencidn al final de la vida”’?, que incluia entre sus objetivos mejorar
la accesibilidad en funcidn de las necesidades del paciente con enfermedad avanzada y
terminal, asi como adecuar la prestacién de servicios en funcidn a la complejidad de
estas necesidades. A fin de conseguir estos objetivos generales, se planteaba identificar
los criterios de complejidad en la atencidn al final de la vida, tanto en enfermos con
patologia oncoldgica como no oncoldgica, agrupando estos criterios por niveles de

complejidad y estableciendo las opciones de intervencién segun dicho nivel.

Este proceso de clasificacién de criterios de complejidad se realizé a través del
consenso de un grupo interdisciplinario de profesionales expertos de los diferentes

niveles asistenciales®°.

Partiendo del modelo de las areas de necesidades de pacientes y familias propuesto

por Ferris et al®!, se establecen 6 dreas de complejidad:
- Area de necesidades fisicas.
- Area psicoemocional.
- Area sociofamiliar.
- Area espiritual o trascendente.
- Area relacionada con el fallecimiento (situacién de ultimos dias y duelo).

- Area de aspectos éticos.
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En cada una de estas areas se describen los conceptos y definiciones consensuadas;
las situaciones habitualmente complejas; los criterios de complejidad seleccionados y su
agrupacion en 3 niveles de complejidad, definiendo asi un modelo de intervencién en

funcién del nivel establecido:

e Baja complejidad: intervencion del equipo de referencia (Atencion Primaria de

salud) y atencién puntual del equipo especifico de soporte.

e Complejidad media: atencién compartida de intensidad pactada entre ambos

equipos.

e Alta complejidad: intervencion prioritaria del equipo especifico paliativo. Ingreso

hospitalario.

Entre las situaciones identificadas de alta complejidad destacan las siguientes:
- Incumplimiento terapéutico.

- Manejo dificil de farmacos o técnicas.

- Sintomas refractarios.

- Curas que precisen ingreso.

- Sufrimiento emocional.

- Ausencia de cuidador.

- Familia no capaz con bloqueo en tarea de cuidador.

- Situaciones de negligencia o maltrato.

- Dolor espiritual grave.

- Situacidn de ultimos dias refractario o de larga evolucion.

- Duelo complicado.

Basado en este consenso, se ha desarrollado una herramienta facilitadora de la

aplicacion del modelo de cuidados para la atencién domiciliaria en situacién de

enfermedad avanzada y/o final de vida denominada “Hexagono de la Complejidad”

42



Introduccion

(HexCom®), que dispone de dos instrumentos diferenciados: uno de ellos orientado a la
aplicacién clinica (HexCom-Clin®) y el otro a la gestién y derivacién entre niveles
(HexCom-Red®). Esta a su vez se complementa con el HexCom-Det®, de

deteccidn/derivacién rapida (Anexo IX).

En el afio 2011, se publicé el documento descriptivo “Criterios de Complejidad de
enfermos avanzados y terminales e intervencién de equipos especificos de Cuidados
Paliativos”’®, en el que se proponian criterios de definicién de complejidad y criterios de
intervencion y seguimiento para equipos especificos de cuidados paliativos de una
forma pragmatica, utilizable y consensuada. Este documento destaca que los criterios
de complejidad clinica deben considerarse de manera multifactorial y siempre

combinando la severidad de una situacion con el factor evolutivo de progresion.

El listado de situaciones o criterios de complejidad propuesto en este documento

operacional incluye distintas dimensiones:

Edad: <50 afios; pediatria.

- Antecedentes: adicciones; trastornos psiquiatricos previos; pluripatologia;

comorbilidad.

- Enfermedad/tiempo/otros  factores: cancer avanzado no terminal;
enfermedades neuroldgicas de baja prevalencia (Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA), Esclerosis Multiple (EM); demencia y trastornos de conducta; Sindrome de

Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA).
- Tratamiento: tratamiento especifico efectivo.

- Evolucién (prondstico de vida limitado): rdpida; descompensada inestable;
agonia (ultimos dias) inesperada; crisis imprevistas: fisicas, deterioro o

complicacién.

- Fisicos: dolor de mal prondstico segun la escala de Edmonton; no respuesta al
tratamiento con primer opioide; sintomas > 5 de la Escala Numérica Verbal;
sintomas > 3 refractarios a tratamiento convencional; trastornos de conducta;

delirium; disnea severa; hemorragia; obstruccién intestinal; otros.

43



Introduccion

- Emocionales: trastornos de ajuste emocional; otros trastornos adaptativos;

ansiedad aislada; ansiedad, depresion e insomnio; rabia/ira/agresividad.

- Informacién y comunicacion: negacidn; conspiracion de silencio; alto impacto de

la informacion.

- Espirituales/existenciales/trascendentes: anhedonia severa; conflictos no

resueltos; angustia existencial; crisis existencial.

- Familia/cuidadores: cuidador principal con alto impacto o ausencia de cuidador
principal; nifios o adolescentes; incapacidad de cuidar fisica o emocional;

conflicto familiar; criterios de riesgo de duelo complicado.
- Précticos: econdmicos; laborales; desplazamiento; hogar.

- Decisiones éticas: sedacion; conflicto enfermo/familia/equipo; limitacién del

esfuerzo terapéutico; nutricion e hidratacién; demanda de eutanasia.

- Equipo tratante: dilemas intra-equipo; decisiones; sindrome de burn-out;

limitaciones de la organizacidn; falta de formacion.
- Demanda explicita de intervencidn de familiares o miembros del equipo.

- Uso previo de recursos: uso de urgencias o visitas adelantadas: > 3 en el dultimo

mes; mas de 3 reingresos en los ultimos 3 meses.

La otra propuesta realizada en Espafia en esta esfera de la complejidad es la llevada
a cabo a partir de la segunda edicion del PAI de Cuidados Paliativos de Andalucia®® en el
ano 2007. Este documento define un modelo de atencidon compartida entre los
diferentes recursos asistenciales en el que, tras la identificacién del paciente, se realiza

una rigurosa evaluacion biopsicosocial de la unidad paciente-familia.

Esta evaluacion, denominada “Valoracidon Total”, debe recoger de forma detallada
el proceso de enfermedad y continuar con el analisis de los sintomas que sufre el
paciente, su situacion funcional y emocional, el entorno sociofamiliar, el grado de
conocimiento sobre su enfermedad y el prondstico, asi como los aspectos de caracter

existencial y/o espiritual que puedan tener repercusién en el abordaje terapéutico
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posterior. Igualmente debe considerarse en esta evaluacidn la situacién de ultimos dias
y la prevencion del duelo patolégico. Esta Valoracion Total permite identificar las
necesidades del paciente y la familia y el nivel de complejidad, con el objetivo de
establecer un plan de actuacion inicial que requerira un seguimiento peridédico para
reevaluar la consecucion de objetivos planteados y la complejidad del paciente y/o la

familia.

Uno de los objetivos del grupo de trabajo responsable del documento fue definir el
término de complejidad en cuidados paliativos, asi como establecer distintos niveles que
permitieran establecer cuando deberian intervenir los recursos especificos de cuidados
paliativos. Tras la revisidn de la literatura se detectd que el término complejidad incluia
situaciones como la presencia de sintomas refractarios, situaciones sociales de dificil
abordaje, necesidad especial de ciertos farmacos, apoyo psicoldgico en casos de alta

intensidad o necesidad de coordinacion entre los diferentes recursos.

Basandose en esta revision, se elabord un listado de elementos de complejidad que
se entregd a los miembros del grupo de referencia autondmico de cuidados paliativos y
mediante una técnica de grupo nominal, se agruparon los elementos de complejidad en
5 categorias segun dependieran del paciente, de la familia, de los profesionales, de las
estrategias de intervencion y otra categoria que agrupaba elementos de dificil

clasificacion en las otras.

Estas situaciones o elementos de complejidad detectados en la Valoracion Total del
paciente y la familia establecerdn los niveles de complejidad minima, media y maxima.
o Complejidad minima:
» Necesidad de uso de material y/o farmacos hospitalarios.
= Necesidad de intervenciones hospitalarias puntuales.

= Necesidad de coordinacidn y gestion.
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Complejidad media:
= Trastornos psicoemocionales severos, excepto riesgo de suicidio.

* Problemas de adiccion (alcohol, drogas...) y otras enfermedades mentales

previas que han requerido tratamiento.

= Existencia de pluripatologia con un nivel de dependencia elevado

establecido.

» Elementos de complejidad derivados de la situacidn del profesional/equipo,

incluyendo cuando el paciente es el propio profesional sanitario.
= Elementos de complejidad derivados de la situacidn de la familia.

= Sintomas intensos mal controlados, no descritos en los elementos de

situacion clinica compleja.

Complejidad maxima:

=  Paciente es nifio o adolescente.

= Cualquier situacidén clinica compleja tal y como se ha definido con

anterioridad.
= Riesgo detectado de suicidio.
= Claudicacion familiar que precisa hospitalizacion del paciente.
= Necesidad de estrategias de actuacion compleja.

= Pluripatologia con deterioro brusco del nivel de dependencia y en situacién

clinica inestable.

= Sintomas refractarios que precisen sedacion, o sintomas dificiles, cuyo
adecuado control requiere de una intervencidn terapéutica intensiva:

farmacoldgica, instrumental y/o psicoldgica.

= Urgencias y crisis de necesidades que precisan una repuesta urgente.
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Segun este documento, los profesionales de Atencion Primaria y Hospitalaria
pueden consultar con los ESCP/UCP cuando lo consideren necesario, dentro de un
modelo de atencién compartida. Para solicitar la intervencién de un ESCP/UCP se

requiere que el paciente cumpla unos criterios:

- Cualquier situacion de complejidad maxima: Nivel 3.

- Al menos dos situaciones de complejidad media, siendo una de ellas el mal

control de sintomas: Nivel 2.

- Situacion de complejidad minima que, aunque puede ser resuelta en algunos
casos por otros medios, puede requerir en determinados casos la intervencidn

puntual del ESCP/UCP: Nivel 1.

En el afio 2010, en el contexto de este PAI se constituyd un equipo de investigacidon
con el objetivo de establecer, a partir de esta clasificacidon tedrica, una herramienta
diagnéstica y clasificatoria de la complejidad que pudiera ser de utilidad en la practica
clinica, asegurando la maxima calidad asistencial para cada situacion clinica, y para cada
paciente y familia. Este proyecto fue desarrollado en 3 fases. En la primera fase se llevd
acabo la validez de contenido y criterio, buscando que todos los elementos y situaciones
de complejidad estuvieran presentes en la herramienta predisefiada; en la segunda fase
se buscaba la fiabilidad y validez de constructo®?; y en la tercera y ultima fase se validé

su aplicabilidad®.

Este exhaustivo proceso permitid construir la herramienta diagnodstica y
clasificatoria de las situaciones o elementos de complejidad susceptibles de aparecer en
pacientes en situacion terminal, denominada IDC-Pal®®*, Esta herramienta se compone
de 35 elementos agrupados en tres dimensiones, segin sean dependientes del paciente,
de la familia o de la organizacidn sanitaria; y viene acompafiada de un glosario que
define el significado de cada elemento (Anexo X). Estos elementos se clasifican en dos

niveles:
e Elementos de complejidad

e Elementos de alta complejidad
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La presencia o ausencia de estos elementos permite identificar la situacion y orientar
en la toma de decisiones para la adecuacion de la intervenciéon de los recursos

implicados, siguiendo estos criterios:

e Situacion No compleja: no hay elementos de complejidad presentes. No
requiere la intervencién de recursos avanzados/especificos de cuidados

paliativos.

e Situacion compleja: hay, al menos, un elemento de complejidad presente.
Puede o no requerir la intervencion de los recursos avanzados/especificos,

quedando esta decision a criterio del médico responsable.

e Situacidn altamente compleja: hay, al menos, un elemento de alta complejidad
presente. Requiere la intervencion de los recursos avanzados/especificos de

cuidados paliativos.

1.3. VALORACION DEL PACIENTE EN CUIDADOS PALIATIVOS

Como ya se ha mencionado, el objetivo de los cuidados paliativos es mejorar la
calidad de vida a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la
identificacion temprana, la evaluacién y el tratamiento del dolor y otros sintomas fisicos,

psicosociales y espirituales®

Para poder cumplir con éxito este objetivo fundamental, es necesario conocer en
profundidad de qué forma valorar, identificar y tratar estos sintomas. Al final de la vida,
los pacientes pueden presentar sintomatologia muy diversa, dependiendo de la
naturaleza y el estadio de la enfermedad, asi como de la localizacién del tumor y su
extension local o a distancia. La evaluacidn de los sintomas tiene que realizarse de una
forma global en el contexto en el que se realiza la atencién, y teniendo en cuenta sus
repercusiones en la persona y en su entorno familiar. Los sintomas son cambiantes en
el tiempo debido a la evolucidn de la enfermedad, a los efectos adversos de las terapias

utilizadas, a la respuesta al soporte paliativo del equipo y a las propias vivencias del
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paciente. Todo ello determina que la evaluacion del paciente deba hacerse de forma
constante y multidimensional, lo que supone una caracteristica esencial de los cuidados

paliativos®.

Para realizar de forma adecuada esta evaluacion integral y biopsicosocial de la
unidad paciente-familia es necesario que el equipo terapéutico lleve a cabo una
valoraciéon completa de la historia de la enfermedad, la situacion fisica, la situacidon
emocional, la situacidn socio-familiar, el sistema de valores e inquietudes relativas a la
esfera existencial/espiritual, la situacién de Gltimos dias y por ultima una valoracion del

duelo a los familiares del paciente tras su fallecimiento.

A continuacidn, se desarrollaran los aspectos mas importantes de esta valoracién
global y multidimensional que constituye el pilar basico de la atencién en cuidados

paliativos.

1.3.1 VALORACION DE LA ENFERMEDAD

Constituye un elemento fundamental para determinar si la enfermedad se
encuentra en situacién terminal y por tanto si la unidad paciente-familia es susceptible
de recibir la atencidn que se propone. Esta valoracion debe recoger informacion sobre
los antecedentes personales del paciente como alergias, habitos toxicos, enfermedades

previas, trastornos psiquidtricos previos y toma de farmacos®®.

Serad preciso tener en cuenta también el diagndstico de la enfermedad oncoldgica o
no oncolégica que determina la situacion terminal: fecha del diagndstico, tratamientos
previos realizados y efectos adversos, y en caso de una enfermedad oncoldgica conocer
la localizacion primaria, su estadiaje y su progresion. Por otro lado, contrastar los
antecedentes médicos con la experiencia de enfermedad vivida por el paciente nos
ayuda a aproximarnos a su realidad y nos permite entender mejor sus reacciones; por

ejemplo, no es lo mismo cuando el paciente se encuentra en una fase avanzada desde
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el inicio del diagndstico o si el final de la vida llega después de afios de enfermedad,

recaidas y recuperaciones?>,

En cualquier ambito de las relaciones humanas, pero especialmente al final de la
vida, la comunicacién e informacién con el paciente y su familia adquiere una especial
relevancia. Es por ello por lo que debemos recoger en nuestra historia clinica el grado
de conocimiento que tiene el paciente sobre el diagndstico y el prondstico, asi como el
limite de confidencialidad establecido por el paciente?>. También es bueno constatar la
existencia de una conspiraciéon de silencio por parte de la familia, que bloquea una

adecuada informacién del paciente y los motivos de ésta.

En este espacio podemos recoger, también, el nivel de implicacidn que el paciente
desea mantener en la toma de decisiones y la existencia de documentos de voluntades

anticipadas.

1.3.2 VALORACION FisIcA

Evaluar los signos y sintomas en el paciente en situacion terminal no es iUnicamente
identificarlos y cuantificarlos; es ademas ayudar al paciente a verbalizar la percepcion
propia de su situacion y sus necesidades. El mejor evaluador de los sintomas presentes
es siempre el propio paciente y su percepcién subjetiva va a marcar su evaluacion y
manejo terapéutico. Asimismo, la observacién activa del profesional complementa Ila
evaluacién y permite la deteccidn de signos clinicos necesarios para una valoracién
completa®®. El objetivo principal de los cuidados paliativos es ayudar a los pacientes a
vivir lo mejor que puedan durante su enfermedad, manteniendo el mejor bienestar

fisico y emocional posible a pesar de los problemas complejos que puedan aparecer.

La forma en que se recogen los sintomas es importante, ya que la busqueda
intencionada a través de preguntas dirigidas sobre lo que preocupa o molesta al
paciente puede favorecer una mejor valoracion del conjunto de sintomas. Los principios

bésicos y generales de un adecuado control de sintomas deben incluir®-87:
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Evaluacién exhaustiva a través de la historia clinica y de una exploracién
detallada que permita realizar un diagndstico del origen de cada sintoma.
Ademds de la causa, debemos evaluar la intensidad, el impacto fisico y

emocional y los factores que pueden incrementar cada sintoma.

Prestar especial atencidon a los detalles para optimizar el grado de control de
sintomas, minimizando los potenciales efectos adversos de las medidas
terapéuticas que se apliquen. Actitudes y conductas adecuadas por parte del
equipo que atiende al paciente contribuyen a disminuir la sensacidon de

abandono e impotencia del paciente.

Informar y explicar las causas de los sintomas de forma comprensible a paciente

y familia, y de las herramientas terapéuticas que puedan aliviarle.

Valoracidn de todas las opciones de tratamiento, estableciendo una estrategia

terapéutica que incluya medidas farmacoldgicas y no farmacolégicas.

Prescripcion individualizada del tratamiento, con especial atencidon en la
prescripcion farmacoldgica del balance riesgo-beneficio para el paciente y de la
disponibilidad de vias o farmacos alternativos. Se deben dar instrucciones claras

y concisas para asegurar la adherencia terapéutica.

Revisar de forma regular los sintomas y realizar tratamiento preventivo de
algunos sintomas que en un porcentaje alto de pacientes van a aparecer en

determinadas circunstancias.

En una revisidon sistematica sobre la prevalencia de sintomas en pacientes

oncolégicos en fase paliativa que incluia mas de 25.000 pacientes, se identificé que la

presencia de agotamiento, dolor, falta de energia, debilidad y pérdida de apetito

estaban presentes en mas del 50% de los pacientes estudiados®. Durante las uUltimas

dos semanas de vida, fueron el agotamiento, la pérdida de peso, la debilidad y la pérdida

de apetito los sintomas mas frecuentes, en mas del 50% de los pacientes analizados. Sin

embargo, es importante resaltar en este punto la dificultad existente para el analisis y

comparabilidad de los estudios en cuidados paliativos a causa de la gran heterogeneidad

de las muestras estudiadas debida, tanto al tipo de enfermedad y su estadio (localizacion
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y tipo de enfermedad oncoldgica), como al uso de diferentes definiciones y escalas

(algunas no validadas) o al entorno miso de atencién (domicilio o UCP), entre otros.

Para evaluar estos y otros sintomas, se han disefiado diversas herramientas
validadas en espafiol para pacientes oncoldgicos, entre las que destacan el Edmonton
Symptom Assessment System (ESAS) (Anexo XI), el Support Team Assesment Schedule

(STAS) (Anexo Xll) y el Palliative Outcome Scale (POS) (Anexo XIII).

El cuestionario ESAS®9?° es un instrumento sencillo que consiste en 10 escalas
analdgicas visuales que exploran: dolor, astenia, apetito, nduseas, ansiedad, depresién,
bienestar global, somnolencia, dificultad para dormir y disnea. El sintoma namero 10
gueda abierto para que cada enfermo pueda afadirlo y se selecciona el nimero (del 0
al 10) que mejor indique la intensidad de cada sintoma. Este cuestionario puede ser
completado por el paciente, un familiar o el personal sanitario cuando el deterioro del
paciente lo incapacite. Para la evaluacidn continuada de los sintomas el ESAS (como
listado cerrado de sintomas) constituye una de las escalas mas completas ya que aborda
de manera global tanto la esfera fisica como la emocional del paciente y permite una

comparabilidad en los resultados terapéuticos.

En el caso del STAS®Y2, fue disefiada para su aplicacién en el domicilio del paciente.
Consta de 9 items en los que el problema y la necesidad de su mejora se puntia sobre
una escala de 5 puntos (0-4) y debe ser cumplimentada por parte de los profesionales
sanitarios. Esta escala valora el control del dolor, control de otros sintomas, ansiedad
del paciente y su familia, informacién y comunicacién del paciente y su familia;
comunicacidon entre profesionales y comunicacidon entre profesionales, paciente vy
familia. Las puntuaciones altas sélo indican la existencia de muchos problemas, las
puntuaciones bajas indican lo contrario. Es una escala indicada para la monitorizacion y

autoevaluacion de la calidad asistencial prestada al paciente y su familia.

El Palliative Care Outcome Scale®*% es un instrumento que contempla las
dimensiones fisica y psicoldgica; la informacién dada; la comunicacién con la familia y

los amigos; el sentido de la vida y otros aspectos practicos relacionados con la
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enfermedad. Existen 2 versiones del cuestionario, una para el personal sanitario y otra

para el paciente que, segun los autores, con buena correlacidn entre ambas.

El uso de escalas validadas supone una estrategia util para estandarizar la
evaluacién de sintomas y monitorizar la respuesta de una forma objetiva. Su utilizacién
es también muy frecuente y de gran utilidad a la hora de evaluar la capacidad funcional
del paciente. Una de las principales ventajas de la evaluacidn de la capacidad funcional
es ayudar en la toma de decisiones sobre el tratamiento y en la prediccién de la
supervivencia?>®>%, Los instrumentos mas empleados como medida de funcionalidad

del paciente son tres:

e indice de Karnofsky®® (Anexo XIV): permite conocer la capacidad del paciente
para realizar actividades cotidianas. Consta de 11 categorias divididas en deciles,
donde el 100 significa paciente asintomatico o funcionalidad completamente

conservada y el 0 significa paciente fallecido.

e Eastern Cooperative Oncology Group®’ (ECOG) (Anexo XV): mide la repercusion
funcional de la enfermedad oncoldgica como criterio de progresion de la
enfermedad. Consta de 5 categorias que van desde 0 (actividad normal) hasta 5

(fallecimiento).

e Palliative Performance Scale®® (PPS) (Anexo XVI): se trata de una escala disefiada
especificamente para pacientes en fase paliativa. Es una modificacién del Indice
de Karnorfsky. La capacidad funcional es dividida en 11 categorias medidas en
niveles decrementales del 10% desde paciente completamente ambulatorio y
con buena salud (100%) hasta éxitus (0%). Los factores que diferencian estos
niveles se basan en 5 parametros: grado de deambulacion; capacidad para
realizar actividades y extensién de la enfermedad; capacidad de realizar

autocuidado; ingesta y nivel de conciencia.
Respecto al uso de farmacos en pacientes con enfermedad avanzada, es importante

tener en cuenta una serie de criterios generales para una adecuada prescripcién®>*%, y

son los siguientes:

53



Introduccion

El objetivo principal es el confort y bienestar del paciente.

Uso de farmacos con eficacia probada, intentando evitar cambiar de

medicamentos de forma frecuente.

Procurar usar la via oral siempre que sea posible, evitando usar presentaciones

orales de gran tamafio y de mal sabor.

Uso de vias de administracion de medicacidn alternativas cuando la situacion del

paciente asi lo requiera.

Administracion sencilla del régimen terapéutico para asegurar su cumplimiento.
Si es posible, elegir medicamentos de accidon prolongada que disminuyan la

frecuencia de dosis.

1.3.3 VALORACION PSICOEMOCIONAL

El final de la vida es un periodo de gran fragilidad y alta probabilidad de cambios

bruscos en la evolucién de la enfermedad que pueden descompensar el estado

emocional del paciente y su familia, generando una alta demanda de atencién. Un

malestar significativo y un afrontamiento inadecuado o deficiente repercutird

negativamente sobre la calidad de vida y el bienestar del paciente®. Las personas

utilizan distintos recursos para responder al sufrimiento psicolégico, entre los que se

incluyen sus propios recursos de afrontamiento y el apoyo emocional de sus familiares

y allegados®®.

paciente incluya los siguientes aspectos fundamentales
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Es aconsejable que la valoracion y deteccion de las necesidades emocionales del

25,95.

1) Identificacidn de signos de malestar emocional: a través de preguntas abiertas y

directas sobre el estado de animo, preocupaciones e intereses. Dentro de las
manifestaciones mas frecuentes de impacto emocional que podemos observar

en los pacientes se incluyen hostilidad, retraimiento, enfado, tristeza, ansiedad,
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euforia, miedo, desesperanza, insomnio, ideacién de muerte, negacion o

culpabilidad, entre otras.

Deteccidon de reacciones emocionales no adaptativas: se considera que el
paciente presenta una estrategia de afrontamiento desadaptativa cuando su
respuesta emocional es inadecuada a la situacion y dificulta el proceso de
adaptacion a la enfermedad y a la situacion que estd viviendo. Algunos criterios
de emocion desadaptativa son:

= Duracidn excesiva (mds de una semana).

= Gran intensidad.

= Afectacion en gran medida de la conducta habitual.

= Bloquea otras respuestas terapéuticas.

= Impide al paciente tomar decisiones frente a la informacién de su

situacidn vital y planificar su futuro.
= Compromete a la adhesion de cuidados.

= Afecta negativamente a terceros de forma significativa.

Para facilitar la comunicacion con los pacientes que puedan estar
presentando este tipo de respuesta desadaptativa, Rodriguez et al*®® realizan

una serie de recomendaciones:
= Ser sincero y honesto, respondiendo las preguntas del paciente
directamente.

= Saber que el paciente preguntara cuando esté preparado. A veces el
paciente no parece comprender la informacién médica o no estd

dispuesto a aceptar que una enfermedad fatal.

= No entrar en discusidn cuando el paciente continda negando la gravedad

de su enfermedad, algunos hasta el momento de su muerte.
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= Atender adecuadamente el dolor y resto de sintomas somaticos. Aceptar
el rango de reacciones emocionales experimentadas por los pacientes y

discutirlas abiertamente con ellos.

= Respetar la esperanza en el futuro, aunque parezca poco realista,

evitando transmitir falsas esperanzas con frases vacias y superficiales.

= Tratar la depresidn activamente, como en cualquier paciente con otro

prondstico vital.

= Aunque no sea posible la curacion, es importante transmitir la actitud de
qgue queda pendiente una gran tarea para anadir riqueza y sentido a su

vida.

3) Valoracion de aparicidon de signos de depresidn y/o ansiedad: se debe prestar
especial atencién a la presencia de indicadores psicolégicos de depresidon como
los sentimientos acusados de inutilidad y culpa, anhedonia profunda,

pensamientos acusados de deseos de muerte y desesperacion e ideacidn suicida.

1.3.4 VALORACION SOCIOFAMILIAR

La unidad paciente-familia es el objeto central de la asistencia en cuidados paliativos,
dado que la familia es la fuente principal de recursos, apoyo emocional y social con que
cuenta el paciente para poder afrontar el sufrimiento que genera la enfermedad. Debe
realizarse una valoracidn basica que ponga el centro de atencidn en los siguientes

puntos?> 86;

1) Valoracion especifica de la familia que incluya la estructura y el funcionamiento
familiar, la identificacion de los diferentes roles familiares, el impacto de la
enfermedad e implicaciones en la vida familiar, el nivel de comunicacién
intrafamiliar, la organizaciéon de los cuidados por parte de la familia, la
adaptacidon de cada miembro a la nueva situacién y el riesgo de claudicacién
familiar. Puede ser de utilidad la realizaciéon de un genograma (representacion

grafica que nos permite ver la estructura familiar).
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2) Valoracion de la capacidad y disponibilidad de los cuidadores principales: se
define al cuidador principal como la persona que pasa mas tiempo al lado del
enfermo, ofreciéndole su ayuda y asistencia. Es importante explorar el
parentesco, edad, sus necesidades fisicas, psicoemocionales y espirituales, su
capacidad para proporcionar cuidados efectivos y sus propios recursos de

autocuidados.

3) Valoracion de recursos sociosanitarios: red de apoyo y soporte social, recursos
econdmicos, recursos sociales disponibles, necesidad de material ortoprotésico,

habitabilidad del domicilio y valoracion de aspectos legales.

Para detectar situaciones de riesgo o problematica social es util como instrumento
especifico de medicion de la situacion social la escala de valoracion sociofamiliar de
Gijon!! (Anexo XVII), que consta de 5 items:

- Situacidn familiar.

- Situacién econdmica.

- Vivienda.

- Relaciones sociales.

- Red de apoyo social.

Segun la puntuacién obtenida podemos valorar si la unidad paciente-familia se

encuentra ante un riesgo social bajo, intermedio o elevado.

1.3.5 VALORACION ESPIRITUAL

El desarrollo de los cuidados paliativos ha puesto de manifiesto la relevancia de la
dimension espiritual del ser humano al final de la vida como fuente de bienestar o
sufrimiento. Por dicho motivo la OMS vy las sociedades cientificas nacionales e
internacionales han pasado a incluir la valoracidn y el abordaje de la dimensidn espiritual

como objeto de atencidn en cuidados paliativos.
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La espiritualidad es un movimiento de busqueda personal en tres direcciones!®2:
- Hacia el interior de uno mismo en busqueda de sentido.
- Hacia el entorno en busqueda de conexion.

- Hacia el mas alla en busqueda de trascendencia.

El final de la vida nos enfrenta a las preguntas relativas al sentido de la vida y la
trascendencia que en algunos casos son fuente de angustia para el paciente y su familia.
Es importante generar un espacio de didlogo en el que el paciente pueda expresarse con
libertad. En palabras de la pionera de una atencion integral en cuidados paliativos, Cicely

Saunders®*:

“Todo se basa en comprender que una persona es una entidad indivisible,
un ser fisico y espiritual. La unica respuesta apropiada a una persona es el
respeto; ver y escuchar a cada uno en el contexto global de su cultura y sus
relaciones, dando a cada uno, por tanto, su valor intrinseco. La busqueda
de sentido, de algo en lo que confiar, puede ser expresada de muchas
maneras, directa o indirectamente, con metdforas o en silencio, con gestos
o simbdlicamente, o tal vez, sobre todo, en el arte y en la inesperada

capacidad de desarrollo de la creatividad al final de la vida.”

Asi pues, el desarrollo espiritual constituye una dimensién intrinseca y universal del
ser humano; es una caracteristica propia de sus capacidades y modo de existir. La
necesidad de plantearse interrogantes existenciales y de conferir autenticidad y sentido
a la propia experiencia son inherentes al desarrollo humano y es especialmente

acuciante en la etapa final de la vida02.

Las necesidades espirituales pueden ser entendidas como necesidades psicoldgicas,
filosoficas o existenciales. Cualquiera que sea la interpretacién, en el campo de los
cuidados paliativos cobran especial relevancia las cuestiones del sentido de la vida, de
la muerte y del sufrimiento, que tienen que ver con experiencias que trascienden los
fendmenos sensoriales y que requieren una respuesta sensible, ya que no atenderlas

puede entrafiar sufrimiento?®.
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Necesidad de ser reconocido como persona: La enfermedad pone a prueba la
integridad del yo, que busca en la mirad del otro ser reconocido. La
despersonalizacion de las estructuras sanitarias contribuye a esa pérdida de
identidad, fomentando la sensacién de aislamiento, soledad, pérdida de control
e inutilidad. El enfermo necesita ser reconocido como persona, ser llamado por
su nombre, ser atendido en sus angustias y dudas, ser mirado con estima y sin
condiciones, ser tenido en cuenta en la toma de decisiones y tratado como una

persona con toda su valia integral.

Necesidad de releer la vida: La enfermedad y la cercania de la muerte conllevan
casi siempre una ruptura biografica y coloca al paciente delante de su propia
vida, ubicdndolo en un presente intenso en emociones. El paciente puede
necesitar recordar momentos positivos de su vida pasada y el integrarlo en el

presente le ayuda a cerrar su ciclo vital de manera serena y armoniosa.

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

en orden sus asuntos para poder decir adids.

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

descendientes...

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

que despierta la necesidad de encontrar significado y propdsito a su existencia.

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

como expectativa, deseo o creencia.
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Necesidad de proyectar su vida y su historia mas alla del final de la vida. La
necesidad de sentido no es sélo una mirada hacia atras, sino también una mirada
hacia delante. La apertura a lo trascendente puede referirse a la proyeccién de
la vida de una persona y su legado al resto de la humanidad (trascendencia
horizontal) y/o la creencia en la vida mas alld de la muerte (trascendencia

vertical).

Necesidad de expresar sentimientos y vivencias religiosas. Sea cual sea la
ideologia o creencia, conviene ser sensibles a esta necesidad del enfermo en
situacion terminal, poniéndolo en contacto con la persona de referencia en este

tema.

Necesidad de amar y ser amado. El hombre es un ser que por naturaleza tiene
necesidad de amar y sentirse amado. La enfermedad como tal puede ser la
ocasién para descubrir esta necesidad. La necesidad de ser amado hasta el final
de su vida comprende la necesidad de ser reconocido como persona hasta el

final de la vida incondicionalmente.

En el afio 2004, desde el Grupo de Trabajo de Espiritualidad de la Sociedad Espafiola

de Cuidados Paliativos (GES), se intentd dar un paso mds en la integracién del cuidado

espiritual dentro de los cuidados paliativos, dando respuesta a la necesidad de disponer

de una herramienta valida y fiable para atender y evaluar las necesidades y recursos

espirituales de los pacientes. Con este objetivo nace el cuestionario GES!?3 (Anexo XVIII),

gue busca crear un marco y una metodologia que permitan explorar de forma ordenada

y sistematica las posibles fuentes de satisfaccidn o necesidad espiritual. Se intenta por

tanto evaluar las necesidades y al mismo tiempo la experiencia y los recursos de la

persona, tanto en el dmbito intrapersonal como en el interpersonal y en el

transpersonal, reconociendo y validando lo que el paciente trae, precisamente porque

es su experiencia.
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1.3.6 VALORACION DE LA SITUACION DE ULTIMOS DIAS

La situacién de ultimos dias (SUD), también denominada situacion de agonia, es el
estado que precede a la muerta en las enfermedades en que la vida se extingue
gradualmente o periodo de transicion entre la vida y la muerte, que aparece en la fase
final de muchas enfermedades. La duracion del proceso es habitualmente inferior a una
semana. En el caso de disminucidn o pérdida de conciencia no acostumbra a ser superior
a 3 dias. Se caracteriza por la aparicion de una serie de sintomas y signos, tanto a nivel

fisico como a nivel emocional®>.

A nivel fisico, los sintomas mas comunes son la debilidad y la postracion, junto con
la disminucidn o pérdida de la ingesta por via oral. Otras situaciones comunes en los
ultimos dias suelen ser la disminucidn del nivel de conciencia, pérdida de tono muscular,
cambios en los signos vitales y en la circulacion sanguinea, afectacion sensorial y

aparicion de estertores®>®>.

A nivel emocional pueden aparecer reacciones secundarias a la percepciéon de
muerte cercana o inminente tanto en el paciente, familia como en el equipo terapéutico

(resignacidn, silencio, crisis de ansiedad, agitacion, impotencia) 2>7®.

Los objetivos esenciales en esta situacién son?>8>%:

- Priorizar el confort del paciente, definido como una percepcidén subjetiva de
bienestar. La mejor forma de asegurar el confort del paciente es averiguar en la
medida de lo posible aquello que puede generarle disconfort (determinados

sintomas, miedos, informacidn, algunas visitas).

- Prevencion de las crisis o sintomas que puedan acontecer. Explicar y dar
instrucciones concretas a la familia sobre qué hacer en caso de aparicion de
determinados sintomas (dolor, nduseas/vomitos, crisis convulsivas, hemorragia,
estertores, agitacidén psicomotriz/delirium hiperactivo), iniciando el tratamiento

lo mds precozmente posible.
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- Reajuste del tratamiento farmacoldgico: revisar tratamiento previo y prescindir
de aquellos que no tengan utilidad inmediata; con cambio en la via de
administracion de farmacos ante la imposibilidad para utilizar la via oral. Las
mejores vias alternativas de administracién de medicacidon son la via subcutanea

(de eleccidn en domicilio) y la intravenosa.

- Facilitar las medidas fisicas y ambientales necesarias para garantizar el confort
del paciente como los cambios posturales con suavidad y los cuidados de la piel
y la boca. Facilitar un ambiente tranquilo, respetando la intimidad y facilitando

la proximidad de familiares y amigos.
- Mantener la comunicacion con el paciente, extremando el contacto fisico.

- Asegurar una adecuada informacion a la familia sobre el proceso de morir y, de
forma general, proporcionar la informacidon necesaria y adecuada a sus
necesidades. Se debe cuidar especialmente la comunicacidon no verbal (tacto)
dando instrucciones a la familia en este sentido e instruirla para que eviten

comentarios inapropiados en presencia del paciente.

- Valorar las necesidades psicoldgicas, religiosas y espirituales del paciente y su

familia.

La atencidén en los ultimos dias del paciente implica un diagndstico adecuado,
comprender las caracteristicas del sufrimiento del enfermo, proporcionar los mejores

cuidados y apoyar a la familia.

1.3.7 VALORACION DEL DUELO

El duelo es una reaccion adaptativa normal ante la pérdida de un ser querido, que
sufren familiares y amigos antes, durante y después de su fallecimiento. También es un
acontecimiento vital estresante que implica una experiencia de sufrimiento para la
mayoria de las personas. La elaboracién sana del duelo puede fortalecer la maduracion
y el crecimiento personal, pero para una minoria el proceso se puede complicar y

suponer incluso alteraciones en su salud fisica, mental o ambas?>%.

62



Introduccion

Los objetivos generales en el manejo del duelo son el apoyo a una elaboracidn del
duelo lo mas saludable y natural posible y la deteccién precoz de un posible duelo
complicado. En la valoracion de las reacciones ante un duelo hay que tener en cuenta la
variabilidad individual (historia personal, personalidad, vivencias previas), segln la edad

y las circunstancias en las que se encuentra la persona cuando se produce la pérdida.

Entre las manifestaciones de duelo mads frecuentes se encuentran sentimientos de
tristeza, enfado, culpa, soledad, ansiedad; sensaciones fisicas de opresién en el pecho,
pérdida de apetito, agotamiento; manifestaciones conductuales como trastornos del
suefo, aislamiento social, llanto; sintomas cognitivos como la desesperanza, sensacién
de irrealidad, sofar con el fallecido, momentos de confusidn, sentido de presencia,

sensaciones de despersonalizacion®>®,

En una evolucion normal del duelo, la persona que ha tenido la pérdida iniciara una
fase de reorganizacion, y los recuerdos de la persona fallecida pueden ser rememorados
sin tristeza. El duelo se puede acabar cuando la persona recupera el interés por la vida,
cuando se siente esperanzada, cuando experimenta gratificacion de nuevo y se adapta

a nuevos roles.

En el proceso de seguimiento que deben realizar los profesionales sanitarios
implicados en la atencidn, se identificaran aquellas situaciones que puedan derivar en
un duelo complicado. Se considera duelo complicado "toda intensificacion del duelo por
encima de un nivel en el que la persona que lo sufre se sienta sobrepasada en sus
capacidades para afrontarlo, presente conductas mal adaptativas o persista
interminablemente en un estado de duelo sin progresiéon del proceso hasta su

terminacion"?.
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1.4. SEDACION PALIATIVA

Enlazando los dos apartados anteriores sobre la valoracién del paciente en cuidados
paliativos y las situaciones de complejidad aparece como tema resefiable el de la

sedacidn paliativa.

La disponibilidad de avances técnicos y de investigacion en el ambito de los cuidados
paliativos ha aumentado de forma considerable en sus distintas facetas (diagndsticas,
terapéuticas y organizativas), con la finalidad de evitar el sufrimiento del paciente. A
través de un abordaje multidimensional y de una atencidn integral de las necesidades
del enfermo y su familia se puede dar respuesta, al menos parcialmente, al sufrimiento
qgue conlleva hacer frente al final de la vida. Sin embargo, a pesar del notable aumento
de recursos especificos, de la capacitacién de los profesionales y de la aparicién de
nuevos farmacos para mejorar el control de los sintomas, en ocasiones podemos
encontrarnos ante sintomas que no pueden ser aliviados eficazmente y generan un

sufrimiento insoportable en el paciente.

Las dimensiones éticas, clinicas y juridicas de la atencidn sanitaria al final de la vida
cobran especial relevancia cuando la enfermedad avanza y el fallecimiento esta
proximo. Para asegurar un procedimiento correctamente indicado desde el punto de
vista médico y ético se deben conocer una serie de aspectos que se desarrollan a

continuacion.

1.4.1 CONCEPTO DE SEDACION PALIATIVA

Son muchas las definiciones que se han manejado en los ultimos anos en lo que
respecta a la sedacién en el contexto de los cuidados paliativos, habiendo sido
denominada como “sedacién”, “sedacién terminal”, “sedacion al final de la vida”,
“sedacion total”, “sedacion paliativa”, “sedaciéon controlada”, “sedaciéon profunda”,
“sedacion continua” o “sedacion paliativa terapéutica”. Aunque el término sedacidn

terminal ha sido uno de los mas utilizados en la literatura, los ultimos consensos de
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expertos apuntan a la conveniencia de utilizar el término Sedacion Paliativa, que evita

el riesgo de interpretar ésta como un intento de terminar con la vida del paciente®,

La heterogeneidad en su nomenclatura se hace extensible ademas a la diversidad de
definiciones o conceptos desarrollados a nivel internacional. Son varios los trabajos que
ofrecen recomendaciones y normas de actuacién para la practica, basados

principalmente en revisiones de la literatura y en consensos de expertos!0>-111,

Segun la definicion de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), se
entiende como Sedacién Paliativa “la disminucidn deliberada del nivel de conciencia del
enfermo mediante la administracion de los farmacos apropiados con el objetivo de evitar
un sufrimiento intenso causado por uno o mds sintomas refractarios. Puede ser continua
o intermitente y su profundidad se gradua buscando el nivel de sedacion minimo que

logre el alivio sintomdtico” 112,

La EAPC define la Sedacién Terapéutica (o Paliativa) en el contexto de los cuidados
paliativos, como “el uso controlado de medicamentos con el propdsito de inducir un
estado de conciencia disminuido o ausente y con el fin de aliviar la carga de un
sufrimiento intratable, de una manera que sea éticamente aceptable para el paciente,

la familia y los profesionales” 111,

La sedacion se puede clasificar segin®112-114;

- Su objetivo: sedacion primaria (buscada como finalidad) o secundaria
(somnolencia como efecto secundario de un tratamiento). La sedacidn paliativa
es siempre una sedacion primaria, ya que su finalidad es la reduccién del nivel

de conciencia, permitiendo asi el alivio del sintoma refractario.

- La temporalidad: sedacion continua (sin periodos de descanso) o intermitente
(permite periodos de alerta y comunicacion; con pausas mas o menos breves
segun el bienestar o malestar que manifieste el paciente durante los periodos de
vigilia). La sedacion intermitente o transitoria resulta especialmente util en los

casos en los que el sufrimiento refractario esta presente en una fase no agonica
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y en los que puede haber dudas sobre la refractariedad del mismo, en un
contexto de agotamiento del paciente y su familia. En estos casos puede estar
indicada una sedacién transitoria o de descanso. Este tipo de sedacidn esta
especialmente recomendada cuando la indicaciéon de la sedacidén paliativa es el

sufrimiento psicoldgico, espiritual o existencial.

- La intensidad: sedacién profunda (no permite a comunicacién del paciente) o
superficial (permite la comunicacién del paciente). Su profundidad se gradua

buscando el nivel de sedacion minimo que logre el alivio sintomatico.

Sedacion Paliativa en la agonia es “la sedacion paliativa que se utiliza cuando el
enfermo se encuentra en sus ultimos dias u horas de vida para aliviar un sufrimiento
intenso. En esta situacion es continua y tan profunda como sea necesario para aliviar

dicho sufrimiento” 112,

1.4.2 INDICACION TERAPEUTICA

La sedacion paliativa esta indicada cuando la enfermedad se encuentra en fase
avanzada o terminal y ante la presencia de sintomatologia refractaria. A nivel
internacional, también se utiliza la terminologia “intratable, intolerable, insoportable o
insufrible” para referirse a un sintoma refractario. La definicién mds aceptada para el
sintoma refractario es la acufiada por Cherny, que especifica que “el término refractario
puede aplicarse cuando un sintoma no puede ser adecuadamente controlado a pesar de
intensos esfuerzos para identificar un tratamiento tolerable que no comprometa la

conciencia del paciente” 11>,

Para que esta definicidn sea operativa necesita que los “intensos esfuerzos” se
coloquen en un marco temporal. De otra forma, mantener un paciente en una situacién
de distrés mas alla de un “tiempo razonable”, en un intento de ofrecer algun alivio, es
dificilmente justificable. El “tiempo razonable” depende de la situacién clinica y del

paciente; por ejemplo, en una disnea o un delirium agitado en un paciente agonizante,
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el “tiempo razonable” puede ser sélo de algunos minutos, pero en un paciente no
agonizante el “tiempo razonable” puede ser de horas o de unos pocos dias. Es dificil
aconsejar cuando hemos sobrepasado ese “tiempo razonable”, pero en este complejo
contexto clinico debe alentarse el uso del mejor juicio clinico y la opinién del paciente,

cuando es posible!t®,

Es fundamental saber identificar y distinguir entre sintomas refractarios y dificiles,
ya que algunos sintomas que pudieran parecer refractarios, en manos de un equipo
experimentado, se tornan dificiles y susceptibles de responder a un tratamiento que no
comprometa la conciencia del paciente'®!12, Se denomina sintoma dificil “aquel para
cuyo adecuado control se precisa una intervencion terapéutica intensiva, tanto desde el
punto de vista farmacoldgico, como instrumental y/o psicolégico”**?. No se debe incluir
la sedacién como una opcidn terapéutica en el manejo de sintomas que son de dificil
control, pero no refractarios. Cuando se agotan las posibilidades de intervencion es

cuando debemos entender que el sufrimiento es refractario®.

Al catalogar un sintoma como refractario deberan recogerse en la historia clinica los
procedimientos diagndsticos y terapéuticos utilizados que justifiquen su refractariedad.
Si algun procedimiento no puede o no debe ser utilizado ha de indicarse la razén. En
caso de duda conviene consultar a profesionales expertos, por si es susceptible de una

intervencion terapéutica intensiva poco habitual!3,

Para constatar la refractariedad de un sintoma se recomienda registrar en la historia

cll’nicallz—ll4,ll7.

- Procedimientos diagndsticos y terapéuticos empleados previamente.
- Periodo de tiempo en el que se han utilizado.
- Sialgun procedimiento no puede o no debe ser utilizado y los motivos.

- Si se ha realizado en consenso con otros miembros del equipo o profesionales

expertos, lo cual es recomendable.
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Las indicaciones terapéuticas que condicionan una sedacién paliativa descritas de
forma mas frecuente en la literatura son el delirium hiperactivo, la disnea y el dolor!!?,
Es cierto que en los ultimos afios la sedacion paliativa por sufrimiento psicoemocional
refractario esta siendo una indicacion cada vez mas habitual en la practica clinica, si bien

existe un amplio debate internacional sobre su identificacion y manejo terapéutico.

Es absolutamente esencial tener en cuenta que la sedacién paliativa es una
maniobra terapéutica propuesta por el equipo médico después de un cuidadoso juicio
clinico. Cuando es el propio paciente el que solicita la sedacion, debemos saber
identificar la existencia de un gran distrés. Esta demanda debe afrontarse de forma
individual, atenta, sensible y con especial atencion al origen de la peticion para lograr
dar respuesta a la finalidad ultima de la peticién y del sufrimiento del paciente,
independientemente de que después, la sedacion pueda estar indicada. Por otro lado,
la sedacién de un paciente no debe nunca considerarse una respuesta al distrés de la
familia, al contrario deberia indicar la necesidad de una mayor atencién para la

familiall’.

La prevalencia de sedacidn paliativa varia considerablemente (14.6%-66.7%) en todo
el mundo!!®, La evidencia disponible indica que la variabilidad en las cifras no se debe
exclusivamente a las diferencias en los entornos clinicos de atencién, el perfil de
pacientes y en la metodologia de los estudios, sino que también esta profundamente
influenciada por los diferentes conceptos de sedacién paliativa que se emplean a nivel

internacionalt18113,

1.4.3 REQUISITOS ETICOS

Para que la sedacidn paliativa sea considerada ética y licita en términos legales, debe

cumplir los siguientes requisitos04112-114;

- Presencia de sufrimiento intenso causado por, al menos, un sintoma refractario.
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- Dejar constancia en la historia clinica: etiologia del sintoma, tratamientos

instaurados y resistencia a éstos.

- Registro de dosis utilizadas, adecuadas y proporcionadas al sintoma que se
pretende aliviar (dosis minima eficaz); ajuste de la dosis segin el nivel de

conciencia del paciente, reversibilidad y uso de farmacos.

- Monitorizacion de la respuesta del paciente a farmacos empleados para realizar

una disminucién de conciencia proporcionada.

- Obtencidn del consentimiento informado y explicito por parte del paciente.

Este Ultimo punto es de especial importancia y se trata de un requisito
imprescindible. Una comunicacion franca desde el inicio de la atencidn sanitaria en la
ultima fase de la enfermedad permite acordar con el enfermo la sedacidn superficial o
profunda en los Ultimos momentos, o bien la omisién de la misma dentro del respeto
a su autonomia y mediante su consentimiento explicito. Resulta fundamental que a lo
largo del seguimiento clinico realizado se consiga explicar los objetivos de la sedacidn
en caso de que estuviera indicada, ddndole asi la oportunidad de consultar y resolver
las dudas que le puedan surgir tanto al paciente como a su familia. En caso de obtener
el consentimiento para la sedacidn paliativa, éste debe quedar registrado en su historia
clinica y debe comentarse con la familia y con el cuidador principal (preferiblemente

se hara en su presencia).

Cuando la participacion del paciente no es posible por su situacion clinica o cognitiva
se puede considerar suficiente el consentimiento expresado por alguien de la familia
en quien el paciente haya podido delegar. Es de gran importancia que la familia

participe en la toma de decisiones con el paciente y el equipo médico responsable.

En el caso de que la sedacion paliativa se plantee ante un sufrimiento
psicoemocional refractario a todos los tratamientos farmacolégicos y no
farmacolodgicos, se requiere el consentimiento explicito de un paciente informado y

gue comprenda las consecuencias de su decision.
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1.4.4 LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

Conocer los deseos del paciente a lo largo del proceso de enfermedad es también
importante, aunque no determinante, en caso de que el equipo médico indique una
limitacion o adecuacion del esfuerzo terapéutico. La adecuacidon o limitacién del
esfuerzo terapéutico (LET) es la retirada o no inicio de medidas terapéuticas porque el
profesional sanitario estima que, en la situacién concreta del paciente, son inutiles o
futiles, ya que tan sdlo consiguen prolongarle la vida bioldgica, pero sin posibilidad de
proporcionarle una recuperacion funcional con una calidad de vida minima. La LET
“permite” la muerte en el sentido de que no la impide, pero en ningln caso la
“produce” o la “causa”!?. Para evitar una posible sensacién de abandono o
desatencidon por parte de los profesionales sanitarios, es fundamental que haya una
buena comunicacién con el paciente y la familia para que puedan entender los

objetivos y la razén de esta indicacidn médica.

El juicio clinico sobre la futilidad de una medida no es facil pero en cualquier caso,
cuando un profesional, tras una evaluaciéon ponderada de los datos clinicos de los que
dispone, concluye que una medida terapéutica resulta futil, no tiene ninguna
obligacion ética de iniciarla vy, si ya la ha iniciado, deberia proceder a retirarla. De lo
contrario estaria entrando en lo que se ha denominado obstinacion terapéutica,
actuacidn anteriormente conocida con los nombres de “encarnizamiento terapéutico”
o “ensafiamiento terapéutico”, o con el de “distanasia”, término mas moderno vy
aceptado por la Real Academia. Obviamente estas actuaciones no son sino mala

practica clinica®?l.

1.4.5 MANEJO FARMACOLOGICO

Para iniciar el procedimiento de la sedacidn paliativa se debe tener en cuenta que la
dosis inicial de los farmacos dependera de la exposicidn previa a opioides, la edad del
paciente, si existe historia previa de abuso a drogas o alcohol, la presencia de

enfermedad y disfuncidn organica subyacente y del nivel de conciencia previo.
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Con el fin de garantizar que se obtiene el alivio del sufrimiento producido por un
sintoma en particular sin disminuir mas de lo necesario la conciencia, los clinicos deben
monitorizar la respuesta a los sedantes. Como ocurre con muchos tratamientos
médicos, la dosis adecuada es la minima requerida para obtener el efecto farmacoldégico

deseado!?’.

Tras iniciar el procedimiento de sedacidn se sugierel4 114

1) Revisar periddicamente el nivel de sedacidn del paciente mediante el uso de
escalas como la escala de Ramsay*?? (Anexo XIX) o la escala de Richmond-Rass'?3

(Anexo XX).

2) Evaluar sistematicamente y dejar constancia en la historia clinica los siguientes
datos:

-Respuesta ante la estimulacion: despertar tranquilo, despertar angustiado.
-Temperatura.

-Presencia de secreciones respiratorias y frecuencia respiratoria.

-Didmetro pupilar.

-Movimientos musculares espontaneos.

-Cambios posturales.

-Reaccién y estado emocional de la familia.

La via subcutanea (SC) por su efectividad y facil manejo es la mds utilizada,
principalmente en el domicilio, pudiéndose considerar la de eleccién tanto en el
domicilio como en el hospital. Tiene escasas complicaciones y provoca menos molestias
al paciente. La medicacion subcutanea se puede administrar en forma de bolos o en
infusion continua, empleando bombas de infusion. La infusidn continua es de eleccidn,
ya que permite la administracidon conjunta de mezclas de diversos farmacos. La via
intravenosa (V) no debe considerarse de primera elecciéon. Aunque se debe valorar su
uso en los pacientes que ya disponen de esta via, cuando la via subcutdnea no pueda
114

ser utilizada por caquexia, anasarca, mala tolerancia o alteraciones de la coagulacién

o bien cuando es previsible una situacion urgente.
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Los grupos de fdrmacos mas utilizados en sedacion son

104.

Benzodiacepinas (BZD): Midazolam, es el farmaco mds utilizado en sedacién. La
vida media plasmatica es de 2-4 horas. Se recomienda como dosis de inicio entre
0.5-1mg/h y como dosis efectiva habitual 1-20mg/h. La dosis de induccién en
bolo por via SC es entre 5-10mg, con una dosis inicial en infusidon continua de
entre 15-30mg/24 horas y dosis de rescate de 5-10mg. Para realizar el ajuste de
dosis, se sumaran todas las dosis de rescate utilizadas durante las primeras 24
horas, afiadiéndolas a la dosis previa. En caso de no lograr el nivel de sedacién
adecuado con la dosis maxima diaria (240mg/dia), se recomienda afadir

Levomepromazina o cambiar a Fenobarbital o Propofol.

Neurolépticos: Levomepromazina o Clorpromazina, neurolépticos mas
sedativos que Haloperidol. La Levomepromazina es una fenotiacina con accion
antipsicdtica, antiemética y sedante (vida media plasmatica de 15-30 horas). La
dosis de inicio recomendada es de 12.5-25mg, seguida de una infusidn continua
de 50-75mg/24 horas y con dosis de rescate en caso de agitacion de 12.5-25mg.

La dosis diaria maxima recomendada es de 300mg/dia.

Barbituricos: Fenobarbital. Barbiturico de accién prolongada. La dosis de inicio
(100-200mg) suele recomendarse que se administre por via intramuscular (IM)
debido a la naturaleza irritativa del farmaco por via SC. Posteriormente puede

continuarse con una infusidon continua SC de entre 600-800mg en 24 horas.

Anestésicos: Propofol. Es un anestésico general de accidén ultracorta.
Generalmente, comenzar con dosis entre 0.5-1mg/kg/h via IV. Si es necesario,

incrementar 0.25-0.5mg/kg/h cada 5-10 minutos.

Desde el punto de vista farmacolégico, los fdrmacos mas frecuentemente utilizados

son Midazolam, Levomepromazina y Morfina. La eleccion del farmaco depende por

tanto de la causa por la que se indica la sedacidén. Asi pues, en paciente con delirium, el

farmaco a utilizar seria Levomepromazina. En el resto de las indicaciones, el fdrmaco de

elecciéon es Midazolam. El hecho de que aparezca Morfina como uno de los farmacos

mas usados se debe a que es prescrito para el tratamiento del dolor y la disnea, pero no

es un farmaco sedante, aunque aun a dia de hoy muchos profesionales sanitarios lo

utilicen con este fin.
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2. JUSTIFICACION, HIPOTESIS Y OBJETIVOS

2.1. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

Es una realidad que los recursos actuales no posibilitan que todos los pacientes con
necesidades paliativas sean atendidos por equipos especializados en cuidados
paliativos, encontrdndose éstos actualmente sobrepasados por el exceso de demanda.
Este aumento de la demanda supone un reto para el sistema sanitario, ya que puede
verse comprometida la garantia de los cuidados necesarios al final de la vida. Se sabe
gue a lo largo de la trayectoria de la enfermedad terminal pueden aparecer situaciones
clinicas complejas o dificiles que requieran la intervencion de recursos avanzados y que,
por tanto, deberian ser correctamente identificadas. Teniendo esto en cuenta, seria
necesario abordar los cuidados que la unidad paciente-familia necesita desde un modelo
sanitario basado en la atencién compartida, es decir, de forma integrada y continua
entre los diferentes niveles asistenciales. Los cuidados paliativos basicos deben ser
proporcionados por los profesionales de Atencidn Primaria con cualificacién basica en
medicina paliativa. No obstante, en la practica clinica, a menudo resulta dificil identificar
aquellos pacientes que se beneficiarian de la atencidon de un equipo especializado,
realizdndose de forma subjetiva e influenciada por la competencia y habilidad del

profesional sanitario que atiende al paciente.

En relacion con lo previo, y desde un punto de vista organizativo, las tendencias
actuales en cuidados paliativos estan desarrollando modelos de atencién
complementarios basados en niveles de complejidad, concepto como hemos visto de
naturaleza multifactorial. Asi, para poder garantizar una adecuada atencion
individualizada y que sea coordinada por el recurso sanitario mas apropiado, se hace
indispensable el uso de herramientas estandarizadas que nos ayuden a determinar el
nivel de complejidad de los pacientes. Y en este contexto, como parte del Plan Andaluz
de Cuidados Paliativos, se ha desarrollado el Instrumento Diagndstico de la Complejidad

en Cuidados Paliativos (IDC-Pal®). La clasificacién que proporciona de pacientes no
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complejos, complejos y altamente complejos permitiria orientar al profesional sanitario
en la toma de decisiones sobre el requerimiento de recursos avanzados o mas
especificos. Sin embargo, la literatura internacional sobre complejidad, a pesar de no
ser abundante, es de una gran heterogeneidad y a nivel nacional hay aun escasos
trabajos, motivos por los que consideramos pertinente plantear el presente proyecto de
investigacion con la idea de conocer el nivel de complejidad de los pacientes en cuidados
paliativos de nuestro entorno sanitario, asi como los elementos de complejidad mas

prevalentes, valorados con el instrumento IDC-Pal®.

2.2. HIPOTESIS

Debido a la naturaleza descriptiva del estudio, no es preciso establecer de forma
inicial hipdtesis mensurables que deban ser refutadas. Con el presente proyecto de
investigacion clinica se pretendia obtener datos de interés que permitiesen una mejor
descripcién del perfil de pacientes atendidos por equipos especificos de cuidados
paliativos y con ello contribuir a la estimacion de la prevalencia de complejidad, que
esperamos elevada. Otra hipdtesis de trabajo esta relacionada con los posibles factores
determinantes de las situaciones de complejidad y alta complejidad, entre los que

podrian encontrarse determinados sintomas o valoraciones de funcionalidad.

2.3. OBJETIVOS

2.3.1 OBJETIVOS PRINCIPALES

- Estimar la prevalencia de situaciones de complejidad y de alta complejidad de
los pacientes atendidos, tanto a nivel domiciliario como en la unidad de ingreso,
por un equipo especializado de Cuidados Paliativos (Fundacion CUDECA) en

Malaga.

- Analizar los factores que se asocien significativamente a estas situaciones de

complejidad y alta complejidad.
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Si bien los niveles de complejidad supusieron nuestra variable principal, hay otra

variable de interés que quisimos analizar también de manera mas exhaustiva, la

sedacidn paliativa. Y el objetivo concreto fue:

Estimar la prevalencia de sedacidon paliativa en esta muestra de pacientes
atendidos en CUDECA y analizar los posibles factores determinantes de esta

decision clinica.

2.3.2 OBJETIVOS SECUNDARIOS

Describir las caracteristicas sociodemograficas, funcionales y clinicas de los
pacientes derivados a esta Unidad de Cuidados Paliativos durante el periodo de

estudio.

Valorar la procedencia de las derivaciones de estos pacientes hacia cuidados
paliativos y el tiempo transcurrido desde la ultima sesidon de quimioterapia hasta

el fallecimiento.

Conocer la medicacion prescrita para los diversos sintomas y en caso de sedacién

paliativa.

Estimar la prevalencia de los distintos elementos de complejidad y de alta

complejidad presentes en los pacientes atendidos.

Evaluar el nivel de conocimiento del paciente sobre la enfermedad al inicio y al
final de la atencidn por cuidados paliativos.
Valorar el perfil del cuidador principal.

Describir caracteristicas relacionadas con la sedacién paliativa (sintoma
refractario, duracién, tipo, profundidad, limitacién del esfuerzo terapéutico,

consentimiento).
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3. PACIENTES Y METODOLOGIA

3.1 DISENO DEL ESTUDIO

Estudio transversal o de prevalencia, cuya fuente de datos principal ha sido la
revision de historias clinicas. EI ambito de estudio ha sido la UCP de la Fundacion

CUDECA.

3.2 POBLACION Y AMBITO DE ESTUDIO

Pacientes con enfermedad en fase terminal que han sido derivados a la UCP de la
Fundacién CUDECA vy fallecidos entre agosto de 2017 y marzo de 2018 (una de las
variables de interés era la sedacién paliativa, motivo por el que ya debia haberse
recogido el 6bito). El dmbito del estudio, UCP de CUDECA, es un hospice integrado en
el sistema sanitario publico. Como promedio proporciona cuidados paliativos a unos
1100 pacientes cada afio, a través de equipos interdisciplinares compuestos por
médicos, enfermeras, psicélogos y trabajadores sociales. Los recursos de salud de este
centro incluyen una Unidad de Ingresos (Ul) con 9 habitaciones, 6 equipos de cuidados

paliativos domiciliarios y una unidad de dia.

- Criterios de inclusion:

o Pacientes adultos con enfermedad en fase terminal fallecidos durante el
periodo de estudio (1 de agosto de 2017 y 31 de marzo de 2018), atendidos por

CUDECA, tanto a nivel domiciliario como en la Unidad de Ingresos.

- Criterios de exclusion:

o Pacientes con enfermedad en fase terminal derivados a la Unidad de Cuidados

Paliativos de Fundacion CUDECA que fallecieron antes de ser atendidos.

77



Pacientes y Metodologia

Se han recogido los datos de un total de N=533 pacientes. Se trata de una muestra

no probabilistica al incluirse todos los pacientes atendidos y fallecidos en dicho periodo.

3.3 DESCRIPCION Y OPERATIVIZACION DE LAS VARIABLES

3.3.1 DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

-Edad: Variable explicativa cuantitativa continua. Registrada en afos.
-Sexo: Variable explicativa cualitativa nominal dicotomica (varén / mujer).

-Estado civil: Variable explicativa cualitativa nominal policotomica (soltero / casado /

separado / viudo).

-Procedencia de la unidad de derivacion: Variable explicativa cualitativa nominal

policotdmica (Atencidn Primaria / oncologia médica / oncologia radioterapica / otros).

-Nacionalidad: Variable explicativa cualitativa nominal policotémica (espafiol / britanico

/ otros).

-Numero de asistencias realizadas por parte del ESCP: variable cuantitativa continua.
Se refiere al numero de visitas domiciliarias o bien de consultas externas realizadas por

el ESCP durante el periodo de asistencia clinica.

-Numero de contactos telefénicos realizados desde el comienzo de la asistencia por el

ESCP hasta el éxitus del paciente: variable explicativa cuantitativa continua.

-Realizacion de voluntades vitales anticipadas: variable explicativa cualitativa

dicotémica (si / no).

-Lugar de fallecimiento: Variable explicativa cualitativa nominal policotémica (domicilio

/ Unidad de Ingresos de Fundacion CUDECA / hospital).

-Paciente ingresado en medio residencial: Variable explicativa cualitativa dicotédmica

(si / no).
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3.3.2 DATOS DE VALORACION GENERAL

-Grado de informacion al inicio de la asistencia: variable explicativa cualitativa
policotdmica (no conocido, grado |, grado Il, grado Ill, grado 1V, grado llI-IV). Esta escala
de informacién combina el grado de conocimiento del paciente con el conocimiento que
tiene la familia-cuidadores. Es una escala construida en la unidad de cuidados paliativos

del Hospital Civil de Malaga (Anexo XXI).

-Grado de informacion al final de la asistencia: variable explicativa cualitativa

policotdmica (no conocido, grado |, grado Il, grado lll, grado 1V, grado IlI-1V).

3.3.3 DATOS CLiNICOS

-Paciente oncoldgico o no oncolégico: variable explicativa cualitativa policotdmica
(oncolégico / cardiaco no oncoldgico / renal no oncolégico / respiratorio no oncoldgico

/ hepatico no oncoldgico / demencia no oncoldgico / ELA no oncoldgico / otros).

-Tipo de neoplasia: variable explicativa cualitativa policotdmica (cancer de pulmén /
esofago / gastrico / colon / recto-sigma / hepatocarcinoma / pancreas / otros de origen
digestivo / dermatoldgico / cabeza-cuello / ginecoldgico / mama / hematoldgico /
Sistema Nervioso / pulmén / dseo y partes blandas /urotelial/ préstata / otros / mas de

una localizacién / origen desconocido).

-Extension tumoral (metastasis): variable explicativa cualitativa policotémica (no
metastasis / metastasis hepaticas / metastasis dseas / metastasis ganglionares /
metastasis Oseas / metdstasis cerebrales / carcinomatosis peritoneal / varias

localizaciones / no estudiado).

-Tratamiento recibido para la neoplasia: Variable explicativa cualitativa nominal

dicotémica (algun tratamiento / ningun tratamiento).

-Tipo de tratamiento recibido para la neoplasia: variable explicativa cualitativa
policotémica (quimioterapia / radioterapia/ cirugia / hormonoterapia / asociaciones /

ningun tratamiento).
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-Tiempo desde la ultima quimioterapia hasta el fallecimiento: variable cuantitativa.

Registrada en niumero de dias.

-Valoracion de la situacion funcional: variable explicativa cualitativa policotdmica
valorada mediante la Escala de Barthel'?*. Esta escala estd dividida en 10 items
correspondientes a las actividades basicas de la vida diaria (comer, lavarse, vestirse,
arreglarse, deposiciones, miccidn, uso del retrete, trasladarse, deambular, escalones).
Segun la puntuacién obtenida se describe una dependencia total (<20), grave (20-35),

moderada (40-55), leve (>60) o bien el paciente es independiente (100) (Anexo XXII).

-Valoracion de la capacidad funcional del paciente en fase paliativa: variable
explicativa cualitativa medida con la escala Palliative Performance Scale (PPS)%. Es una
modificacion de la escala Karnofsky, disefiado especificamente para pacientes en fase
paliativa. Incluye 5 dominios: grado de deambulacion, nivel de actividad y evidencia de
enfermedad, capacidad de autocuidado, ingesta oral y nivel de conciencia. La capacidad
funcional es dividida en 11 categorias medidas en niveles decrementales del 10% desde
paciente completamente ambulatorio y con buena salud (100%) hasta éxitus (0%)

(Anexo XVI).

-Grado de complejidad del paciente al inicio de la asistencia por cuidados paliativos:
variable explicativa cualitativa policotdmica valorada mediante el Instrumento
Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos (IDC-PAL®)%. Herramienta
diagnodstica de la complejidad en pacientes con enfermedad en fase paliativa que
comprende aquellas situaciones o elementos de complejidad susceptibles de ser
identificados tras la valoracién de la unidad paciente familia. Segun esta valoracién se
determinara la situaciéon del paciente como no compleja, compleja o altamente

compleja (Anexo X).

-Elementos de complejidad: Se han creado 35 variables explicativas cualitativas

dicotédmicas (si / no), una para cada elemento de complejidad reflejado en IDC-PAL®.

-Sintomas presentes en el paciente en la primera valoraciéon por el equipo de cuidados
paliativos: se han creado tantas variables explicativas cualitativas dicotémicas (si / no)

como sintomas presentes en la primera valoracion realizada por el ESCP (disnea / dolor/
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nauseas / estrefiimiento / vdmitos / astenia /anorexia / ansiedad / depresién / insomnio

/ somnolencia / apetito / otros sintomas).

-Sintomas presentes en el paciente durante el seguimiento clinico por el ESCP: se han
creado tantas variables explicativas cualitativas dicotdmicas (si / no) como sintomas
presenten los pacientes durante el seguimiento realizado por el ESCP (disnea / dolor /
nauseas / estrefiimiento / vémitos / astenia / anorexia / ansiedad / depresiéon / insomnio

/ somnolencia/ apetito / otros sintomas).

-Perfil de medicacion durante el seguimiento domiciliario: variable explicativa
cualitativa policotdmica. Se han creado variables para determinar los farmacos mas
utilizados durante el seguimiento por el ESCP (corticoides / antiepilépticos /
antidepresivos / antiinflamatorios no esteroideos / inhibidores de la bomba de protones

/ antipsicéticos / benzodiacepinas / metamizol / paracetamol).

-Perfil de analgesia: variable explicativa cualitativa policotémica. Se han creado
variables segun el escalén analgésico de la OMS al que pertenezca el farmaco, asi como
posibles combinaciones entre ellos (no / primer escaléon / segundo escalén / tercer
escalon / primer y tercer escaldn / primer y segundo escaldn / segundo y tercer escalon

/ primer, segundo y tercer escaldn).

-Perfil de farmacos del segundo escalén analgésico de la OMS: variable explicativa
cualitativa policotdmica. Se especifica el perfil de farmacos de segundo escalén
analgésico que tiene el paciente como tratamiento habitual (ninguno / codeina-

paracetamol / codeina / tramadol /paracetamol-tramadol).

-Perfil de farmacos del tercer escalon analgésico de la OMS: variable explicativa
cualitativa policotdmica. Se especifica el perfil de farmacos de tercer escalon analgésico
que tiene el paciente como tratamiento habitual (ninguno / morfina / fentanilo /

oxicodona-naloxona / buprenorfina / tapentadol / metadona).

-Rescate analgésico: variable explicativa cualitativa dicotdmica. Se refiere si el paciente

tiene alguna medicacién pautada en caso de crisis (si / no).

-Medicacion de rescate: variable explicativa cualitativa policotdmica. Se especifica el

tipo de medicacidon pautada en caso de crisis (no / farmacos de primer escalon /
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farmacos de segundo escaldon / farmacos de tercer escalén (morfina) / farmacos de

tercer escaldn (fentanilo) / asociaciones...).

-Sintoma que desencadena el uso del rescate: variable explicativa cualitativa
policotomica. Se especifica el sintoma que propicia el uso de medicacion de rescate

(crisis de dolor / crisis de disnea / ambos).

-Realizacion de rotacion de opioides: variable explicativa cualitativa policotomica. Se
han creado variables para saber si el paciente ha precisado realizar cambio de
tratamiento analgésico con rotacidn de opioides y qué tipo de cambio se ha realizado
(no / cambio desde morfina /cambio desde fentanilo / cambio desde oxicodona /cambio

desde tramadol / no se especifica).

3.3.4 DATOS DEL INGRESO

-Ingreso del paciente: variable explicativa cualitativa policotémica (no / ingreso en Ul
CUDECA / ingreso en Hospital Clinico Universitario / ingreso en Hospital Civil / ingreso
en Hospital Regional de Malaga / ingreso en Hospital Costa del Sol / ingreso en Hospital
Maritimo de Torremolinos / ingreso en Hospital privado / ingreso en servicio de

urgencias de Hospital publico).

-Numero de ingresos durante el periodo de atencion en el programa de CP: variable
explicativa cualitativa policotémica (un ingreso / dos ingresos / tres ingresos / cuatro

ingresos / cinco o mas ingresos).

-Valoracion de la situacion funcional: variable explicativa cualitativa policotdmica
valorada mediante la Escala de Barthel (dependencia total / dependencia grave /

dependencia moderada / dependencia leve / independiente).

-Valoracion de la capacidad funcional del paciente en fase paliativa: variable
explicativa cualitativa medida con la escala PPS(0/10/20/30/40/50/60/70/80/
90/ 100).

-Motivo de ingreso: variable explicativa cualitativa policotomica. Se han creado tantas

variables explicativas cualitativas dicotomicas (si / no) como motivos de ingreso
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presentasen los pacientes (claudicacion familiar / rehabilitacion funcional / situacién de

ultimos dias de vida / situacion compleja / control de nduseas / control del dolor...).

-Sintomas presentes en el ingreso: Se han creado tantas variables explicativas
cualitativas dicotdomicas (si/no) como sintomas presentasen los pacientes (disnea / dolor
/ nauseas / estrefiimiento / vémitos / astenia / anorexia / ansiedad / depresién /

insomnio / somnolencia / apetito / otros sintomas).

-Perfil de medicacion durante el ingreso: variable explicativa cualitativa policotédmica.
Se han creado variables para determinar los farmacos mas utilizados durante el
seguimiento por el ESCP (corticoides / antiepilépticos / antidepresivos /
antiinflamatorios no esteroideos / inhibidores de la bomba de protones / antipsicéticos

/ benzodiacepinas / metamizol / paracetamol).

-Perfil de analgesia durante el ingreso: variable explicativa cualitativa policotémica. Se
han creado variables segun el escalén analgésico de la OMS al que pertenezca el
farmaco, asi como posibles combinaciones entre ellos (no / primer escalén / segundo
escalon / tercer escaldn / primer y tercer escaldon / primer y segundo escaldn / segundo

y tercer escalén / primer, segundo y tercer escaldn).

-Perfil de farmacos del segundo escalon analgésico de la OMS: variable explicativa
cualitativa policotémica (ninguno / codeina-paracetamol/ codeina / tramadol /

paracetamol-tramadol).

-Perfil de farmacos del tercer escalon analgésico de la OMS: variable explicativa
cualitativa policotdmica (ninguno / morfina / fentanilo / oxicodona-naloxona /

buprenorfina / tapentadol / metadona).
-Rescate analgésico: variable explicativa cualitativa dicotémica (si / no).

-Medicacion de rescate: variable explicativa cualitativa policotémica (no /farmacos de
primer escaldn / farmacos de segundo escalén / farmacos de tercer escalén (morfina) /

farmacos de tercer escaldn (fentanilo) / asociaciones...).

-Sintoma que desencadena el uso del rescate: variable explicativa cualitativa

policotdmica (crisis de dolor / crisis de disnea / ambos).
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-Realizacion de rotacion de opioides: variable explicativa cualitativa policotomica (no/
cambio desde morfina / cambio desde fentanilo / cambio desde oxicodona / cambio

desde tramadol / no se especifica).

3.3.5 DATOS SOBRE SEDACION PALIATIVA

-Realizacion de Sedacion paliativa: variable explicativa cualitativa dicotdmica (si/no).

-Lugar de realizacion de la sedacidon paliativa: variable explicativa cualitativa
policotdmica (domicilio / Ul CUDECA / UCP SAS; Unidad de Medicina Interna del SAS /

Unidad de Oncologia Médica del SAS / Servicio de Urgencias del SAS / otros servicios).

-Sintoma refractario: tantas variables explicativas cualitativas como sintomas presentes
en el paciente con sintoma refractario que indica la sedacion paliativa (dolor / disnea /
hemorragia /nduseas y vomitos / delirium / sufrimiento existencial / malestar-deterioro

/ asociacion de sintomas).

-Tiempo de evolucion desde el inicio del sintoma refractario hasta el inicio de la
sedacidn paliativa: variable explicativa cuantitativa, expresada en nimero de dias (1 dia,

1-7 dias, 8-30 dias, <30 dias).

-Tipo de sedacidn: variable cualitativa dicotomica (paliativa / paliativa en la agonia).
-Profundidad de la sedacidn: variable cualitativa dicotémica (profunda / superficial).
-Continuidad de la sedacidn: variable cualitativa dicotémica (continua / intermitente).

-Escala de Ramsay: variable cualitativa policotdmica (1: paciente ansioso, agitado / 2:
paciente cooperador, tranquilo y orientado / 3: paciente dormido con respuestas a las
ordenes / 4: paciente dormido con breves respuestas a la luz y sonido / 5: paciente

dormido con sélo respuestas al dolor / 6: no respuesta) (Anexo XIX).

-Farmacos empleados en la sedacion paliativa: se recogen tantas variables explicativas
cualitativas como principios activos empleados y sus asociaciones (levomepromazina /
haloperidol / cloruro mérfico / midazolam / fenobarbital / propofol / clorpromacina /

butilescopolamina / asociaciones).
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-Via de administracion de medicacion: variable cualitativa policotémica (via

intravenosa / via subcutanea / ambas vias).

-Hidratacion en la sedacidn paliativa: variable cualitativa policotémica (no / si, via oral

/ si, intravenosa/ si, subcutanea).

-Realizacion de adecuacion o limitacion del esfuerzo terapéutico: variable cualitativa

dicotémica (si / no).

-Tipo de adecuacion del esfuerzo terapéutico: variable cualitativa policotdmica (no

inicio / retirada de medidas previas).

-Medidas que se limitan: variable cualitativa policotdmica (nutricion / hidratacion /

antibioterapia / otras medidas).

-Otorgamiento del consentimiento informado para la sedacion paliativa: variable
cualitativa policotdmica (paciente / familiar por representacién / personal sanitario /

paciente y familia).

-Momento en que se otorga el consentimiento informado: variable cualitativa
policotdmica (previo a la indicacion de la sedacion paliativa / en el momento de la
indicacidn de sedacion paliativa / previo y en el momento de la indicaciéon de la sedacién

paliativa).

-Forma en que se otorga el consentimiento informado: variable cualitativa
policotémica (explicito verbal / implicito por deseos previos del paciente / voluntad vital

anticipada / planificacién anticipada de decisiones)

-Motivo de finalizacion de la sedacion: variable cualitativa policotémica (control del

sintoma / fallecimiento / otros).

-Duracion de la sedacion paliativa: variable cuantitativa. Determinada en horas.

3.3.6 DATOS RELATIVOS AL CUIDADOR PRINCIPAL

-Parentesco con el paciente: variable explicativa cualitativa policotémica (hijo / conyuge
/ hermano / cuidador profesional / sin cuidador).

-Sexo: variable cualitativa nominal dicotomica (varén / mujer).
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3.4 PROCEDIMIENTO DE RECOGIDA DE DATOS

La fuente de datos fueron las historias clinicas de los pacientes fallecidos en el
periodo de estudio. Se revisaron ademas las historias clinicas digitales de los pacientes
que finalmente fallecieron en cualquiera de los hospitales publicos del ambito

geografico. Todo fue recogido en un cuaderno de recogida de datos (Anexo XXIII).

3.5 ANALISIS DE LOS DATOS

Los datos obtenidos se registraron posteriormente en una base unificada en el
programa Statistical Product and Service Solution (SPSS) (version 23.0, IBM SPSS
Statistics, con licencia de la Universidad de Malaga), herramienta con la que se ha
llevado a cabo el analisis estadistico. Para ello, se crearon y etiquetaron las variables
cuantitativas y cualitativas expuestas previamente. Este procedimiento se ha realizado
conforme al compromiso de confidencialidad, anonimizando los datos personales de los

participantes al incluirlos en la base.

En primer lugar, se realizd un analisis descriptivo de todas las variables recogidas
para cada paciente. Para ello, los datos basales se han presentado usando resumenes
numeéricos para las variables cuantitativas (media, desviacién estandar y rango) y tablas

de frecuencia para las variables cualitativas.

Posteriormente, se realizé un andlisis multivariante usando un modelo de Regresion
Logistica Multinomial para estudiar la relacion entre las variables independientes y
nuestra variable dependiente: nivel de complejidad (es decir, se buscé la oportunidad
de estar en situaciones clasificadas como complejas o muy complejas, tomando la no
complejidad como estandar de referencia). La variable independiente PPS fue
reagrupada, en funcidon del grado de deterioro funcional, en los siguientes tres
intervalos: PPS < 40%, PPS entre 50-60% y PPS > 70%. Se asumid que un nivel de

significacion del 5% indicaba significacion estadistica. Los resultados se tabularon con
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las correspondientes odds ratio (OR) y sus intervalos de confianza (IC), o bien valores de

p.

Por otro lado, tomando como variable de interés la sedacion paliativa, se realizé un
analisis multivariante del tipo Regresidn Logistica. Con ello se quisieron explorar posibles
determinantes o factores asociados a la decisidon o evento de indicar sedacion paliativa
en estos pacientes. Previamente se realizd un analisis bivariante entre esta variable
dependiente y las explicativas empleando el test de Ji-cuadrado para comparar

proporciones.

3.6 CONSIDERACIONES ETICAS Y AUTORIZACIONES

Se trata de un estudio observacional, sin intervenciones ni pruebas afadidas, y
realizado sobre la consulta de los registros recogidos en las historias clinicas de
pacientes ya fallecidos. Pero, teniendo en cuenta la naturaleza del tema a tratar, ya que
afecta en particular al final de la vida de las personas, se ha sido extremadamente

cuidadosos con la informacion obtenida.

En relacion con este compromiso se ha seguido la Normativa legal vigente durante
la ejecucion del estudio, Ley 15/1999 de Proteccién de Datos de Caracter Personal,
habiendo establecido los mecanismos necesarios para la correcta pseudonimizacién de
los pacientes. En el cuaderno de recogida de datos no aparecen nombre, apellidos ni
otros datos de cardcter personal, habiendo sido disociados previamente por los
investigadores responsables. Las mismas precauciones se han llevado a cabo para la
base de datos en SPSS. A estos datos, ya anonimizados, no ha accedido personal distinto

del investigador clinico, que es ademas responsable médico asistencial.
Se han respetado los preceptos éticos fundamentales segun la Declaracion de

Helsinki (en su dltima versién, Fortaleza 2013), garantizando la proteccién vy

confidencialidad de los datos.
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Al recogerse informacién sobre medicacion, en cumplimiento con la Orden
SAS/3470/2009, de 16 de diciembre, por la que se publicaron las directrices sobre
estudios posautorizacion de tipo observacional para medicamentos de uso humano, se
solicité la clasificacion del estudio a la Agencia Espafiola del Medicamento y Productos
Sanitarios (AEMPS), que lo clasific6 como EPA-OD, con cédigo EBR-SED-2017-1 (Anexo
XXIV).

Siguiendo la normativa legal vigente (Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion
Biomédica), antes de la puesta en marcha del estudio, se solicité el dictamen del Comité
Etico de Investigacion (CEl), en este caso CEl Provincial de Malaga. El dictamen fue
favorable (Anexo XXV). Finalmente, se solicitd permiso a la Direccién Médica de

CUDECA.

En cuanto al consentimiento informado, se solicitd al CEl la valoracion de eximir al
equipo investigador de dicha solicitud. La justificacién fundamental fue la naturaleza
retrospectiva del estudio y el hecho de que los pacientes eran fallecidos relativamente
recientes. Segun la normativa vigente, si los datos estan disociados, como lo estan en
este trabajo, y/o si existen motivos que supongan un esfuerzo desproporcionado o poco
oportuno de informar y solicitar consentimiento a familiares de un paciente ya fallecido,
es razonable la exencidn de dicha solicitud. Y asi, con la aprobacidon de esta exencién, se

obtuvo el dictamen favorable del CEl.
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4. RESULTADOS

4.1 ANALISIS DESCRIPTIVO

4.1.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

La muestra final contd con un total de N=533 pacientes, con una media de edad de
71.6 £ 12.4 aiios, siendo el paciente mas joven de 33 afios, y el de mayor edad de 97
anos. El 59.8% eran hombres, distribuyéndose la edad en funcién del sexo como se

muestra en la siguiente figura.

Figura 7. Diagrama de cajas de la distribucién de la edad en funcién del sexo
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Tan solo el 4.7% de los pacientes de la muestra vivian en medio residencial, mientras

gue el resto lo hacian en su propio domicilio (95.3%).

En relacién con el estado civil, mas de la mitad de los pacientes estaban casados
(60.1%), mientras que el 22.2% eran viudos. La distribucién completa del estado civil se

resume a continuacién (Tabla 3).

Tabla 3. Distribucién del estado civil

Soltero 39 7.7%
Casado 305 60.1%
Viudo 113 22.2%
Separado 51 10.0%

El 80.7% de los pacientes tenian nacionalidad espafiola, el 10.3% eran britanicos vy el

9% de otras nacionalidades.

En relacion con el cuidador principal del paciente, en el 73.1% de los casos era de
sexo femenino. De todos ellos, el 36.6% es el conyuge, el 35.1% es el hijo o hija, y en el
6.3% se trataba de un cuidador profesional. El 5.3% (N=25) de los pacientes no contaban

con ningun cuidador.

Respecto al grado de informacién (Gl) de los pacientes sobre su enfermedad al inicio
y al final de la asistencia por parte de cuidados paliativos, el 39.6% tenian al inicio un
grado 3 de informacidn, es decir, conocian su enfermedad pero no su situaciéon terminal.
A lo largo de la asistencia, el Gl de los pacientes respecto a su pronéstico (Gl 4) fue en
aumento. En un 7.6% de pacientes el Gl se encontrdé entre los valores 3-4, dada la
dificultad para saber qué conocia el paciente sobre la evolucidon de su enfermedad. La

descripcion completa se muestra a continuacion (Figura 8).
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Figura 8. Grado de Informacién de los pacientes (valores en %)
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Se ha detectado una asociacidon estadisticamente significativa entre el grado de
informacidn al inicio de la asistencia en cuidados paliativos y la edad, de forma que entre
los pacientes mas jévenes (<70 afios) hasta el 46.7% conocian toda la informacion,
incluido el mal prondstico, mientras que en los mayores de 70 afos solo el 31.1% tenian

toda esta informacién (nivel 4 y 3-4) (p<0.001).

En cuanto al registro en historia clinica de las voluntades vitales en el contexto de la
planificacion anticipada de decisiones, este dato no estuvo disponible en 192 pacientes
(36%). De aquellos pacientes en los que si consta esta informacidn, tan sélo el 3.2%
(N=11) de ellos las habian cumplimentado y registrado a través del Documento de

Voluntades Vitales Anticipadas de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia.

Respecto a la procedencia de la derivacidn, algo mas de la mitad de los pacientes
fueron remitidos a cuidados paliativos desde Oncologia Médica, seguido de Atencién
Primaria y Medicina Interna. El 17.3% de las derivaciones procedian de otros servicios
como Oncologia Radioterapica, Urologia y Ginecologia (Figura 9). El tiempo medio desde

derivacion a fallecimiento fueron 121 dias (+ 186.6; rango 1-2340 dias; mediana 56 dias).
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Figura 9. Procedencia de la derivacion a cuidados paliativos (valores en %)
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La media de asistencias realizadas por parte de los ESCP (visitas domiciliarias o
consultas externas) fue 3.4 (rango: 1-26), mientras que el numero promedio de

contactos telefénicos realizados durante la asistencia fue de 8.8 (rango: 1-60 contactos).

En relacién con el lugar de fallecimiento, el 47.7% de los pacientes fallecieron en
domicilio, el 23.3% en la Ul de CUDECA y el 29% en el ambito hospitalario (Tabla 4). Los
pacientes >70 anos fallecen en mayor proporcién en su domicilio que los menores de

dicha edad (49.8% vs 41.1%, respectivamente) (p=0.047).

Tabla 4. Distribucion del lugar de fallecimiento de los pacientes

Lugar de fallecimiento N Porcentaje
Domicilio 254 47.7%
Ul CUDECA 124 23.3%
H. Clinico Universitario 67 12.6%
H. Privado 24 4.5%
H. Civil 20 3.8%
H. Maritimo 12 2.3%
Urgencias hospitalarias 12 2.3%
Hospital Regional Malaga 11 2.0%
H. Costa del Sol 9 1.5%
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4.1.2 CARACTERISTICAS CLiINICAS

El 94% de los pacientes (N=501) padecian una enfermedad oncolégica. El 6%
restante presentaron una patologia no oncoldgica en fase paliativa siendo entre ellas las

mas frecuentes las de origen cardiolégico y la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) (Figura
10).

Figura 10. Distribucidn de patologias entre los pacientes no oncolégicos en cuidados paliativos
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Respecto al tipo de neoplasia que presentaron los pacientes existe una gran
variabilidad, destacando por su frecuencia el cdncer broncogénico (N=108), seguido del

cancer de colon (N=62), mama (N=34) y pancreas (N=30) (Figura 11).

Figura 11. Distribucidn del origen tumoral en los pacientes oncoldgicos (valores en %)

21.6

5 48 46 47

’_‘ o s 2 13 14
o H D] e 2824

¢ 5@% >

o) < S 0
g \}(; c’)$ \63(10 S | .\(, ,b(\b,b
. QL 5 \g@Q ,z;\o\O o (52’ (;o\
& % <
Q7@ AN < <& Q}@ S
Q *Q
o
il




Resultados

En cuanto a la progresién tumoral, el 74.5% de los pacientes ya presentaban
enfermedad metastasica. De entre estos casos metastasicos, en el 59.2% se trataba de
metastasis en varias localizaciones, mientras que en el 40.8% era metastasis Unica,

destacando las hepaticas, linfaticas y 6seas (Tabla 5).

Tabla 5. Presencia de progresién tumoral (metdstasis)

Metastasis N Porcentaje (sobre N global)
Varias localizaciones 216 44.1%
Una localizacidén 149 30.4%
-Hepatica 38 7.8%
-Linfaticas 35 7.1%
-Oseas 26 5.3%
-Pulmonares 19 3.9%
-SNC 16 3.3%
-Carcinomatosis peritoneal 15 3.0%

Respecto al tratamiento especifico recibido por parte de los pacientes para su
enfermedad oncoldgica, destaca que hasta un tercio de los pacientes (33.7%) no
llegaron a recibir ningun tipo de opcidn terapéutica. El restante 66.3% de los pacientes
recibieron tratamiento para su enfermedad: quimioterapia (QT), cirugia (Qx),
radioterapia (RT), o alguna combinacién entre ellas. Las opciones mas frecuentes fueron
la terapia Unica con QT (17.2%), y las combinaciones de QT + RT (12%), QT + RT + Qx
(9.5%) y QT + Qx (8.3%), porcentajes referidos al total de la muestra (Figura 12). Si
consideramos las terapias individualmente, en mas de las 2/3 partes (70.7%) la terapia

oncoldgica se trataba de QT, seguido de RT (50.7%) y por ultimo Qx (37.4%).

Se ha detectado una asociacion estadisticamente significativa entre haber recibido
tratamiento oncoldgico y la edad, de forma que entre los pacientes mas jévenes (<70
afios) hasta el 84% fueron tratados con alguna de las opciones terapéuticas, mientras

gue en los mayores de 70 aifos esto se decidié en el 53.6% de los pacientes (p<0.001).
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Figura 12. Opciones terapéuticas para los pacientes con enfermedad oncoldgica (valores en %)
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Centrandonos en los pacientes que recibieron QT (N=229), observamos que existe
un promedio de 68 dias (+ 82.2; rango 1-600 dias; mediana 56 dias), unos 2.2 meses,
desde la administracion de la Ultima dosis de QT hasta el fallecimiento del paciente, ya
bajo el seguimiento de cuidados paliativos (Figura 13). Sobre esta variable cuantitativa

se pudieron recoger datos de un 44.9% del total de pacientes que recibieron QT.

Entre ellos, 60 pacientes recibieron QT en los 60 dias previos a su fallecimiento
(58.2%), destacando el hecho de que hasta 18 pacientes recibieron QT en sus ultimos 15

dias de vida y 2 pacientes lo hicieron en las 24 horas previas a su muerte.

Figura 13. Tiempo transcurrido entre la Ultima sesion de QT y el éxitus del paciente (n2 dias)
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Con respecto a la situacion funcional de los pacientes al inicio de la asistencia por
parte de cuidados paliativos, para las actividades basicas de la vida diaria (ABVD,
valorada segun el I. Barthel), el 38.8% de los pacientes presentaban una situacién de

dependencia leve, mientras que en el 13.1% fue ya una dependencia grave (Figura 14).

Figura 14. Distribucidon de la situacién funcional para ABVD segun I. Barthel (valores en %)

12.3%

38.8%

24.4%

Independencia mD. Leve = D.Moderada =~ D.Grave HD.Total

Segun la valoracidn funcional con PPS, el 24.6% presentaron un PPS 270%. El 46.6%

tenian un PPS de 50-60% y en el 28.8% de los pacientes el PPS fue <40% (Tabla 6).

Tabla 6. Distribuciéon de la capacidad funcional segun la escala PPS (Palliative Performance Scale)

100 19 3.7%
90 14 2.7%
80 40 7.8%
70 53 10.4%
60 99 19.4%
50 139 27.2%
40 94 18.4%
30 33 6.5%
20 16 3.1%
10 4 0.8%
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Los sintomas mas prevalentes entre los pacientes al inicio de la asistencia y durante
el seguimiento por parte de cuidados paliativos fueron el dolor, la astenia, el

estrefiimiento y la disnea (Figura 15).

Figura 15. Sintomas presentes al inicio y durante la asistencia clinica (valores en %)
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Respecto al tratamiento farmacoldgico en el domicilio, el 79.6% de los pacientes
tenian prescrito algun analgésico. En mas de la mitad de los pacientes la prescripcidon
fue de un farmaco del tercer escaldén analgésico (54.3%), ya fuera de forma exclusiva
(23.5%) o en asociacion a otro farmaco del primer escalén analgésico (30.8%) (Figura

16).

Figura 16. Uso de analgesia en domicilio seglin escalera analgésica de la OMS (valores en %)
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De forma mas especifica, los fdrmacos analgésicos mas utilizados en este momento

fueron Paracetamol (28.5%), Fentanilo (28.1%) y Morfina (20.9%) (Figura 17).

Figura 17. Uso de farmacos analgésicos en el domicilio (valores en %)
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Ante la necesidad de medicacion de rescate (que ademds de como analgésico,
englobaria crisis de disnea) el farmaco mas prescrito fue Morfina (37.6%), seguida ahora
en segundo lugar de Fentanilo (20.5%) (Figura 18). El 23.2% de pacientes no requirié

rescate.

Figura 18. Uso de farmacos analgésicos de rescate en el domicilio (valores en %)
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Respecto a otros farmacos empleados para el control de los sintomas destaca el uso

de inhibidores de la bomba de protones (IBP) en un 71% de los pacientes, los corticoides

(66.9%) y las benzodiacepinas (BZD) (48%) (Tabla 7).

Tabla 7. Prescripcion de otros farmacos en el domicilio
Farmaco
Inhibidores de la Bomba de Protones (IBP)
Corticoides
Benzodiacepinas (BZD)
Antipsicéticos
Antidepresivos

Antiepilépticos

353

334

239

96

87

82

Porcentaje

71.0%

66.9%

48.0%

19.3%

17.4%

16.4%

4.1.3 DATOS RELATIVOS A LOS PACIENTES QUE FUERON INGRESADOS

En aquellos pacientes que precisaron ser ingresados al final de su vida (N=267), el

ingreso se realizd en un 46.4% de casos en la Ul de CUDECA y en el 53.6% restante en el

ambito hospitalario, dentro de diversos centros de este entorno geografico (Figura 19).

Figura 19. Distribucidn del lugar de ingreso
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El 27.6% de estos pacientes ya habian precisado ser ingresados con anterioridad.

La situacién funcional al ingreso (segun el indice de Barthel), fue de dependencia
grave o total en un 60% de los mismos, mientras que en el 24.7% de los casos la

dependencia fue moderada (Figura 20).

Figura 20. Distribucion de la situacién funcional para ABVD segun |. Barthel (valores en %)
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La capacidad funcional de los pacientes ingresados, valorada con la escala PPS, se

describe en la siguiente tabla (Tabla 8).

Tabla 8. Distribucion de la capacidad funcional de los pacientes al ingreso segun la escala PPS

100 0 0.0%
90 0 0.0%
80 1 0.9%
70 3 2.8%
60 5 4.6%
50 14 12.8%
40 37 33.9%
30 29 26.6%
20 13 11.9%
10 7 6.4%
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El 78.8% de esta submuestra presentd un PPS <40%, el 17.4% tenian un PPS de 50-
60% y tan solo en el 3.7% el PPS fue 270% (Figura 21).

Figura 21. Distribucion de los valores obtenidos con la escala PPS en los pacientes ingresados

3.7%

78.8%

EPPS<40% EPPS50-60% EPPS2>70%

Los motivos de ingreso mas frecuentes fueron la presencia de sintomas como dolor
(23.8%), disnea (22%), situaciones complejas (16.3%) y malestar general (16.3%), asi
como ante la circunstancia de pacientes en situacién de ultimos dias (14.6%). La

descripcién completa queda recogida en la Tabla 9.

Tabla 9. Motivos de ingreso

Dolor 57 23.8%
Disnea 53 22.0%
Situaciones complejas 39 16.3%
Malestar general/Deterioro clinico 39 16.3%
Situacion de ultimos dias 35 14.6%
Agitacién/Delirium 20 8.3%
Claudicacién familiar 19 12.8%
Vémitos 18 7.5%
Astenia 14 5.8%
Estrefiimiento 13 5.4%
Obstruccién intestinal 10 4.1%
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En cuanto a la presencia de sintomas al ingreso, los mas prevalentes fueron dolor

(40.5%), disnea (29.7%), estrefiimiento (19.7%) y malestar general (18.5%) (Figura 22).

Figura 22. Sintomas presentes al ingreso (valores en %)

40.5
rY
29.7
-
- -
> N
\‘70@ QO\O
Q %’b

19.7
12.9
7.8 8.2
] 0 i
[
S 0 S S S
\\?éb '\Q/{,\& @Q\ @+\ : Q,bfb
‘ e ((\ ?57 QO (\%\
&0\ \e S
(j)\,

18.5
5.6
O ’Z§
((\(\ \Q/(:)&

Con respecto al tratamiento farmacolégico durante la hospitalizacion de los

pacientes, el 77% tenia prescrito algin farmaco del tercer escalén analgésico, el 40.3%

de forma unica y el 36.7% en asociacién con algun farmaco de primer escaldn. La

descripcién completa de medicamentos prescritos durante el ingreso queda recogida a

continuacion (Figura 23).

Figura 23. Farmacos analgésicos prescritos durante el ingreso

Metadona
Buprenorfina
Oxicodona-Naloxona
Morfina

Fentanilo

Codeina

Tramadol

AINES

Metamizol

Paracetamol

102

0.5
0.5

2.6

Bs
B
11.7
15.7

39.1

63.6



Resultados

En caso de requerirse rescate analgésico en los pacientes ingresados, se utilizd

Morfina en el 80% de los casos (Figura 24).

Figura 24. Uso de farmacos analgésicos de rescate durante el ingreso (valores en %)
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Dicho rescate fue indicado en el 52.4% por crisis de dolor y disnea, y en el 41.7%

para crisis de dolor exclusivamente (Figura 25).
Figura 25. Indicaciones del tratamiento de rescate durante el ingreso
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En cuanto al resto de tratamiento farmacoldgico prescrito durante el ingreso, los
mas frecuentes fueron los IBP (56.9%), los corticoides (53.6%) y las BZD (51.5%) (Tabla
10).

Tabla 10. Prescripcién de otros farmacos durante el ingreso

Farmaco N Porcentaje
Inhibidores de la Bomba de Protones (IBP) 111 56.9%
Corticoides 105 53.6%
Benzodiacepinas (BZD) 101 51.5%
Antipsicéticos 44 22.4%
Antidepresivos 17 8.7%
Antiepilépticos 14 7.1%

4.2 ANALISIS DE LA COMPLEJIDAD

4.2.1 VALORACION GENERAL DE LA COMPLEJIDAD

Segun la valoracién realizada con IDC-Pal® al inicio de la asistencia la mayor parte
de los pacientes se encontraban en situacién de alta complejidad (44.8%), o complejidad
(44%). Tan sélo un 11.2% no mostré ningun criterio de complejidad (Figura 26). Esta

valoracion se ha centrado en los pacientes con enfermedad oncoldgica (N=501).
Figura 26. Grado de complejidad del paciente al inicio de la asistencia por cuidados paliativos
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El nimero de elementos de complejidad (C) o alta complejidad (AC) por paciente
oscilo entre 0-8, situandose la media en 1.8 y la mediana en 2. La coincidencia de cinco

0 mas elementos de complejidad o de alta complejidad ocurrié en hasta 22 pacientes.

Los elementos de AC mas frecuentes fueron la ausencia o insuficiencia de soporte
familiar y/o cuidadores (24.3%), la presencia de sintomas de dificil control (17.3%) y las
situaciones clinicas secundarias a progresidon tumoral de dificil manejo (11.2%). Sin
embargo, el elemento sobre la aplicacidon de sedacion paliativa de manejo dificil no

estuvo presente en la muestra estudiada (Tabla 11).

Tabla 11. Elementos de alta complejidad presentes en los pacientes al inicio de la asistencia

Elementos de alta complejidad N Porcentaje
Paciente es nifio/a o adolescente 0 0.0%
Sintomas de dificil control 82 17.3%
Sintomas refractarios 8 1.7%
Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico 14 3.0%
Situacién de ultimos dias de dificil control 7 1.5%
Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil 53 11.2%
manejo

Paciente presenta riesgo de suicidio 4 0.8%
Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte 2 0.4%
Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual 7 1.5%
Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores 115 24.3%
Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado 12 2.5%
Familia disfuncional 6 1.3%
Claudicacion familiar 6 1.3%
Limitaciones estructurales del entorno 8 1.7%
Aplicacion de sedacidn paliativa de manejo dificil 0 0.0%
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Los elementos de complejidad mas frecuentes fueron el cambio brusco del nivel de

autonomia funcional (47.6%) y el rol socio-familiar del paciente (15.6%) (Tabla 12).

Tabla 12. Elementos de complejidad presentes en los pacientes al inicio de la asistencia

Elementos de complejidad N Porcentaje
Paciente es profesional sanitario 3 0.6%
Rol socio-familiar que desempefia el/la paciente 74 15.6%
Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas 23 4.9%
Paciente presenta problemas de adiccidn recientes y/o activos 7 1.5%
Enfermedad mental previa 12 2.5%
Descompensacién aguda en insuficiencia de 6rgano en paciente 0 0.0%

terminal no oncoldgico

Trastorno cognitivo severo 23 4.9%
Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional 225 47.6%
Existencia de comorbilidad de dificil control 19 4.0%
Sindrome constitucional severo 62 13.1%
Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado 15 3.2%
Conflicto en la comunicacidn entre paciente y familia 56 11.8%
Conflicto en la comunicacidn entre paciente y equipo terapéutico 17 3.6%
Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo 3 0.6%
Duelos complejos 5 1.1%
Dificultades para la indicacion y/o manejo de farmacos 2 0.4%
Dificultades para la indicacidn y/o manejo de intervenciones 1 0.2%
Limitaciones en la competencia profesional 0 0.0%
Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas 3 0.6%

instrumentales y/o material especifico en domicilio

Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de 2 0.4%

coordinacion o logisticas
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4.2.2 MODELO DE REGRESION LOGISTICA MULTINOMIAL PARA COMPLEJIDAD

Para examinar en profundidad el impacto de las distintas variables independientes
en los niveles y situaciones de complejidad en cuidados paliativos se realiz6 un modelo
de regresion logistica multinomial. En este modelo se estimaron las odds ratio (OR) para
la situacién de alta complejidad (Tabla 13) y para la de complejidad (Tabla 14), tomando

como referencia la categoria de no complejidad.

Los pacientes a quienes se determind de alta complejidad (situacién de alta
complejidad) con IDC-Pal® fallecieron en mayor proporcién en el hospital comparados
con aquellos que fueron clasificados como no complejos (64.3% vs 51.9%,

respectivamente).

Segun el modelo multivariante, el principal factor relacionado con la oportunidad
de tener alta complejidad con respecto a la situacion no compleja fue la capacidad
funcional valorada con la escala PPS (Tabla 13). El andlisis realizado ha mostrado que
presentar un PPS con valores iguales o por debajo del 40% incrementa 10 veces la odds
de tener una situacién altamente compleja (OR=10.68, 95% CI=2.81-40.52), y tener un
PPS entre 50-60% la triplica (OR=3.27, 95% Cl=1.45-7.35) (la referencia es PPS = 70%).

Por otro lado, en este mismo modelo también la edad se mostré como
determinante de la situacion altamente compleja, pero en este caso la relacion fue
inversa. Es decir, a igualdad del resto de variables, por cada afio de vida adicional que
tengan los pacientes la probabilidad de que se encuentre en una situacién de alta

complejidad disminuye en un 4%.

Ni el sexo, el lugar desde el que se habian derivado los pacientes, la presencia de
metastasis u otros sintomas frecuentes, como disnea y astenia, se relacionaron
significativamente con la oportunidad de presentar una situacién altamente compleja

frente a la no complejidad. Se muestran los resultados en la siguiente tabla (Tabla 13).
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Tabla 13. Factores relacionados con el nivel de complejidad. Analisis de regresidn logistica
multinomial para la situacion de alta complejidad (respecto a la situacidén no compleja)

Edad 0.96 (0.93-0.99)"
Sexo
Mujer 1.12 (0.55-2.50)
, 1
Varon

Origen de la derivacién

Atencién Primaria 2.17 (0.48-9.87)
Oncologia 1.35(0.51-3.57)
Otros servicios 1

Metastasis

Si 1.01 (0.44-2.71)
No 1

PPS
PPS < 40% 10.68 (2.81-40.52) ***
PPS 50-60% 3.27 (1.45-7.35)**
PPS > 70% 1

Dolor
Si 1.26 (0.59-2.71)
No 1

Disnea
Si 2.55 (0.82-7.97)
No 1

Astenia
Si 1.14 (0.51-2.53)
No 1

ok

*p<0.05; " p<0.01; " p<0.001
OR: Odds Ratio; IC: Intervalo de Confianza; PPS: Palliative Performance Scale
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Por otro lado, la situacion de complejidad respecto a la no compleja (Tabla 14) se
relaciond también con la capacidad funcional (PPS), de forma que los pacientes que
inician cuidados paliativos con una valoracion de PPS iguales o por debajo del 40% tienen
8 veces mas posibilidad de tener una situacion compleja (OR=7.98, 95% Cl=2.11-30.22).
El analisis realizado refleja también que la presencia de disnea en esta primera
valoracién por el equipo de cuidados paliativos triplica la probabilidad de complejidad

(OR=3.24, 95% CI=1.06-9.91).

En relacidén a la edad se observd una tendencia similar, pero en este caso no se
alcanzé significacidn estadistica. En nuestro estudio no se mostraron como predictoras
de complejidad el sexo, la presencia de metastasis, otros sintomas frecuentes (dolor y
astenia), ni tampoco el servicio médico que derivaba al paciente al centro de cuidados

paliativos.

Tabla 14. Factores relacionados con el nivel de complejidad. Analisis de regresidn logistica
multinomial para la situacion de complejidad (respecto a la situacién no compleja)

Edad 0.98 (0.95-1.01)
Sexo
Mujer 1.23 (0.56-2.70)
. 1
Varon

Origen de la derivacién

Atencion Primaria 1.11 (0.24-5.10)
Oncologia 1.26 (0.49-3.22)
Otros servicios 1

Metastasis
Si 1.27 (0.52-3.12)
No 1

PPS
PPS < 40% 7.98 (2.11-30.22)™"
PPS 50-60% 3.58 (1.26-7.90)"
PPS > 70% 1

109



Resultados

Dolor
Si 0.93 (0.44-1.97)
No 1

Disnea
Si 3.24 (1.06-9.91)"
No 1

Astenia
Si 1.18 (5.54-2.61)
No 1

ok

"p<0.05 " p<0.01; " p<0.001
OR: Odds Ratio; IC: Intervalo de Confianza; PPS: Palliative Performance Scale

4.3 ANALISIS DE SEDACION PALIATIVA

4.3.1 DATOS GENERALES SOBRE SEDACION PALIATIVA

En cuanto a la realizacidn del procedimiento de sedacidn paliativa, de los 533
pacientes que conformaron la muestra global, en N=82 pacientes se indico dicha terapia

al final de la vida, lo que supuso un 16.7% del total de personas de la muestra.

La edad media fue de 70 = 11.8 afios, siendo el paciente mas joven de 40 afios, y el
de mayor edad de 95. Mds de la mitad (52.4%) de los pacientes a los que se indico

sedacidn paliativa tenian entre 60 y 80 afos.
Respecto al sexo de los pacientes a los que se realizd sedacién paliativa, fue el

mismo numero en mujeres y en hombres, aunque proporcionalmente el porcentaje es

mayor en mujeres (19.2%) que en hombres (12.8%) (Tabla 15).

110



Resultados

Tabla 15. Distribucién de la sedacién paliativa segun el sexo

Sedacidn paliativa

Total
NO Sf
e Mujer 159 (79.5%) 41 (20.5%) 200 (100%)
Varén 249 (85.9%) 41 (14.1%) 290 (100%)
Total 408 (83.3%) 82 (16.7%) 490 (100%)

En cuanto al entorno en el que fue indicada la sedacién paliativa, ésta se realizé en
el ambito hospitalario en el 68.3% de los casos (N=56), en la Ul de CUDECA en el 28%

(N=23) y tan sélo en el 3.7% de los casos en el domicilio del paciente (N=3) (Figura 27).

Figura 27. Distribucidn del lugar de la realizacién de la sedacién paliativa

HE Hospital @ Ul Cudeca [ Domicilio

El 65.8% de los pacientes a los que se indicd sedacién paliativa habian sido derivados
desde el Servicio de Oncologia Médica (N=48). La mayoria de los pacientes en los que
se llevd a cabo dicha sedacién padecian cdncer, mientras que sdlo el 7.3% presentaban
una enfermedad en fase paliativa de origen no oncoldgico (N= 6; equivalente al 18.7%

dentro del subgrupo de no oncoldégicos) (Figura 28).
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Figura 28. Tipo de enfermedad de los pacientes a los que se indicé sedacidn paliativa

7.3%
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La enfermedad se habia extendido en un 82.2% de los pacientes y en un 43.8% de

los casos las metdstasis tenian varias localizaciones.

Entre los tipos de neoplasia que presentaron los pacientes con sedacion paliativa
encontramos una gran diversidad, destacando el cédncer de colon (17.1%), el
broncogénico (15.7%), los de mama y los de origen ginecoldgico (9.2%, cada uno de

estos dos ultimos) (Figura 29).

Figura 29. Tipos de neoplasia entre los pacientes con sedacidn paliativa (valores en %)
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El 48.8% de los pacientes que precisaron sedacion paliativa habian sido valorados

como altamente complejos con IDC-Pal® seglin la evaluacién realizada al inicio de la

asistencia, mientras que el 41.5% fueron considerados complejos (9.7% por tanto de las

sedaciones paliativas se realizaron en pacientes no complejos).

El sintoma refractario que se presentd de forma mas frecuente como indicacion de

sedacién paliativa fue el delirium (22.2%), seguido de disnea (15.3%) y de dolor (12.5%).

Pero si consideramos la combinacion de sintomas y el sumatorio de éstos, el dolor seria

el que con mas frecuencia estuvo presente en los pacientes a los que se indicd sedacién

(32%). También se registraron “malestar/deterioro generalizado” y “sufrimiento” como

sintomas refractarios, si bien no se especificd en la historia clinica el origen del malestar

ni la naturaleza de dicho sufrimiento (11.1% y 8.3% respectivamente) (Tabla 16).

Tabla 16. Sintomas que motivaron la indicacién de sedacion paliativa

Sintoma refractario
Delirium

Disnea

Dolor

Malestar/Deterioro generalizado
Sufrimiento

Dolor y agitacion

Dolor y disnea

Disnea y agitacion

Dolor y ansiedad

Dolor y nduseas/vomitos
Hemorragia
Nauseas/vémitos

Delirium y nauseas/vomitos

Otros

N

16

11

Porcentaje

22.2%

15.3%

12.5%

11.1%

8.3%

8.3%

5.6%

4.2%

2.8%

2.8%

2.8%

1.4%

1.4%

1.4%
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No se pudo conocer la indicacién de la sedacion paliativa en 10 de los pacientes, al
no quedar claramente registrado dicho dato en la historia clinica. En el 100% de los

pacientes el motivo de finalizacion de la sedacidn paliativa fue el fallecimiento.

En cuanto al tipo de sedacion paliativa practicada, esta informacién no quedd
especificada en el 22% de los casos. Entre todos aquellos en los que este detalle estuvo
disponible (N=64), en algo mas de la mitad (56.3%) se tratd de una sedacién paliativa en
la agonia mientras que el resto (43.7%) fueron sedaciones en situacion avanzada de

enfermedad (pero en las que el paciente no estaba en situacion de ultimos dias de vida).

En la mayor parte de los pacientes (74.5%) la sedacion paliativa fue profunda y en
el 97.8% se realizé de forma continua. Tan sélo un paciente recibiéd una sedacién

paliativa intermitente. También este dato estuvo ausente en 35 historias clinicas.

En el 78% de los pacientes se realizé una adecuacién o limitacion del esfuerzo
terapéutico, que en la mayoria de los casos consisti6 en no iniciar medidas

extraordinarias que pudieran prolongar la vida del paciente.

En cuanto al consentimiento para la sedacidn paliativa, en el 27.9% de los casos fue
otorgado por representacion, mientras que en el 13.2% fue el propio paciente quien
habia proporcionado el consentimiento. En el 5.9% fue otorgado por paciente/familia y
en 1.5% fue delegado en el médico responsable. En todos los casos el consentimiento
se realizé de forma explicita verbal. Cabe subrayar que en el 51.5% de los casos no quedé
explicitamente registrado el tipo de consentimiento informado (si bien las historias

clinicas recogian que se informaba a la familia del procedimiento a realizar).

Sobre la medicacién empleada en la sedacién paliativa, en los casos en que esta
informacién estuvo disponible (N=62), el fdrmaco mas utilizado fue Morfina (91.7%).
Entre el resto de los medicamentos, el que se usé con mas frecuencia fue la
benzodiacepina Midazolam (82.3%), seguida del neuroléptico Levomepromazina
(19.7%). Fenobarbital fue utilizado sélo en 2 pacientes, mientras que Clorpromazina y

Propofol fueron prescritos en un Unico paciente, respectivamente (Figura 30).
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Figura 30. Farmacos utilizados en sedacion paliativa (valores en %)

Propofol I 1

Fenobarbital :I 2

Haloperidol 6.6
Levomepromazina _ 19.7

Escopolamina 67.2
Midazolam | 823
Morfina | 91.7
0 20 40 60 80 100

La media de farmacos utilizados durante la sedacion fue 4.3 (£ 1.9; rango 1-9). La
asociacion mas frecuente fue la de Morfina y Midazolam (72.1%), aunque también

pudieron usarse otras combinaciones, como se describen a continuacién en la Tabla 17.

Tabla 17. Asociacidn de farmacos utilizados en sedacién paliativa

Asociacion de farmacos N Porcentaje
Morfina y Midazolam 44 72.1%
Morfina y Levomepromazina 6 9.8%
Midazolam y Levomepromazina 4 6.6%
Morfina, Midazolam y Levomepromazina 3 4.9%
Morfina, Haloperidol y Levomepromazina 1 1.6%
Midazolam y Haloperidol 1 1.6%

Durante la sedacion paliativa se administraba hidratacién en el 62.3% de los casos,

en su gran mayoria por via intravenosa (90.9%).

La mayoria de los pacientes (87%) fallecieron durante las primeras 72 horas desde

el inicio de la sedacidn paliativa, como media 42.5 h (+ 39.4; rango 1-216; mediana 33).
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4.3.2 ANALISIS BIVARIANTE DE SEDACION PALIATIVA

Se han cruzado la mayor parte de variables independientes con la variable de interés
de este apartado, que es la sedacién paliativa. A continuacidn se representan de forma
tabulada (Tabla 18) aquellos resultados o asociaciones que alcanzaron significacién
estadistica aplicando el test de Chi-cuadrado, junto con los valores de p y la estimacién
de OR crudas. Se recogen también algunos resultados que, aunque no alcanzaran
significacidn estadistica con este test, puede resultar de interés conocer su distribucién,

como por ejemplo son la edad y el sexo.

Las variables que se asociaron significativamente en este analisis con la sedacion
paliativa fueron las relativas al estado funcional del paciente, a determinados sintomas
al inicio de la asistencia en cuidados paliativos (dolor y nduseas) y al uso especifico de

opioides mayores, asi como a la necesidad de rescate (Tabla 18).

Tabla 18. Resumen del andlisis Bivariante para la variable dependiente Sedacidn Paliativa

Variable Categorias SP Frec (n) Valorp (yx2) OR cruda (IC 95%)
Sociodemograficas:
Edad < 70 afios 17.9% (37) 0.575 -
> 70 afios 16.0% (45)
Sexo Mujer 20.5% (41) 0.064 -
Varén 14.1% (41)
Lugar fallecimiento Domicilio 1.2% (3) <0.001 38 (11.8-122.6)
Hospital 32.3% (79)

Datos clinicos:

Tipo de paciente Oncoldgico 16.5% (76) 0.621 -

No oncoldgico 20.0% (6)
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Progresién tumoral No 12.4% (12) 0.199 -
Si 17.8% (70)

Tratamiento recibido No 12.2% (18) 0.064 -
Si 19.1% (57)

Disnea al inicio No 15.7% (59) 0.276 -
Si 20.2% (21)

Dolor al inicio No 13.2% (31) 0.045 1.64 (1-2.68)
Si 20.0% (49)

Nauseas al inicio No 15.1% (66) 0.005 2.61(1.31-5.19)
Si 31.8% (14)

Farmacos 32 escaldn No 9.7% (20) <0.001 2.62 (1.52-4.50)
Si 21.9% (62)

Farmacos de rescate No 9.0% (9) 0.020 2.32(1.12-4.83)
Si 18.7% (73)

Datos funcionales:

[ndice de Barthel Indep./Dep. Leve 23.4% (54) <0.001 0.39 (0.24-0.65)
Dep. Mod/Grave/Total 10.8% (28)

PPS >40% 19.5% (65) 0.016 0.5 (0.28-0.88)
<40% 10.8% (17)

SP: Sedacion Paliativa; OR: Odds Ratio; IC: Intervalo de Confianza; PPS: Palliative Performance Scale

4.3.3 MODELO DE REGRESION LOGISTICA PARA LA SEDACION PALIATIVA

Segun el analisis multivariante realizado, al controlar por el resto de variables, los

factores asociados a sedacion paliativa fueron el tener iniciado tratamiento con opioides

y un peor estado funcional segun Barthel a la llegada a cuidados paliativos (Tabla 19).
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Tabla 19. Modelo de Regresion Logistica para la variable dependiente Sedacion Paliativa

Variables independientes OR (IC95%)

Edad 1.00 (0.98-1.02)

Sexo
Varon 0.61 (0.37-1.02)
Mujer 1

Disnea
Si 1.20 (0.66-2.14)
No 1

Dolor
Si 1.20 (0.70-2.08)
No 1

Nauseas
Si 1.93 (0.91-3.91)
No 1

Depresidn
Si 0.56 (0.18-1.45)
No 1

Uso de farmacos de 32 escalén

Independencia

Dependencia

Si 2.10(1.16-3.90)*
No 1

Complejidad
Si 1.69 (0.70-4.77)
No 1

Barthel

0.41 (0.23-0.70)**
1

PPS
>40%

<40%

0.70 (0.35-1.60)
1

"p<0.05; " p<0.01;

OR: Odds Ratio; IC: Intervalo de Confianza
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En este modelo se comprobd la ausencia de colinealidad mediante el Test de

Inflacion de la Varianza, y la bondad del ajuste mediante el Test de Hosmer-Lemeshow.

La edad no se mostré como predictora de sedacidn paliativa. Sin embargo el sexo,
aunque no alcanzé significacion estadistica (p=0.058), muestra una posible tendencia a
gue las mujeres puedan tener una mayor probabilidad de sedacidn paliativa. En nuestra
muestra el 20.5% de las mujeres habian tenido indicado el citado recurso terapéutico,
frente al 14.1% de los pacientes de sexo masculino. Ninguno de los sintomas mas
frecuentes se asocié de forma significativa a esta variable de interés. Como tampoco lo

hizo la situacion de complejidad.

En cuanto al estado funcional, la dependencia de los pacientes para las actividades
basicas de la vida diaria valorada con el indice de Barthel, se mostré como factor
determinante de sedacion paliativa. De hecho, los pacientes dependientes presentan un
59% mas de riesgo de requerir sedacion paliativa con respecto a aquellos que mantenian
la independencia o sélo presentaban dependencia leve en el momento de acceso a esta
Unidad de Cuidados Paliativos. La valoracion con el PPS sigue esta misma tendencia,
pero no se alcanzé significacion estadistica. Es decir, a peor estado funcional (PPS por
debajo de 40 puntos con paciente principalmente encamado y basicamente asistido),

mayor oportunidad de sedacion paliativa.

El haber tenido ya iniciado tratamiento con farmacos de tercer escalén (opioides
mayores) durante el seguimiento por parte de por cuidados paliativos, a igualdad de
resto de variables independientes del modelo (edad, sexo, estado funcional,
complejidad y sintomas mas frecuentes), multiplica por tres veces la oportunidad de que

se realice sedacion paliativa en los pacientes.
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5. DISCUSION

5.1. SOBRE LAS CARACTERISTICAS DE LOS PACIENTES

5.1.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

En nuestra muestra la edad media de los pacientes fue elevada (71.6 afos), con un
ligero predominio del sexo masculino (59.8%), siendo ambos datos similares a otras
series!?>130 Estos resultados son razonables teniendo en cuenta que con el paso de los
anos aumenta la prevalencia de enfermedad oncoldgica, y que esto se relaciona a su vez
con una exposicion acumulada a diversos factores de riesgo (como el tabaco, el alcohol,

la contaminacion, la obesidad, el sedentarismo).

El perfil de cuidador principal mas frecuente en nuestra serie ha sido el de mujer y
familiar, ya sea cényuge o hija. De forma coherente con estos resultados, diversos
estudios previos también han puesto de manifiesto que las caracteristicas basicas de los
cuidadores en Espafia se corresponden a las de una mujer de mediana edad con una
relacion familiar cercana con el paciente (hija/conyuge)l?”131-133, Este patrdon no nos
sorprende en el contexto cultural de nuestro entorno geografico, en el que
tradicionalmente la familia es el ndcleo social principal y en el que la mujer sigue
teniendo el rol aglutinador.

Es en el seno familiar donde surgen los primeros indicios de la enfermedad, por lo
que dicho espacio supone el entorno en el que habitualmente se presentan y resuelven
los cuidados precisados por el paciente. Es fundamental por tanto prevenir el
agotamiento de las personas cuidadoras, algo que podria desembocar mas tarde en una
respuesta inadecuada a las demandas y necesidades del paciente. Este proceso de
claudicacion familiar estd a menudo provocado por el impacto emocional, los miedos y
la sobrecarga derivadas del afrontamiento de la situacion terminal del paciente. Por
todo ello, cada vez se hace mas importante intentar prevenir la sobrecarga del cuidador,

creando nuevos modelos de intervencidn que impliquen a toda la familia (no sélo a la
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mujer, cada vez mas incorporada al mundo laboral) y adaptando las necesidades

individuales del paciente a las del grupo familiar.

En relacidon con el grado de informacion de los pacientes sobre su enfermedad, era
incompleta al inicio de la asistencia por parte de cuidados paliativos, ya que sélo una
tercera parte (31%) de los pacientes tenian informacidon sobre su diagndstico y
prondstico, incrementdndose este porcentaje (41.6%) al final de la asistencia. Existen
pocos estudios con los que poder comparar este dato, ya que no es habitual incluir esta
variable entre las estudiadas. Uno de los que la incluyen es la serie descrita por Boceta,
en la que el grado de informacion de los pacientes al inicio fue menor aun, ya que sélo
un 24.5% tenia una informaciéon completa sobre su diagndstico y prondstico®*. En
nuestra muestra se ha observado una relacién significativa y gradual entre el
conocimiento que tienen los pacientes sobre su proceso clinico y su edad. De hecho, casi
la mitad (46.7%) de los pacientes menores de 70 afios conocian de forma completa la
informacidén acerca de su enfermedad y prondstico, frente al 31.1% de los mayores de
70 afios. Esta misma relacién entre la informacion y la edad ha sido descrita por Boceta,
en cuya muestra sélo el 18.2% de pacientes mayores de 65 afios tenian conocimiento
completo sobre su enfermedad y sobre otros datos que les hicieran plantearse la
posibilidad de su fallecimiento!34.

Los deseos de informacién del paciente pueden estar influenciados por diversos
factores, fundamentalmente culturales y religiosos, asi como también por la fase
evolutiva de la enfermedad. Algunos pacientes no desean verbalizar abierta o
reiteradamente su diagndstico o la sospecha de éste, como tampoco su prondstico, lo
que puede constituir un mecanismo adaptativo (transitorio o permanente) que debe
explorarse y respetarse. Asi pues, es recomendable evaluar los deseos o necesidades de
informacion antes de proporcionarla de forma detallada o completa®. También es
importante recordar que la informacién no es un acto Unico, sino un proceso, por lo que
debe adaptarse a las necesidades del paciente a lo largo de su evolucidon. Por otro lado,
ademas de los deseos o no de informacion del paciente, intervienen los deseos de la
familia casi siempre amparados en un afan protector, como también a veces la actitud

paternalista de muchos profesionales sanitarios.
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134 en la que se analizaron 47 articulos refleja la mencionada

Una revisidn sistematica
influencia del factor cultural sobre este tema, ya que la mayoria de los estudios de paises
de habla inglesa y del norte de Europa mostraban un alto nivel de necesidad de
informacidn, tanto por parte de los pacientes como de sus cuidadores, hecho que
contrasta con otros entornos, como es el nuestro. De manera coincidente con los
resultados obtenidos en el presente trabajo, en dicha revisiéon también la edad avanzada
y una menor esperanza de vida fueron factores asociados a una menor necesidad de
informacién. Otra particularidad detectada en esta revisidn sistematica es que, en
general, los cuidadores si requieren una informacién mas detallada sobre la evolucién
de la enfermedad y sobre el proceso final, algo razonable si se tiene en cuenta que deben
ir preparandose, tanto a nivel emocional como a nivel sociofamiliar.

En nuestra opinidn, que los pacientes conozcan su diagndstico y prondstico
favoreceria una adecuada planificacidon anticipada de decisiones y permitiria que se
conocieran cuales son sus deseos con respecto a determinados tratamientos e
intervenciones. Una de las formas de registrar esta planificacidon y deseos del paciente
es a través del Documento de Voluntades Vitales Anticipadas (DVVA). A pesar de los
afios que lleva en vigor la Ley Basica reguladora de Autonomia del Paciente (Ley
41/2002) y la posibilidad de expresar estas voluntades, pensamos que el calado social
gue ha tenido es bajo. De hecho, en nuestra muestra tan sélo el 3.2% de los pacientes
lo habia registrado formalmente a través del DVVA. Este registro puede ser consultado
por cualquier profesional sanitario que atienda al paciente, y conocer asi qué abordaje
terapéutico seria coherente con los deseos expresados por el mismo, facilitandose la
toma de decisiones clinicas. Independientemente de haberse realizado el DVVA, es
necesario dejar constancia en la historia clinica de la planificacion anticipada de
decisiones a lo largo de la trayectoria de la enfermedad, para poder asegurar asi que sus

deseos seran respetados al final de su vida por cualquier equipo sanitario.

Durante el periodo de estudio, el 47.7% de los pacientes fallecieron en domicilio, el
23.3% en la Ul de CUDECA y el 29% en su hospital de referencia. Habitualmente los
estudios publicados suelen referirse a un ambito determinado, ya sea el domicilio del
paciente o bien UCP hospitalarias, por lo que hay escasos trabajos con los que contrastar

136

nuestros hallazgos. A nivel nacional, Calvo y cols en Navarra‘>° refieren resultados
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equiparables, ya que el 56% de los pacientes fallecieron en su domicilio y el 44% en el
hospital. A nivel internacional destaca un estudio longitudinal multicéntrico en Italia con
2894 pacientes, en el que cambia la tendencia de estos porcentajes, ya que el 37.8%
fallecio en domicilio mientras que en el 62.1% tuvo lugar en hospices y UCP
hospitalarias!®’. Y en mayor proporcién aun el trabajo de Schur y cols. en Austria
muestra que hasta el 80% fallece durante la hospitalizacién en UCP128,

Los cuidados paliativos tienden a promover la atencion domiciliaria favoreciendo la
muerte en el domicilio, siempre que ésta sea posible. Permanecer en su propio entorno
familiar puede permitir al paciente un mayor confort y ademas suele resultar ventajoso
para su familia. En el domicilio se puede disponer de un horario mas flexible para realizar
los cuidados y en el momento mads conveniente para el paciente, teniendo mas
posibilidades de organizar el plan de cuidados, asi como el descanso de los cuidadores.
Sin embargo, esto no siempre es posible debido a multiples circunstancias, ya que no
todos los pacientes desean fallecer en su domicilio, no disponen de un adecuado apoyo
familiar, o bien no cuentan con la presencia de recursos sociosanitarios capaces de
garantizar una asistencia cualificada!?’. Pensamos que ademas hay influencias culturales
gue pueden favorecer en unos lugares mas que en otros el fallecimiento en domicilio,
quizds con un gradiente norte-sur y urbano-rural. Es muy habitual en entornos rurales y
mediterraneos que las personas consideren mas natural finalizar su vida en su propia
casa, algo que se ve favorecido por una mayor tradicién cuidadora de la familia e incluso

del entorno social.

5.1.2 CARACTERISTICAS CLINICAS GENERALES

La gran mayoria de nuestros pacientes presentaba una enfermedad oncoldgica.
Aunque la tendencia actual en la atencidn paliativa es hacia el aumento de pacientes no
oncolégicos, éstos alin suponen un porcentaje pequefio en nuestra unidad; de hecho, la
patologia no oncoldgica en fase terminal estuvo presente en el 6% de los pacientes, un
porcentaje algo inferior a otros trabajos nacionales que describen cifras muy variables

(9.6%-21.8%)138139, La especial dificultad que representa la estimacion prondstica y la
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identificacion de los criterios de terminalidad en las enfermedades no oncoldgicas
podria explicar el escaso porcentaje de estos pacientes que es derivado a cuidados
paliativos, a pesar de que las necesidades de estos enfermos y de sus familias son
similares a las de los pacientes oncoldgicos.

Es muy importante tener una estimacidn del prondstico de la enfermedad porque
condiciona la toma de decisiones y la calidad de la asistencia, orienta el plan de cuidados
e influye en la aceptacién del proceso. Ademas, la trayectoria de enfermedad en
patologias no oncoldgicas es distinta a las oncoldgicas. Mientras que en estas ultimas la
evolucién clinica puede ser predecible, para las no oncoldgicas la trayectoria hacia la
muerte no es tan predecible!??. Este hecho, como se ha sefialado previamente,
representa una de las principales dificultades para el inicio de la atencion paliativa en
enfermedades no oncoldgicas. En este sentido, pensamos que la transicién hacia los
cuidados paliativos debe ser gradual y basarse en las necesidades individuales de la

persona mas que en la prediccidén de la supervivencia.

Entre los pacientes que presentaron una enfermedad oncolégica, los tumores mas
frecuentes fueron el de pulmdn, colon, mama y pancreas. Estos datos coinciden con los
datos nacionales reportados por el informe anual emitido por la Sociedad Espafiola de
Oncologia Médica, segun el cual los tumores responsables del mayor nimero de
muertes en el afio 2018 fueron el cancer de pulmén y el cancer de colon, seguidos de
los tumores de pancreas, mama, préstata, higado y vias biliares y estdbmago, con mas de
5.000 fallecimientos?®. Otros estudios, tanto nacionales como internacionales, también
describen el cancer de pulméon vy el gastrointestinal como los mas

prevalentes!?7,129,139,141,142

En cuanto a la progresidon tumoral, la mayoria de los pacientes presentaba
metastasis, bien de forma unica o en varias localizaciones del organismo. Estos
resultados son similares a los descritos en trabajos previos!#?144, todos ellos con un

elevado porcentaje de pacientes con enfermedad metastasica.

El tratamiento especifico para la enfermedad oncoldgica que de forma mas

frecuente recibieron los pacientes fue la QT, bien de forma exclusiva o asociada a otras
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opciones terapéuticas. Es destacable subrayar que hasta un tercio de los pacientes no
habia recibido ningun tipo de tratamiento, lo que en nuestra muestra se relaciond
significativamente con presentar una edad mas avanzada (> 70 aios). Se ha descrito en
distintos estudios que la proporcidn de pacientes jévenes que reciben QT al final de la
vida es superior a la de grupos de edad mas elevada, habitualmente mayores de 65-70
afios'#>1%6 Resulta razonable pensar que con el paso de los afios se acumula una mayor
fragilidad, comorbilidad y polifarmacia, por lo que el plan de actuacion terapéutica se
valora mas exhaustivamente y el balance riesgo/beneficio no resulta tan favorable como

en pacientes de menor edad.

Por otra parte observamos que el promedio de tiempo entre la Ultima sesidon de QT
y el fallecimiento fue de 68 dias. Sin embargo, hasta un 32% de los pacientes llegaron a
recibir QT en el Ultimo mes de su vida, y el 17.5% en los ultimos 15 dias. Estos resultados
son similares a los reportados en estudios previos, con hasta un 37% de pacientes
tratados con QT en el Ultimo mes de vida y un 21% en las ultimas dos semanas segun el
estudio portugués de Braga'#’. Otro estudio reciente describe ademds un incremento
progresivo de los pacientes tratados con QT al final de la vida en los ultimos afios, siendo
del 44.2% en 2010 en comparacién con el 32.7% en 2005 y el 25.7% en el afio 2000%4®,
En resumen, los trabajos previos muestran que entre el 10% y el 40% de los pacientes
con cancer avanzado son tratados con QT en el Gltimo mes de vidal4145-149,

Las indicaciones principales para mantener el tratamiento con QT en esta fase de la
enfermedad son mejorar el control de sintomas, la calidad de vida y prolongar la
supervivencia. Sin embargo, el beneficio potencial del tratamiento debe valorarse
paralelamente al riesgo de que se produzcan efectos adversos potencialmente graves y
mortales. Por esta razdén, la decisién sobre la continuidad o inicio de la QT en pacientes
con cancer avanzado es compleja y debe ser valorada individualmente. Por tanto, una
evaluacién clinica rigurosa y una comunicacién honesta con el paciente son de suma
importancia. En ocasiones, los oncélogos estan sometidos a la presidn de los pacientes
y también de sus familias para que continten con terapias que podrian prolongar la
supervivencia. Ademads, en este contexto la asistencia va intimamente ligada a la
investigacion, y es una situacion habitual poder reclutar pacientes para ensayos clinicos

gue incorporan nuevas lineas de tratamiento. Por todo ello, la decisidon sobre cuando
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suspender la QT es complicada y debe tener en cuenta, tanto factores bioldgicos
(quimiosensibilidad del tumor, lineas de tratamiento previas, toxicidad potencial), como
también los deseos y valores del paciente al final de su vida. Conocer como desea el
paciente afrontar este final de su vida, abordando de forma realista el objetivo y las
limitaciones de la QT paliativa, es esencial de cara a mantener una comunicacion

satisfactoria que nos lleve a evitar tratamientos, molestias y toxicidades inutiles*.

En cuanto a la sintomatologia mas prevalente, tanto al inicio de la asistencia como
durante el seguimiento por parte de cuidados paliativos, el dolor fue la queja principal,
seguida de astenia, estrefiimiento y disnea. Este perfil es similar a otras series en Espaia,
gue incluso constatan mayor presencia de dolor, que llega a estar presente en el 69.5%
del trabajo de Ruiz y cols.*? y hasta en el 92.6% en el de Pérez y cols.'?’, frente al 51.6%
de nuestra muestra.

Esimportante tener en cuenta que la fase avanzada de la enfermedad se caracteriza
por la presencia de sintomas multiples, multifactoriales y cambiantes. Entre los motivos
de esta naturaleza variable en el tiempo se encuentran la evolucién clinica de la
enfermedad, los efectos adversos de las terapias utilizadas y las propias vivencias del
paciente y sus cuidadores. En una revisidn sistematica en la que se incluyeron 25.074
pacientes, se describen los cinco sintomas (cansancio/agotamiento, dolor, falta de

energia, astenia y anorexia) que estuvieron presentes en mas del 50% de los enfermos88,

Sobre la prescripcion de tratamiento farmacoldgico en el domicilio del paciente, en
la mayoria (79.8%) se habia pautado algun analgésico. La analgesia mas utilizada fueron
los farmacos del tercer escalén analgésico, sobre todo Fentanilo y Morfina, de forma
coherente con el sintoma mas prevalente y con los resultados de estudios previos'?’.

Segun casuistica reportada a lo largo de los ultimos 10 afios por el Observatorio del
Uso de Medicamentos de la AEMPS sobre datos del Sistema Nacional de Salud,
practicamente se ha duplicado el consumo global de farmacos opioides, medido segun
la Dosis Diaria Definida por 1000 habitantes y dia (DHD). Segun este informe, el consumo
global se ha incrementado desde 10.02 DHD en el afio 2010 hasta 19.94 DHD en el afio

2020. Este aumento tan significativo se ha producido de forma predominante a

expensas de un incremento en el uso de opioides combinados con otros analgésicos
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(desde 4.35 DHD a 11.79 DHD), y mas especificamente de la combinacién de Tramadol
y Paracetamol, cuyo consumo se ha multiplicado por cinco en los ultimos afios, desde
2.64 DHD en el afio 2010 a 10.11 DHD en el afio 2020*°%. No obstante, las combinaciones
de Tramadol son mas propias de areas como la traumatologia y medicina de familia, mas
qgue en cuidados paliativos, donde el perfil predominante es el de opioides mayores. La
evidencia clinica no indica que exista un fdrmaco opioide mejor que otro para controlar
el dolor del paciente, sino que la eleccién de uno u otro dependerd de la detallada

evaluacidn clinica previa que se precisa para un adecuado manejo del dolor®®?,

Entre los farmacos de tercer escalon analgésico, la asociacidn Oxicodona con el
antagonista Naloxona ha sido la que mas ha incrementado su consumo en los ultimos
10 aios (desde 0.00055 DHD a 0.59373 DHD). Segun los datos aportados por la AEMPS,
también han visto aumentado su uso farmacos opioides como Fentanilo y Morfina,
llegando hasta casi duplicarse en estos ultimos 10 afios. Este informe finaliza aportando
informacidn sobre los principios activos mas consumidos entre todos los opioides en el
afio 2020, siendo la combinacion Tramadol/Paracetamol (50.70% de DHD), Fentanilo
(13.82% de DHD) y Tramadol (13.33% de DHD) los mds prescritos respecto al resto de

farmacos.

5.1.3 DATOS RELATIVOS A LOS PACIENTES QUE FUERON INGRESADOS

Los pacientes que precisaron ser ingresados al final de su vida (N=267) lo hicieron

en el dmbito hospitalario en un 46.4% y en la Ul de CUDECA en un 53.6%.

La situacion funcional de estos pacientes fue predominantemente de dependencia
grave o total segun el indice de Barthel. En el caso de la valoracion realizada con la escala
PPS los resultados fueron acordes, ya que una mayoria de pacientes (78.8%) tuvo un PPS
<40%. Estos datos coinciden con los descritos por Claessens en Bélgica, cuyos
participantes presentaron una puntuacién media de PPS del 40% al ingreso!?°. Otros
estudios utilizan el indice Karnofsky (KPS) para valorar la funcionalidad del paciente al

ingreso, reflejando también puntuaciones bajas (<40) de forma mayoritaria, como son
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los trabajos de VanDeijck en Holanda'®® y de Boceta en Sevillal34. En definitiva, las

puntuaciones de ambas escalas son congruentes y reflejan la situacién basal de un
paciente incapacitado, que pasa la mayor parte del tiempo en cama, con ingesta oral

reducida y que precisa cuidados y asistencia para el aseo y las actividades basicas.

El motivo de ingreso mas frecuente en nuestra muestra fue la presencia de dolor no
controlado, seguido de disnea, situaciones complejas, deterioro clinico, situaciéon de
ultimos dias (SUD) y claudicaciéon familiar. Algunos de los motivos de ingreso mas
frecuentes (dolor, disnea y deterioro importante del estado general), son igualmente

referidos en otros trabajos, aunque se presentan con cierta variabilidad.

Respecto a la presencia de sintomas al ingreso, los mas prevalentes fueron dolor,
disnea, estrefiimiento y malestar general. Un estudio reciente describe entre los
principales sintomas al ingreso de pacientes con tumores sélidos en fase avanzada los
sintomas gastrointestinales, la disnea y el dolor!*3, lo que coincide con los resultados
obtenidos en nuestra muestra. En general, aunque en diversa proporcion, el esquema
es muy similar en otras UCP.

En nuestro estudio el dolor estuvo presente en un 40.5% de los pacientes que
precisaban ingreso, siendo el sintoma que lo motivo en aproximadamente la mitad de
los casos. Otros estudios internacionales como el de Oosten y cols. en Holanda también
describen el dolor como principal sintoma al ingreso, a pesar del amplio arsenal
terapéutico disponible para su manejo®>*. Se trata de un sintoma muy prevalente, pero
de no facil manejo para todos los profesionales. Segin Abernethy entre el 59% y el 90%
de los pacientes con cancer experimentan dolor en algin momento!*>. Una adecuada
evaluacién del dolor permitiria diagnosticar su origen fisiopatoldgico, lo que facilitaria
determinar una estrategia de tratamiento individualizada basada en las circunstancias
clinicas y deseos del paciente. Actualmente el dolor se entiende cada vez mas como un
constructo multidimensional con implicaciones a nivel del afecto, la cognicién, el
comportamiento, las relaciones sociales, la espiritualidad, la funcionalidad y la calidad
de vida de los pacientes. Las consecuencias negativas que conlleva la presencia de dolor

justifican la importancia de su adecuado manejo desde un abordaje interdisciplinario,
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gue involucre medidas dirigidas a intervenir en todas las dimensiones de la persona,
tanto en la fisica como en las psicosociales y espirituales.

Seria importante también que se recogiera de forma completa en la historia clinica
cuales son las caracteristicas clinicas y la intensidad del dolor, lo que pensamos facilitaria
un mejor seguimiento de su evolucidon y tratamiento por parte de los distintos

profesionales que puedan tener que intervenir.

Es resefable el escaso porcentaje de sintomas como la depresion y el insomnio
recogidos en los pacientes de nuestra muestra, lo que podria estar relacionado con un
posible infradiagndstico de estos cuadros. El insomnio es muy frecuente en pacientes
en enfermedad avanzada y esta claramente correlacionado con otros sintomas, sobre
todo ansiedad y depresion, por lo que resulta obligado tenerlo presente y valorarlo

adecuadamente?®®.

Con respecto al tratamiento farmacolégico, durante la hospitalizacion de los
pacientes, hasta el 77% tenia prescrito algun farmaco del tercer escaldn analgésico, bien
de forma unica o en asociacion con algun farmaco de primer escalén. Estos datos

144

coinciden con los descritos por Toscano™**, en el que el uso de opioides esta presente

153 el uso

en el 71% de los pacientes. En el trabajo realizado por VanDeijck en Holanda
de este tipo de farmacos también al ingreso es menor (50.2%), si bien ninguno de estos
estudios especifica la prescripcion realizada durante el proceso de hospitalizacién.

A diferencia de lo anteriormente descrito en la prescripcién domiciliaria, durante el
ingreso el uso de Morfina es muy superior al de Fentanilo (63.6% vs 15.4%). Una de las
razones que pueden explicarlo es que en nuestro medio el uso de Morfina por via
parenteral (ya sea IV o SC) ha sido histdricamente mas habitual y esta mas disponible a
nivel de cualquier area de hospitalizacidn, por lo que los profesionales sanitarios
conocen mejor este farmaco y pueden sentirse mas seguros a la hora de su prescripcion.
Asimismo, también se ha empleado como farmaco de eleccidén en los rescates. A este

uso como analgésico se afiade la posibilidad de usar Morfina también para aliviar la

disnea, otro de los sintomas mas frecuentes al ingreso.
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5.2. SOBRE LOS RESULTADOS DE COMPLEJIDAD

5.2.1 VALORACION DE LA COMPLEJIDAD SEGUN IDC-PAL®

En el trabajo actual se ha realizado la valoracidon de la complejidad con la
herramienta IDC-Pal® al inicio de la asistencia de los pacientes por parte de cuidados
paliativos. Como ya se indicd, IDC-Pal® es una herramienta diagndstica y clasificatoria
qgue evalla una serie de elementos de complejidad agrupados en tres dimensiones
(paciente, entorno familiar-social y organizacion sanitaria), para finalmente asignar el
nivel de complejidad resultante en tres categorias: situacidn altamente compleja,

compleja o no compleja.

Para llevar a cabo el andlisis nos centramos en los pacientes con enfermedad
oncoldgica (N=501), al constituirse ésta como el tipo de patologia predominante en la
muestra recogida (94%). Los resultados obtenidos han mostrado que la gran mayoria
(88.8%) de los pacientes derivados a nuestro programa de cuidados paliativos cumplian
al menos un criterio de complejidad (C) (44%) o de alta complejidad (AC) (44.8%) segun
IDC-Pal®.

Entre los trabajos que han aportado datos en este campo hay dos de ellos realizados
a nivel nacional que también han utilizado la herramienta IDC-Pal®. En ambos estudios,

tanto Salvador®’

como De Miguel'*® detectaron una prevalencia de situaciones de alta
complejidad en alrededor del 65% de los pacientes, si bien sobre muestras
significativamente menores que la de nuestro trabajo, en concreto N=74 y N=117
pacientes, respectivamente.

En el caso del trabajo realizado por Salvador y cols. a nivel ambulatorio en Sevilla'®’,
se incluyeron pacientes con patologia oncolégica y no oncoldgica registrados en el
proceso asistencial de cuidados paliativos que estaban en seguimiento por Atencion
Primaria o bien por equipos de soporte domiciliario de cuidados paliativos. El 67.5% de

los pacientes fueron clasificados con un nivel de alta complejidad. Por otro lado, en este

estudio los autores agruparon a los pacientes con complejidad junto con los no
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complejos, representando este conjunto el restante 32.5% (la proporcién real de

pacientes complejos no esta diferenciada ni disponible en el articulo).

Por otra parte, en el estudio llevado a cabo por De Miguel en Alcala de Henares y
Madrid®®8, los pacientes incluidos (oncoldgicos y no oncoldgicos) estaban siendo
atendidos por un equipo de soporte de atencidn paliativa domiciliaria. En esta poblacién
el 65.8% de los pacientes se consideraron altamente complejos, el 16.2% complejos y

un 17.9% fueron clasificados como no complejos.

Otro de los trabajos mas relevantes que estudia la complejidad en cuidados
paliativos es el que desarrolla un modelo predictivo de complejidad en cuidados

paliativos, el denominado PALCOM, desarrollado en Barcelona®3°

. El objetivo del
PALCOM fue el de intentar identificar aquellos factores que pudieran relacionarse con
la complejidad paliativa en pacientes con cancer avanzado, asi como explorar modelos
predictivos y proponer escalas para evaluar los niveles de complejidad. Para ello, se
incluyeron un total de N=324 pacientes con patologia oncoldgica avanzada procedente
de varios niveles de atencidn sanitaria (Atencién Hospitalaria, Unidades de media-larga
estancia, Equipos de cuidados paliativos domiciliarios y Atencién Primaria). De acuerdo
con una evaluacion multidimensional, el profesional responsable del paciente podia
determinar en este caso entre tres niveles de complejidad: complejidad baja (la
derivacion a equipos especificos no estaria indicada), complejidad media (se
recomienda una atencién compartida con equipos especificos de cuidados paliativos) y
complejidad alta (es preciso realizar una atencién compartida intensiva con equipos
especificos de cuidados paliativos). En base a esta evaluacion multidimensional (no
detallada en el trabajo), el 41% de los pacientes fueron clasificados de complejidad alta
y el 42.9% de complejidad media, correspondiéndose ambos niveles con la utilizaciéon
de recursos avanzados en cuidados paliativos. A pesar de que en este trabajo se han
valorado los pacientes sin una herramienta especifica, podemos observar cémo las tasas
de complejidad encontradas en nuestra muestra son también similares a las de este

estudio catalan.
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159 sobre

Existe un trabajo mas reciente, realizado por Busquet y cols. en Cataluia
pacientes con enfermedad avanzada en seguimiento domiciliario. En este caso el
estudio de la complejidad se realizé utilizando la herramienta HexCom, que comprende
6 dominios o categorias de necesidades (clinicas, psicoldgicas/emocionales,
sociales/familiares, espirituales, éticas y relacionadas con el fallecimiento) y 18
subdominios. Cada dominio y subdominio puede ser clasificado de acuerdo a tres niveles
de complejidad: complejidad alta, complejidad moderada y complejidad baja. En este
caso, los pacientes (N=832) presentaron complejidad moderada en el 47% de los casos
y una complejidad alta en el 42.4%. Aunque sean proporciones similares a las nuestras,
la comparabilidad de resultados esta limitada porque son items o categorias no del todo

superponibles y de las que no se ha estudiado el nivel de concordancia. No obstante,

HexCom e IDC-Pal® establecen criterios de intervencion similares.

Podemos decir por tanto que la prevalencia de situaciones de complejidad y alta
complejidad de los pacientes estudiados en nuestro trabajo es elevada, pero similar a
otras series. El modelo sanitario actual de atencién compartida entre los diferentes
niveles asistenciales pretende garantizar que la atencién pueda ser proporcionada por
el recurso mas adecuado. Es decir, se trataria de combinar la atencién de recursos
convencionales (Atencién Primaria y Atencién Hospitalaria, con formacién bdsica en
cuidados paliativos) con recursos avanzados, en funcion de las necesidades de los

pacientes y de acuerdo con el nivel de complejidad de éstas.

Puesto que el 88.8% de los pacientes atendidos en nuestra unidad fueron complejos
o altamente complejos, podriamos interpretar que las derivaciones de la mayoria de los
pacientes a este programa de cuidados paliativos se realizaron de forma oportuna y

pertinente.

El nimero de elementos de complejidad o alta complejidad por paciente oscilé entre
ninguno y hasta 8 items, con una media de 1.8. Es resefiable que hasta 22 pacientes
presentaron cinco o mas elementos de complejidad o de alta complejidad, lo que refleja

la diversidad de factores que pueden estar presentes en un mismo paciente y la
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importancia de realizar una valoracion multidimensional que tenga en cuenta todas las

esferas que pueden influir sobre su bienestar y cuidado.

Los elementos de complejidad mas frecuentemente observados fueron aquellos
dependientes del paciente, y especificamente los relacionados con la dimensidn fisica.
La aparicion brusca de deterioro funcional incapacitante para el desarrollo de las
actividades de la vida diaria (C), fue con gran diferencia el elemento de complejidad mas
frecuente en los pacientes de nuestra muestra (47.6%). El segundo elemento mas
identificado entre aquellos que reflejan la situacién clinica del paciente fue la presencia
de sintomas de dificil control (AC), que precisan de una intervencién terapéutica
intensiva, tanto desde el punto de vista farmacolégico como instrumental y/o
psicolégico. También fueron destacables, aunque en un porcentaje menor, la presencia
de sindrome constitucional severo (C) y de situaciones clinicas secundarias a progresion
tumoral de dificil manejo (AC), todos ellos elementos referidos a la esfera fisica del
paciente.

Estos resultados son consistentes con estudios previos, en los que la sintomatologia
fisica fue el criterio mas frecuente a la hora de requerir el uso de recursos especificos de
cuidados paliativos!30:157.158,160 Seg(in los datos aportados en el estudio de Hui, realizado
en el MD Anderson Cancer Center de Houston sobre un total de N=200 pacientes, hasta
en un 70% de la muestra se presentaron sintomas fisicos severos en el momento de la

primera consulta por parte de cuidados paliativos!®.

En el estudio PALCOM el item presente de forma mas frecuente en los pacientes fue
efectivamente una alta carga de sintomas (72%), seguida de factores de riesgo socio-
familiares (68%), la presencia de dolor dificil (54.2%) y un indice de Karnofsky < 50%
(39.9%). Todos estos elementos fueron mas frecuentes en aquellos pacientes con una
complejidad alta'3. Por otro lado, en el trabajo realizado con la herramienta HexCom,
la esfera o dominio fisico es la predominante en el nivel de complejidad moderado

(47.3%) y sélo en el 16.5% en el de la alta complejidad®®°.

Centrandonos en los dos trabajos que también emplearon la herramienta IDC-Pal®,

de forma similar a nuestros resultados, se comprueba que tanto el cambio brusco en el
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nivel de autonomia funcional como la presencia de sintomas de dificil control fueron los
elementos de la esfera fisica mas prevalentes en las muestras estudiadas®®’/1%8,
Particularmente en el estudio de De Miguel se describe la presencia de sintomas de

dificil control hasta en un 52.1% de pacientes®®8,

En cuanto a los elementos relacionados con la situacién psico-emocional, los
elementos que se encontraron con mas frecuencia fueron los conflictos en la
comunicacion entre paciente y familia (C) en un 11.8%, y entre paciente y equipo
terapéutico (C) en un 3.6%. La comunicacion entre el equipo médico, el paciente y la
familia cobra especial importancia al final de la vida por el impacto que ésta puede
producir en la experiencia vital y psicolégica del paciente y su familia. A menudo, las
dificultades relacionadas con la comunicacién del diagndstico, prondstico, opciones de
tratamiento y otros cuidados, tienen su origen en el deseo de proteger al paciente y/o
a la familia de una informacién que pudiera originar sufrimiento en la esfera emocional.
En muchas ocasiones el deseo de la familia de que el paciente no tenga conocimiento
sobre su prondstico vital es la causa de este conflicto en la comunicacién y supone un
elemento de complejidad que el equipo terapéutico debe abordar a lo largo de la

trayectoria de la enfermedad.

Es interesante subrayar que hasta un tercio de los pacientes presentd uno o mas
elementos de complejidad dependientes de la familia y el entorno, siendo la ausencia
o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores el de mayor prevalencia en nuestra
muestra (AC) (24.3%). De forma coincidente en la muestra de Sevilla analizada por
Salvadory cols., éste fue también el elemento de complejidad mas frecuente en la esfera
social y familiar'>’. Hasta el momento actual la responsabilidad de proporcionar los
cuidados que el paciente necesita al final de su vida recae en su propia familia que, en
muchas ocasiones, no dispone de los recursos y apoyos necesarios. Nos referimos con
ello fundamentalmente a los cuidados bdsicos (aseo, movilizacidn, alimentacion).
Pensamos que el hecho de que hasta el 24.3% de los pacientes presentaran un soporte
familiar y/o de cuidadores insuficiente o incluso ausente, estd relacionado en gran
medida con una nueva realidad social en la que la estructura familiar y su organizacion

interna estd cambiando, por lo que se hace necesaria una apuesta por estrategias de
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coordinacidn efectiva de servicios sanitarios y sociales!®!. En este abordaje del entorno
del paciente, otros criterios que implican complejidad son por ejemplo tener familiares
y/o cuidadores no competentes para el cuidado, el tratarse de una familia disfuncional

y la claudicacién familiar.

Aunque valorados con otra herramienta, estos datos son consistentes con los
resultados de Busquet en Cataluia, en los que las limitaciones de tipo social y familiar
se constituyeron como dominio predominante en aquellos pacientes que presentaron
complejidad alta (24.2%)'*°. Esto refuerza la importancia de realizar una valoracion
holistica de la unidad paciente-familia. Como hemos podido observar, elementos no
clinicos como estos factores socio-familiares producen un gran impacto en el cuidado
de los pacientes al final de la vida y, por tanto, en el abordaje y en el tipo de atencién

gue debe llevarse a cabo.

Los elementos de complejidad dependientes de la organizacion sanitaria estuvieron
presentes de forma muy escasa en la muestra estudiada. En nuestra opinién, esto podria
deberse al momento en que se utilizé la herramienta IDC-Pal®, que fue al inicio de la
atencion por parte de cuidados paliativos. Este hecho podria explicar que los
profesionales con formacién avanzada que realizaron la valoracidn pertinente para
cumplimentar IDC-Pal® no considerasen como elementos de complejidad o de alta
complejidad algunas situaciones que en otros contextos clinicos o sanitarios pudieran
haberse valorado de forma diferente (con mayor nivel de complejidad). Entre los
elementos dependientes de la organizacién sanitaria relacionados con los
profesionales/equipo sanitario, es resefiable que no llegara a detectarse en ningln caso
el criterio de sedacion paliativa de manejo dificil (AC), ni tampoco que se identificaran
limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacion (C). En el
primer caso, la ausencia de sedaciones de manejo dificil puede verse explicada por el
momento en que este criterio se valord, tempranamente en relacién a la trayectoria
clinica, ya que este escenario suele presentarse en situacién de enfermedad muy
avanzada. Esto no significa que no existan sedaciones de manejo dificil en esta unidad,
pero sélo se hubieran identificado en caso de valorar este criterio en un momento

posterior, por ejemplo de ultimos dias de vida. En este sentido, podriamos pensar
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también que algunos profesionales supieran prever una mala evolucién clinica en
funcion de la enfermedad o de la sintomatologia (por ej. disnea), y decidieran la
derivacion a cuidados paliativos ante la posibilidad de necesitarse una sedacion de
manejo dificil. Por otra parte, pensamos que es en el entorno hospitalario donde
probablemente se produzcan mas sedaciones dificiles.

En segundo lugar, como se ha sefalado previamente, en la evaluacién realizada
tampoco se detectd la presencia del criterio de complejidad de limitaciones en la
competencia profesional para el abordaje de la situacidn. Es oportuno recordar la
diversidad de situaciones que este elemento contempla y que quedan recogidas en el
glosario de la herramienta IDC-Pal® (conocimiento y/o motivacién insuficiente en el
enfoque paliativo; dilemas éticos y de valores, actitudes y/o creencias; duelo propio no
resuelto por parte del profesional o de los integrantes del equipo; conflicto dentro del
mismo equipo o con otros equipos respecto a la toma de decisiones; sobrecarga de
trabajo...). Creemos que este criterio puede estar infraestimado, por lo que seria
interesante estudiar de forma mas exhaustiva si este elemento no se ha interpretado
correctamente durante la valoracidn realizada. Pensamos que reconocer limitaciones
de esta naturaleza supone una gran dificultad para el profesional porque ademas

implicaria manifestar aspectos subjetivos y de caracter personal.

Entre los elementos dependientes de la organizacidn sanitaria relacionados ahora
con los recursos sanitarios, creemos que es posible que en una primera valoracion por
parte del equipo de cuidados paliativos resulte dificil detectar dificultades para la
gestion de necesidades técnicas instrumentales en domicilio, asi como de coordinacién
y logisticas. Lo habitual es que la identificacidon de este tipo de necesidades acontezca
mas adelante, una vez que se ha ampliado la informacidn sobre las caracteristicas de la
unidad paciente-familia y sus requerimientos especificos. Probablemente por ello estos
elementos (dificultad para la gestién de material ortopédico, oxigenoterapia, aspirador
portatil, bomba de perfusidon continua) estdn escasamente presentes en los resultados
de este estudio. No obstante, en nuestro medio y entorno sanitario estos recursos estan

generalmente accesibles, si bien en alguin caso su gestion puede verse dilatada.
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Comparando nuestros resultados con los otros dos mencionados estudios que

157 en la muestra de Sevilla en el hallazgo de

emplean IDC-Pal®, coincidimos con Salvador
la casi anecddtica presencia de los criterios de complejidad dependientes de Ia
organizacion sanitaria. Sin embargo, De Miguel**8si describe en su trabajo un porcentaje
nada desdefiable de ciertos elementos de este subtipo de complejidad. Destacan entre
ellos la presencia de dificultades para la indicacidn/manejo de farmacos (C) y las
dificultades para la gestidn de necesidades de técnicas instrumentales/material
especifico en domicilio (C). En este mismo estudio realizado en Madrid, y también de
forma contrapuesta a nuestros datos, en aproximadamente una quinta parte de las
valoraciones se identificaron limitaciones en la competencia profesional para el
abordaje de la situacién. Estas dificultades podrian estar relacionadas con la elevada

tasa de sintomas de dificil control que hubo en dicho estudio, elemento que en mayor

medida proporcioné complejidad a su muestra.

5.2.2 FACTORES RELACIONADOS CON EL NIVEL DE COMPLEJIDAD

Segln el modelo de regresién logistica multinomial, los factores determinantes de
complejidad fueron la capacidad funcional, la edad y la presencia de disnea. De acuerdo
con dicho modelo, el predictor mas consistente de situaciones complejas y altamente
complejas ha sido la capacidad funcional valorada con la escala Palliative Performance
Status (PPS). Este analisis ha mostrado que cuando los valores obtenidos con la escala
PPS son inferiores o iguales a 40% se puede incrementar hasta en 8 y 10 veces la
oportunidad de que nos encontremos con una situacion compleja o altamente

compleja, respectivamente.

Esta asociacion entre la escala PPS y complejidad es novedosa, ya que hasta ahora
la mayor parte de los trabajos sobre esta escala se han centrado en su valor predictor

de la supervivencia para pacientes con cancer y otras enfermedades en fase avanzadal®®

164 pero no sobre complejidad. Segln Lau y cols. los pacientes con niveles iniciales de
PPS<10% tenian un mayor riesgo de mortalidad, y a medida que se incrementaba el PPS

este riesgo disminuial®?183, Esta asociacidn se ha visto refrendada recientemente en una
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revision sistematica que confirma dichos resultados y apoya el uso del PPS para estimar

la supervivencia de pacientes con enfermedad avanzada®®®.

Aunque ciertamente no se ha estudiado previamente la relacidon del PPS con la
complejidad, pensamos que la asociacion entre la evaluacion funcional valorada con
esta escalay el nivel de complejidad es un hallazgo l6gico. De hecho, resulta congruente
con el hecho de que la aparicion brusca de un deterioro funcional incapacitante haya
sido precisamente el elemento de complejidad mds frecuente entre los pacientes
estudiados en el presente trabajo. Este cambio brusco del nivel de autonomia funcional
habitualmente provoca una serie de consecuencias fisicas y emocionales, pero también
sociales, puesto que el paciente precisara mas cuidados y a menudo también mayor
asistencia sanitaria. Todo ello puede hacer que aumente el nivel de complejidad del caso

a lo largo de la trayectoria de la enfermedad.

Por consiguiente, y de acuerdo con algunos autores, podriamos decir que realizar
una valoracidn sistematica de la capacidad funcional mediante la escala PPS podria
permitir una identificacién precoz de pacientes con deterioro funcional, y a su vez una
integraciéon mas temprana de los servicios de cuidados paliativosi®®167. Segin los
resultados obtenidos en este trabajo, podemos plantear que un momento evolutivo
apropiado para decidir una derivacion a recursos avanzados de cuidados paliativos
podria ser aquel en el que los pacientes se encuentran con valores de PPS de entre 40-
50%. Estas cifras se corresponden con un paciente que esta principalmente sentado,
estirado o encamado, con evidencia de enfermedad extensa, estando basicamente
asistido o con ayuda considerable para realizar autocuidados, con una ingesta normal o
reducida y con un nivel de conciencia entre el estado de alerta, la confusion y la
somnolencia. Con un enfoque mds conservador o de derivacion mas temprana,
Sutradhar propone que cuando el paciente tenga un PPS del 60% se plantee ya la posible
asistencia por cuidados paliativos!®®. Creemos, por tanto, que conocer la probabilidad y
la direccién del cambio en el estado funcional puede facilitar la toma de decisiones del
médico de cara a determinar las necesidades futuras del paciente. Sin embargo, el
instrumento PPS no es conocido de forma general y su utilizacién, fuera del entorno de

cuidados paliativos, es muy poco frecuente. Seria positivo entonces que los

139



Discusion

profesionales que atienden pacientes en fase avanzada emplearan esta escala funcional,
gue se comporta como un factor determinante de posible complejidad. Nos referimos
especialmente al entorno de Atencion Primaria en el que existe un importante volumen
de pacientes y una elevada proporcion de derivaciones hacia cuidados paliativos

especializados.

La comparabilidad de resultados sobre factores determinantes de complejidad se ve
muy limitada, no sélo por la escasez de estudios con estas herramientas, sino también
porgue los publicados adolecen de un adecuado andlisis multivariante. A pesar de no
haber empleado la herramienta IDC-Pal®, ni ninguna otra escala estandarizada, nos
resulta de interés revisar los resultados aportados por el estudio PALCOM en
Catalufia'®’. En éste se elaboraron dos escalas predictivas de alta complejidad paliativa
a partir de un modelo de regresién logistica, denominadas PALCOM 1 y PALCOM 2. La
escala PALCOM 1 se basa en la enumeracién de los 5 factores predictivos del modelo
(alta carga sintomdtica, dolor estadio 2 segun la escala de Edmonton, capacidad
funcional valorada con el indice de Karnofsky < 50%, al menos un factor de riesgo socio-
familiar y al menos un problema/dilema ético o existencial). La segunda escala
propuesta, PALCOM 2, usé los coeficientes observados para cada factor del modelo para
establecer la probabilidad de clasificar a los pacientes con un nivel de alta complejidad.
Sus resultados mostraron que las variables asociadas con el nivel de complejidad fueron
la carga de sintomas, el dolor refractario, el riesgo socio-familiar, los problemas
existenciales/éticos y el deterioro en el estado funcional (valorado con indice de Barthel
e Indice de Karnofsky). En este Gltimo punto coincidimos con Tucay cols. en la influencia
que tiene este deterioro funcional sobre la posibilidad de desarrollar situaciones

complejas y altamente complejas.

Otro de los factores que ha mostrado una asociacion estadisticamente significativa
con la situacion de alta complejidad ha sido la edad del paciente. En nuestro trabajo se
detecta una relacion inversa entre la edad y la posibilidad de presentar una situacién
altamente compleja, lo que coincide con los resultados del estudio PALCOM3? y con lo
expuesto por Hodiamont y cols. en un trabajo cualitativo sobre factores influyentes de

complejidad*®. Pensamos que este hecho puede deberse a la mayor conformidad y
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adaptacion del paciente y entorno familiar a la situacion terminal cuando el enfermo es
de edad avanzada frente a aquellos mads jovenes. La presencia de una enfermedad de
mal prondstico a corto plazo en personas jovenes supone un fuerte impacto emocional,
tanto a nivel individual como familiar, ya que produce un cambio brusco en el proceso
vital e implica una importante incertidumbre en cuanto al futuro de todo el entorno.
Resulta ldgico pensar que una persona de menor edad tenga mayor dificultad para
afrontar el deterioro clinico y la proximidad de la muerte, lo que favoreceria el que

puedan presentarse con mas frecuencia elementos propios de la alta complejidad.

Por ultimo, otra variable que se comporta como determinante de complejidad en
el presente estudio es la presencia de disnea. Segin muestran nuestros resultados,
entre los sintomas fisicos mds frecuentes en la primera valoracién de los pacientes
(dolor, disnea y astenia), sélo la presencia de disnea incrementa la probabilidad de
complejidad del caso (la triplica). La disnea es uno de los sintomas que se presentan de
forma mas frecuente en pacientes con enfermedad avanzada. Este sintoma puede llegar
a ser de dificil control a causa de su etiologia biopsicosocial compleja, asi como a sus
manifestaciones, siendo su manejo particularmente complicado y exigente para el

profesional sanitario®®®,

También debe tenerse en cuenta que los pacientes no
experimentan la disnea de forma aislada (dificultad respiratoria), sino habitualmente
junto a otros sintomas como ansiedad, nerviosismo y angustia por el miedo a un posible
fallecimiento cercano. Este sintoma por tanto provoca sufrimiento en el paciente y sus
familias, por lo que resulta importante definir las expectativas reales del tratamiento y
establecer un plan para evaluar su eficacia, teniendo muy claro cuadles son los objetivos
terapéuticos segin el momento evolutivo de la enfermedad. Ademas, secundariamente,

la aparicién de disnea en relacidén a determinados esfuerzos puede afectar a su vez la

capacidad funcional del paciente, limitando sus actividades basicas en la vida diaria.

Podemos concluir que el nivel de funcionalidad (valorado con la escala PPS), la edad
y la presencia de disnea se muestran como factores que deberian ser objeto de especial
atencion por indicarnos una mayor probabilidad de aparicion de complejidad. Creemos

que estos hallazgos pueden dar pistas utiles a los profesionales sanitarios que estén
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realizando una valoracién individualizada de la unidad paciente-familia, de cara a prever

y planificar el nivel de intervencién mds apropiado segun el nivel de complejidad.

Como también hemos podido comprobar en el presente estudio, la complejidad en
cuidados paliativos es un concepto multifactorial que depende de diversos elementos
relacionados entre si. Su estudio y desarrollo es aun reciente, pero existen diversas
iniciativas a nivel nacional e internacional destinadas a mejorar su comprension y
aplicabilidad en la practica clinica. No obstante, el uso de herramientas o instrumentos
debe ser siempre complementario y nunca reemplazar el juicio clinico del profesional

responsable.

Nuestro objetivo como profesionales sanitarios debe ser garantizar a las personas
en situacién avanzada de enfermedad y a sus familias una atencidn sanitaria de calidad,
basada en un enfoque integral conforme a sus creencias y valores. Para ello, sera
fundamental realizar previamente una valoracién individualizada de sus necesidades y
del nivel de complejidad, tanto al inicio de la atencién como durante su seguimiento,
realizando una evaluacion continuada de los objetivos planteados. En este sentido,
hemos de reconocer que hubiera sido deseable disponer de un mayor nimero de
evaluaciones con IDC-Pal®, ya que la situacion clinica e incluso sociosanitaria de estos
pacientes es cambiante y dinamica, y que por tanto se beneficiaria de la realizacién de

valoraciones con un caracter evolutivo.

Con esta finalidad proponemos IDC-Pal® como una herramienta que puede ayudar
en la organizacidn de una respuesta adecuada que permita optimizar los recursos
sanitarios, mejorando los estdndares de calidad asistencial al final de la vida, vy
facilitando la coordinacién entre los equipos avanzados de cuidados paliativos y los

recursos convencionales del sistema sanitario.
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5.3. SOBRE SEDACION PALIATIVA

5.3.1 DATOS GENERALES DE LA SEDACION PALIATIVA

La sedacién paliativa es un tratamiento médico planteado por el equipo asistencial
responsable en caso de que el paciente presente uno o mas sintomas refractarios. Su
indicacion debe ser valorada, decidida y planificada en un contexto de final de vida tras
una deliberacién clinica cuidadosa. Como cualquier otro procedimiento asistencial,
precisa del cumplimiento de una serie de requisitos metodoldgicos y éticos claramente

definidos que permitan garantizar su practica de forma adecuada.
En nuestra serie se aplicd sedacidn paliativa a 82 pacientes, lo que supone un 16.7%,
siendo éste un porcentaje inferior a la mayor parte de estudios publicados, tanto a nivel

nacional (Tabla 20) como internacional (Tabla 21).

Tabla 20. Resumen de las prevalencias de sedacidn paliativa en estudios nacionales

Estudio Contexto clinico Frecuencia SP N total
Garcia'® ucp* 31.0% (N=92) 299
Zamora®® Domicilio-ESAD 16.6% (N=106) 638

Carmona®?® ucp 27.2% (N=25) 95
Calvo®® Domicilio 14.0% (N=35) 250
Hospital 48.7% (N=93) 191

Nabal®”® Hospital 51.9% (N=27) 53

Boceta® Hospital 27.6% (N=90) 90
Castellano'”? Hospital 17.7% (N=51) 288
Pérez!?’ Hospital - Domicilio 52.0% (N=88) 170
Alonso'”? Domicilio 12.0% (N=29) 245
Carballada'” Domicilio 50.8% (N=90) 177

*UCP: Unidad de Cuidados Paliativos
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Tabla 21. Resumen de las prevalencias de sedacién paliativa en estudios internacionales

Estudio
Won174
Lobato!”®

Caraceni®’

Azoulay'’®
Van Deijck*>3
Schur!?®
Gu177
Mercadante!’®
Claessens'®

Caraceni'”®

Maltoni®

Porzio'®!
Maltoni'®?
Mercadante®®
Elsayem?®
Rietjens!®®
Vitetta's®
Kohara'®’
Sykes!8®
Muller-Busch'®
Chiu®®

Fainsinger®®?

Stone®®?
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Pais
Corea
Brasil

Italia

Israel
Alemania
Austria
China
Italia
Bélgica
Italia

Italia

Italia
Italia
Italia
USA
Holanda
Australia
Japdn
Reino Unido
Alemania
Taiwan
Multicéntrico

Reino Unido

Contexto clinico
UCP
Hospital
Domicilio
Hospice/UCP
Hospice
Hospice/UCP
UCP
UCP
Domicilio
UCP
Hospital

Hospice

Domicilio
Hospice
ucp
ucp
ucp
Hospice
ucp
Hospice
ucp
ucp
Hospice

Hospital, Hospice

Frecuencia SP
29.0% (N=89)
54.2% (N=203)

15.0% (N=161)
21.0% (N=370)

21.2% (N=38)
27.8% (N=130)
21.0% (N=502)
33.6% (N=82)
13.2% (N=49)
7.5% (N=20)
53.5% (N 69)

25.2% (N=27)
37.8% (N=45)
36.4% (N=16)

25.1% (N=267)
54.5% (N=42)
15% (N=186)
43.0% (N=68)
66.7% (N=68)
50.3% (N=63)

48.0% (N=114)
14.6% (N=80)
27.9% (N=70)
30.3% (N=23)

26.0% (N=30)

N total

306

374

1095
1799

179

467

2414

244

370

266

129

107
119
44

518

77

1207

157

102

124

237

548

251

76
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Como se ha plasmado en las dos tablas anteriores, la frecuencia de sedacion
paliativa a nivel nacional oscila entre el 12-52% y el 7.5-66.7% a nivel internacional.
Entre los factores que influyen en esta amplia variabilidad se encuentran el ambito
asistencial, la heterogeneidad en la metodologia de los trabajos, el propio concepto de
sedacidn paliativa, el contexto sociocultural y la experiencia o formacion profesional.

En primer lugar, se debe tener en cuenta la diferencia de entornos de atencién
médica en los que puede realizarse, siendo esta practica mas frecuente en pacientes
ingresados en UCP en comparacidon con modelos de atencion hospice y programas de
atencién domiciliarial?®179193 Nuestros datos son congruentes con esta observacion, ya
gue de todas las sedaciones, un 68.2% se practicaron en el ambito hospitalario, mientras
que el 28% en la Ul de CUDECA (hospice) y sélo un 3.6% en domicilio. De acuerdo con
otros autores, esto podria deberse a que los pacientes que permanecen en su domicilio
suelen ser aquellos en los que existe un alto nivel de control sintomatico y fallecen por
una insuficiencia de dérgano lentamente progresiva, mientras que los pacientes que
fallecen a nivel hospitalario suelen ser casos mds complejos y con mayor dificultad para
el control de sintomas, lo que podria justificar un uso mas habitual de la sedacién
paliatival3®170172181  Ademas, los recursos humanos y materiales disponibles a nivel
hospitalario restan dificultad a este proceso. Otro factor que podria estar relacionado
es la mayor probabilidad de desarrollar un sindrome confusional agudo durante la
hospitalizacidn, cuadro que en muchas ocasiones puede indicar la sedacién paliativa en
caso de refractariedad?’2.

En segundo lugar, los estudios sobre sedacién paliativa presentan metodologias muy
heterogéneas, lo que dificulta la posibilidad de realizar un analisis comparativo entre los
datos reportados. Cabe destacar la diversidad en el tamafio muestral (desde N=44 a
N=2414), en los periodos de seguimiento, en las subpoblaciones de estudio, en los
disefios de investigacion y en la definicion utilizada sobre la variable sedacién
paliatival’>1%4,

Otro de los factores que condicionan la mencionada heterogeneidad es el propio
concepto de sedacién paliativa, que se ha definido como el uso controlado de
medicamentos sedantes para disminuir el nivel de conciencia del paciente con el
proposito de aliviar la carga de un sufrimiento intolerable causado por uno o mas

sintomas refractarios!?>111112_Sin embargo, la literatura revela cierta ambigiiedad en su
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aplicacion clinica, por lo que se esta intentando redefinir dicho concepto de cara a
homogeneizar su utilizacién!®>1%_Un ejemplo de la mencionada variabilidad conceptual
es el hecho de que un porcentaje importante de estudios publicados entienden como
sedacidén paliativa exclusivamente a la sedacion continua profunda hasta el
fallecimiento!18185197-200 |5 que en nuestro entorno nacional denominamos “sedacion
paliativa en la agonia”!!?, y que internacionalmente se conoce con los términos
“Continuous Deep sedation” o “Continuous Deep sedation until death”197-114119 gGjn
embargo, es posible otro tipo de sedacidn paliativa no restringida a la situacién de
agonia. El hecho de utilizar esta concepcidon (“Continuous Deep sedation”) como
sindnimo de sedacidn paliativa sin tener en cuenta que puede ser superficial o profunda
y continua o intermitente, demuestra que actualmente continda existiendo una falta de
consenso sobre la definicion de sedacién paliativalll119195201.202 |5 que afiade
variabilidad a la hora de registrarla con fines investigadores.

Por otro lado, la evidencia actual muestra que existen diferencias entre paises, tanto
en el uso como en la interpretacion de la sedacion paliativa, lo que pone de manifiesto
la posible influencia del contexto social y cultural. Uno de los trabajos que muestra estas
diferencias es un estudio internacional cualitativo realizado sobre profesionales
sanitarios de Reino Unido, Alemania y Bélgica. En Reino Unido, los encuestados
informaron como practica habitual desde la administracion de dosis bajas de sedantes
para el control de la inquietud terminal hasta la sedacion profunda realizada de forma
esporadica. Por el contrario, los belgas describieron que realizan mayoritariamente la
sedacion paliativa profunda, subrayando la importancia de responder a las demandas
del paciente para aliviar su sufrimiento. Para los encuestados alemanes es mas
importante realizar una decision médica formal, que sea informada segun los deseos del
paciente y tras confirmar la presencia de un sintoma refractario severo!®’. Pensamos
que el perfil de actuacidn profesional esta fuertemente condicionado por la normativa
vigente en cada uno de los paises, ademas de los valores culturales y personales del
profesional.

En linea con lo anterior, en el afio 2018 Benitez y cols. publicaron los resultados de
otro estudio internacional basado en metodologia Delphy sobre los diferentes
escenarios clinicos en sedacidn paliativa. Los expertos mostraron concordancia en el uso

de la sedacién para disnea y delirium refractarios en los ultimos dias de vida. Sin
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embargo, se detectd inconsistencia en la terminologia sobre los distintos tipos de
sedacién (rapida, lenta o proporcional), asi como en los niveles de sedacidn (que podia
venir descrita con la escala RASS/Ramsay o bien definida como alivio sintomdtico
referido por paciente/familia)?®®>. Ambos estudios internacionales muestran
heterogeneidad entre los profesionales y refuerzan la idea de que continua siendo
necesario crear un lenguaje comun sobre la practica clinica que supone el uso de
sedantes al final de la vida. Ademas, las diferencias en prevalencias y enfoques entre los
distintos paises reflejan la influencia de valores culturales (incluidos los religiosos)
sociales, y por supuesto, legales. Son muy diferentes las legislaciones sobre el final de la
vida, sedacidn paliativa y eutanasia a nivel internacional.

Por ultimo, entre las circunstancias que influyen en la heterogeneidad de la
prevalencia de sedacion paliativa, pensamos que se encuentra el grado de experiencia
profesional. En nuestra opinidn, la falta de experiencia en el manejo de sintomas dificiles
puede hacer que éstos sean considerados refractarios, cuando quizds podrian ser
susceptibles de responder a tratamiento en manos de un equipo experto. Seria
recomendable por tanto, siempre que sea posible, consultar a especialistas en cuidados
paliativos para distinguir entre sintomas de dificil control y sintomas refractarios,
asegurando de este modo que se han explorado todas las opciones terapéuticas

11 En este sentido,

disponibles antes de iniciar la sedacion de forma innecesaria
pensamos que seria positivo la elaboracién de guias de practica clinica centradas en un

correcto y detallado manejo de los sintomas de dificil control.

En nuestra serie, las principales indicaciones que justificaron la realizacién de
sedacidén paliativa fueron el delirium, la disnea y el dolor. Este patrén sintomatico es
similar al descrito por la mayoria de los estudios publicados a nivel internacional en los
ultimos anos en los que el delirium fue la indicacion mas frecuente, con cifras variables
entre el 37% y el 61.1%, seguido por la presencia de disnea (entre el 14% y el 63%)
137,174,177,182-185,190,204 ' Estos resultados también coinciden con la revision sistematica
realizada por Maltoni, en la que delirium y disnea fueron los sintomas refractarios mas
frecuentes, con un 54% y un 30%, respectivamente!!8,

A nivel nacional también el delirium fue el sintoma refractario mas frecuente. Garcia

y cols., en la UCP de la Fundacion Jiménez Diaz, refiere delirium en el 37% de los casos
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de sedacion paliativa, seguida de la presencia de sufrimiento emocional o existencial
(16%)13°. También fue el mas frecuente en la serie estudiada por Calvo y cols. en

Navarra, alcanzando un 70% de los pacientes3®

, asi como en el estudio retrospectivo de
Alonso en Madrid a nivel domiciliario, y que llega a un 62% de los casos!’2.

Sin embargo, si tenemos en cuenta que en muchas ocasiones coinciden varios
sintomas, el dolor seria el mas prevalente en las sedaciones de nuestra muestra (32%).
De hecho, el dolor estuvo presente en un 19.5% de los casos asociado a otros sintomas
refractarios como agitacién, disnea, ansiedad y nduseas/vomitos. Con esto se muestra
ademas la diversidad sintomatica presente en los pacientes estudiados. El dolor fue la

129

primera indicacidn en el estudio de Claessens y cols. en Bélgica'*’ y la segunda en los de

126 176

Carmona*“° y Azoulay'’®, en Espaia e Israel, respectivamente.

En nuestra muestra, la agitacion psicomotriz se registrd junto con la presencia de
dolor y disnea hasta en un 12.5%, quedando recogido entonces como “agitacion” y no
como “delirium” en las historias clinicas revisadas. Esta agitacion interpretamos que no
se presentd en el contexto de un cuadro organico de delirium, sino que se trataba de un
signo clinico aislado, que suele manifestarse en una fase muy avanzada de la
enfermedad y préximos al final de la vida. En el estudio holandés de Rietjens se
discrimina entre inquietud o agitacién terminal (en aproximadamente dos tercios de los
pacientes) y el delirium (en el tercio restante)8. Aln asi, para estos autores diagnosticar
formalmente un cuadro de delirium no siempre es factible y util poco antes del
fallecimiento del paciente, lo que no ocurre con sintomas basados en la observacion
clinica del paciente como es la agitacion®>,

Nos ha llamado la atencidn que hasta en el 11.1% de los casos se registro
“malestar/deterioro generalizado” como indicacion para la sedacién paliativa. Esta
etiqueta que parece corresponderse con una especie de cajon de sastre refleja la
dificultad que puede tener describir correctamente el deterioro que sufren muchos
pacientes al final de su vida. Esta falta de concrecidn es un aspecto a mejorar, ya que
para asegurar que la sedacidn paliativa cumple con los criterios éticos necesarios, es
fundamental una descripcion adecuada y detallada de los sintomas que la justifican.

En nuestro trabajo, destacamos que en el 8.3% de los casos constaba “sufrimiento”

como indicacién para la sedacion paliativa, sin llegar a especificarse la naturaleza de

dicho sufrimiento. Pensamos que probablemente se tratara de sufrimiento por
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sintomatologia no fisica, reflejandose nuevamente la complejidad que supone describir
o catalogar este sufrimiento en la practica clinica, especialmente para sanitarios sin
formacidn especifica en cuidados paliativos. Entre los términos mas utilizados para
referirse al sufrimiento de causa no fisica encontramos sufrimiento psicoldgico,
sufrimiento emocional, sufrimiento espiritual, sufrimiento existencial, distrés
existencial, distrés emocional, angustia vital, angustia existencial, angustia mental o
sufrimiento psicoemocional'®®. Esta falta de concordancia terminoldgica puede
contribuir a que su presencia entre las causas de sedacion sea muy variable, pudiendo
oscilar entre el 16-37.5% 128138,139,180,

Segun la guia de la EAPC cuando los pacientes se aproximan al final de la vida la
sedacidon puede ser considerada ocasionalmente en caso de sintomas severos de
caracter no fisico como depresidon refractaria, ansiedad, desmoralizacion o distrés
existenciall®®111115 Sin embargo, la sedacion paliativa indicada para el manejo del
distrés existencial es controvertida debido a su gran complejidad, puesto que incluye
sintomas no fisicos como desesperanza, falta de sentido, pérdida de la dignidad,
soledad, pérdida de la autonomia, aislamiento, miedo a la muerte o ausencia de apoyo
social, entre otros'?®. Debido a la gran dificultad para su identificacién, manejo y
tratamiento, se recomienda que la sedacidn paliativa por sufrimiento existencial sea
considerada con cautela y sélo después de que se hayan agotado otras intervenciones
de forma exhaustiva por parte de un equipo multidisciplinar y siempre con la propuesta
de “sedacion de respiro” como paso previo a cualquier planteamiento de sedacién
continuat® L5 pebemos resefiar que no deja de ser una experiencia subjetiva del
paciente y que en caso de existir dudas razonables el comité de ética asistencial puede
ser consultado para determinar si la Unica manera de controlar el sufrimiento existencial

o espiritual del paciente es con la sedacién paliativa.

Por ultimo, en algunos casos no estaba registrado el sintoma refractario que
motivaba la sedacion paliativa, algo que también reflejan otros autores como Boceta en

138 y Zamora en Huescal®. Este hecho pone de manifiesto

su estudio realizado en Sevilla
la necesidad de una mejora en la calidad de los registros en las historias clinicas, dada la

relevancia ética y legal de todas estas decisiones terapéuticas.
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Respecto a la toma de decisiones sobre la sedacidn paliativa, en nuestra muestra el
paciente sélo participd en el 19.1% de los casos, siendo mayoritario el consentimiento
otorgado por representacion. Este patrén es coincidente con lo observado en trabajos
previos, tanto a nivel nacional como internacional 136-138170.172,180 En |3 serie de Boceta,
el consentimiento fue otorgado en su mayoria (88%) por la familia siendo de caracter
verbal®38, como también ocurre en el trabajo de Nabal, en Lleida (70% consentimiento
por familiares)'’°. En el estudio multicéntrico italiano de Caraceniy cols. (N=2894), hasta
en el 72% de los casos no se obtuvo el consentimiento por parte del paciente (por
considerarse inapropiado), habiendo sido proporcionado por la familia en el 96% de los

casos?’.

Esta falta de participacién activa de los pacientes se contrapone a la
recomendacion general de que son ellos precisamente los mas indicados para tomar
decisiones, de forma que se garantice el maximo respeto a sus derechos. Sin embargo,
en muchas ocasiones nos encontramos ante situaciones de gran fragilidad clinica y de
alto impacto emocional, que limitan la competencia del enfermo para dar su
consentimiento. Ante estas situaciones de vulnerabilidad fisica, cognitiva y emocional,
se considera suficiente y adecuado el consentimiento otorgado por
representacion3&170,

Es frecuente que la informacion relativa a la solicitud de consentimiento no esté
registrada en historia clinica, en nuestro caso hasta en el 51.5% de los pacientes.
Recordamos que no siempre la falta de un registro equivale a la ausencia de

consentimiento. Por tanto, es importante preguntar y registrar adecuadamente quién

proporciona el consentimiento informado.

En cuanto al tratamiento empleado para realizar la sedacién paliativa, tal y como
recomiendan las principales guias de practica clinical®!09112  Midazolam fue el
medicamento mas prescrito (82.3%). Se trata de una benzodiacepina de répido inicio de
accién, con una titulacion sencilla y con posibilidad de reversion si fuera necesario?®>.
Otra de las razones por las que es tan ampliamente utilizado es por su buena
biodisponibilidad por via SC, via de eleccion en cuidados paliativos. En nuestro caso la
mayoria de las sedaciones estan iniciadas con Midazolam, combinado en el 11.5% de
casos con Levomepromazina y sélo en el 1.6% con Haloperidol. Cuando el sintoma

refractario es delirium se considera de primera eleccion el uso de Levomepromazina
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para la induccidn, dejando como segunda opcion de tratamiento Midazolam o la
combinacién de ambos9>19%112. sin embargo, a pesar de la elevada frecuencia de
delirium como sintoma refractario, el uso de los neurolépticos no fue tan predominante.

En 3 pacientes de nuestra muestra (<3.6%), estos regimenes terapéuticos no fueron
efectivos, precisando utilizar Fenobarbital y Propofol. El primero de ellos es un
barbiturico que se usa habitualmente cuando Midazolam no alcanza el nivel de sedacién
necesario para el alivio del sintoma refractario. El uso de Propofol es aun mas
excepcional, siendo su contexto habitual el de la sedacidn en anestesia y unidades de
cuidados intensivos. La falta de experiencia con este fdrmaco en cuidados paliativos, asi
como las necesidades especiales para su administracidn, limitan su uso en este ambito.

Ademds de Midazolam, en la sedacién se mantuvieron otros tratamientos que
ayudan a un adecuado control sintomatico, como son Morfina y Escopolamina. La
presencia de Morfina durante la sedacién fue muy elevada (91.7%), si bien pensamos
gue en la mayoria de los casos representaba la continuidad de un tratamiento ya
iniciado previamente para el control del dolor o de la disnea. No obstante, es probable
gue en otros casos se haya iniciado precisamente para inducir la sedacion paliativa.
Aunque no es lo indicado, esta extendida la idea de que la Morfina es el farmaco de
eleccidn para iniciar la sedacién; de hecho, un estudio estadounidense sefiala que para
el 19% de los médicos encuestados (hospice/cuidados paliativos), los opioides deberian
utilizarse como medio para inducir la sedacion paliativa?%. En cualquier caso, el perfil
farmacoldgico empleado en nuestro entorno se asemeja al de la mayoria de estudios
publicados, siendo Midazolam el farmaco de eleccién para iniciar la sedacion
pa|iativa125'126'128'137'139'170'172'174'176'182'185'194'207.

La via mas frecuente para administrar los farmacos durante la sedacion paliativa fue
la IV (62.9%), lo que se explicaria por el hecho de que la mayoria de sedaciones se

realizaron en un contexto hospitalario (68.2%).

Una gran parte de los pacientes recibieron hidratacién mientras se encontraban
bajo sedacién (62.3%), la mayoria asimismo por via IV. Es importante destacar que las
opiniones y practicas respecto a la administracién de hidrataciéon artificial varian
ampliamente en la literatura cientifica, por lo que esta decision debe considerarse de

forma independiente a la decisién de iniciar una sedacion paliatival®9114115 por otro
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lado, actualmente no existe evidencia clinica de los beneficios de la hidratacion al final
de la vida en cuanto a calidad de vida, control de sintomas y supervivencia?®®¢2%, por
consiguiente, la decision de instaurarla o continuarla deberia ser consensuada siempre

con el paciente y/o la familia buscando el mejor beneficio clinico!09112,

En lo relativo a la duracién de la sedacidn paliativa, en la mayor parte de los
pacientes se situd entre 48-72 horas, con una duracidon media de 42.5 horas. Estos datos
coinciden con otros trabajos nacionales!39170172 e internacionales previos!?%138182 que
sefialan una duracion media desde el inicio de la sedacidn hasta el fallecimiento de entre
2y 2.6 dias. Estainformacidn es congruente con el hecho de que en el 56.3% de los casos
se trataba de una sedacion paliativa en la agonia o ultimos dias de vida.

Una de las cuestiones que ha creado gran controversia en torno a la sedacién
paliativa son las dudas sobre su posible efecto en la supervivencia del paciente. Entre
los trabajos mas importantes que han estudiado la relacion de esta prdctica con la
supervivencia, destacan por sus caracteristicas metodolégicas y el nUmero de pacientes
estudiados, los de Maltoni'®? y Maeda?®. El primero realizdé un estudio multicéntrico,
prospectivo y no aleatorizado en el que evaluaba la supervivencia de 518 pacientes
distribuidos en dos cohortes, una con sedacion paliativa y otra sin ella. El estudio no
encontro diferencias en la supervivencia cuando se usé la sedacion paliativa para aliviar
la aparicién de sintomas refractarios!®?. También el trabajo de Maeda (N=1827),
realizado en servicios de cuidados paliativos especializados, concluye que la sedacién
paliativa profunda y continua no se asocid significativamente con una supervivencia mas

corta?®0,

5.3.2 FACTORES DETERMINANTES DE SEDACION PALIATIVA

En el andlisis bivariante las variables que se asociaron con la sedacién paliativa
fueron las relativas al estado funcional del paciente, la presencia de dolor y nduseas al
inicio de la asistencia en cuidados paliativos, el uso especifico de opioides mayores, asi

como la necesidad de usar fdrmacos de rescate. Sin embargo, se trata de un andlisis
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crudo en el que no hay control sobre posibles variables confusoras, por lo que debe ser

interpretado con cautela.

Segun el analisis multivariante, a igualdad de edad, género y resto de variables
incluidas (dolor, disnea, nduseas, depresion, complejidad y PPS), los factores
determinantes de sedacion paliativa fueron que el paciente estuviera ya en tratamiento
con opioides mayores y el que presentase un deterioro en su estado funcional segun el

indice de Barthel a la llegada a cuidados paliativos.

Son muy escasos los estudios publicados en los que se realiza un analisis
multivariante con los que podamos comparar nuestros resultados. Uno de ellos es el
trabajo realizado en Alemania por Van Deijck (N=467), en el que se estudiaron los
determinantes de la sedacidn paliativa continua. De forma coincidente con nuestros
hallazgos, este anadlisis muestra una asociacidn significativa entre la sedacion paliativa
continua y el uso de opioides al ingreso (OR 1.90; IC 95% 1.18-3.05; p=0.008). Aunque
en su hipdtesis inicial plantean que una alta intensidad sintomatica podria ser un factor
de riesgo para la sedacidn paliativa, sus resultados no apoyaron esta hipotesis y sugieren
gue otros sintomas especificos como el dolor o la agitacidn (en lugar de su intensidad)
puedan influir en la oportunidad de que se realice una sedacién paliativa. En el andlisis
bivariante que también se describe en este estudio, no se hallaron diferencias
estadisticamente significativas entre pacientes sedados y no sedados con respecto a la
edad, al diagndstico de malignidad, a la puntacién del indice de Karnofsky y de la escala
de Glasgow, a la escala de sintomas ESAS y al uso de psicolépticos!®3. También del
andlisis de regresion logistica realizado por Oosten (Holanda, N=157), se concluia que el
uso de opioides se asociaba significativamente a la sedacion paliativa (p=0.017)%>*.

La asociacidn entre la sedacion paliativa y el uso de opioides mayores podria indicar
gue sintomas especificos tratados con estos farmacos (como dolor o disnea) son mas
dificiles de controlar durante la trayectoria de la enfermedad avanzada. Este resultado
tiene sentido y ademas refuerza otra de las asociaciones obtenidas en el andlisis
bivariante, y es que la presencia de dolor al inicio de la atencidn en cuidados paliativos
se asocia significativamente con la posibilidad de sedacién paliativa. Como es légico, los

pacientes que manifiestan dolor durante la evolucion de la enfermedad van a precisar
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tratamiento con analgésicos de mayor potencia, siendo los opioides la principal
estrategia terapéutica para controlar el dolor de moderado a intenso. La eleccién del
farmaco, la dosis utilizada y la posologia deben adaptarse a las caracteristicas del dolor,
a la farmacocinética, asi como a las contraindicaciones y posibles efectos adversos. Es
importante tener en cuenta que el tratamiento mas apropiado para aliviar el dolor de
un paciente puede no serlo para otro, debiendo individualizar cada uno de los fdrmacos
prescritos a las caracteristicas de cada caso?'°.

En esta misma linea se ha descrito que otra posible explicacidn a la relaciéon entre el
uso de opioides y la sedacidn paliativa podria deberse al delirium inducido por
opioides®®*7°, Es preciso subrayar en este punto, como se ha expuesto con
anterioridad, que el delirium refractario se ha mostrado en nuestra serie y en la
literatura cientifica como la indicacion mas frecuente para llevar a cabo una sedacion
paliativa. Coincidimos con Van Deijck en que, posiblemente, intervenciones como la
rotacién de opioides y la identificacidén y tratamiento precoz del delirium podrian reducir

la necesidad de sedacidn paliativa®3.

Por otro lado, en una revisidn sistematica realizada también por Van Deijck, tras el
andlisis de 8 articulos (N=3525), se identificaron ocho factores asociados con la
administracion de sedacién paliativa continua: edad joven, género femenino,
diagndstico oncoldgico, pacientes con sentimientos de desesperanza, fallecimiento en
hospital y pacientes tratados por médicos muy poco religiosos, que trabajen en otras
especialidades hospitalarias o en favor de la muerte asistida?!*. En nuestro caso, la edad
no se mostré como predictora de sedacidn paliativa mientras que el sexo femenino,
aunque no alcanzé significacion estadistica, muestra una posible tendencia a que las
mujeres puedan tener una mayor probabilidad de sedacién. Otras variables de las
mencionadas en este estudio no han sido recogidas en nuestro trabajo, como por
ejemplo la religiosidad o creencias de los profesionales sanitarios. Ademads,
probablemente existan diferencias socioculturales e incluso legales entre los paises de

origen de dicha revisidn y nuestro entorno sanitario.
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Por tanto, nuestros resultados coinciden parcialmente con algunos otros trabajos,
pero no del todo, al no haber incluido ciertas variables (por ejemplo de creencias
profesionales en nuestro caso), o no haberse contemplado la funcionalidad de los
pacientes en esos otros estudios. Como se ha reflejado con anterioridad, realmente
existen muy pocos trabajos en los que se haya realizado un analisis multivariante de los
posibles factores asociados con la sedacidn paliativa, siendo mucho mads habitual el que
los estudios Unicamente describan las caracteristicas mas frecuentes de los pacientes
sedados y no-sedados. Asi por ejemplo, en el estudio realizado por Schur en Austria
(N=2414), los pacientes que precisaron sedacidn paliativa fueron mds jovenes, padecian
de forma mas frecuente una enfermedad oncolégica, y habian sido habitualmente mas
hospitalizados que los pacientes no sedados. Ademas, los pacientes sedados recibieron
mas opioides, mas hidratacion intravenosa, y menos nutricién artificial’?®. En linea con
dichos comentarios, y también tras un analisis bivariante sin controlar por posibles
confusoras, en el estudio realizado en Huesca por Zamora y cols. (N=638) se describe
gue los pacientes sedados fueron mas jovenes, sin diferencias en el sexo, con mayor
frecuencia de sintomas no controlados y con un mayor declive funcional, determinado
mediante un descenso en el indice de Barthel y un peor Karnofsky®°. En nuestro caso,
a diferencia de este trabajo, la asociacion de sedacién paliativa con un peor estado
funcional se ha encontrado tras realizar un analisis multivariante, y ademas se refiere al
Barthel de los pacientes en la primera valoracién, y no tras determinar un declive por

descenso evolutivo en el seguimiento, como en el estudio de Zamora.

Aunque los estudios mencionados muestran resultados dispares, parece que las
edades mas jovenes suelen asociarse a mayores indices de sedacion paliativa. Este
hallazgo no se reproduce en nuestra muestra; de hecho, la media de edad de los
pacientes sedados frente a los no sedados es de 70.07 vs 71.84 afiios, respectivamente.
Entre las mujeres del presente estudio la frecuencia de sedacion fue del 20.5%, frente
al 14.1% de los varones, marcdndose la tendencia de una mayor oportunidad de
sedacidén en el sexo femenino. La complejidad no se ha asociado a sedacién paliativa,
hallazgo que no nos sorprende debido a la gran diversidad de elementos que pueden
establecer la calificacidn de situacién compleja o altamente compleja. Entre estos items

los hay de naturaleza sociofamiliar, emocional o dependientes de la organizacion
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sanitaria, que no tienen porqué estar directamente relacionados con la presencia de
algun sintoma refractario y la indicacién de sedacion paliativa. Tampoco se han
mostrado como predictores los sintomas mas frecuentes. Pero como ya se ha
mencionado, detectamos como factores asociados a sedacidn el presentar ya en la
primera valoracidn el uso de opioides mayores y un peor estado funcional valorado

mediante el indice de Barthel (con la misma tendencia para el PPS).

La sedacién paliativa es un procedimiento clinico adecuado y proporcionado que
tiene como finalidad aliviar el sufrimiento en pacientes con enfermedad avanzada. En la
medida de lo posible, el proceso de toma de decisiones debe involucrar a los pacientes
y sus familias, y es imprescindible que se puedan asegurar las garantias éticas de este
procedimiento y su resultado pueda ser cuantificable y evaluable. Cada persona tiene
una vivencia de la enfermedad avanzada y de su propio sufrimiento que debe ser
respetada y atendida de forma individual. Nuestro objetivo debe centrarse en reconocer
precozmente la aparicién de cualquier tipo de sufrimiento del paciente para poder

ofrecer las herramientas necesarias para su alivio.

En nuestra opinidén, conocer con mayor profundidad los determinantes de la
sedacidn paliativa podria contribuir a una mejor identificacion de aquellos pacientes con

un riesgo mayor de desarrollar sintomas refractarios.

5.4. FORTALEZAS Y LIMITACIONES DEL ESTUDIO

El trabajo presentado aporta informacidon amplia y detallada sobre el perfil de los
pacientes en una Unidad de Cuidados Paliativos en el contexto de la atencion prestada
por un hospice integrado en el sistema sanitario publico. Hemos analizado las
caracteristicas epidemioldgicas y clinicas de los pacientes atendidos en dicha Unidad

sobre una relevante muestra de poblacidn.

Pese a los resultados y conclusiones de interés que este trabajo puede aportar,

entendemos que cuenta con una serie de limitaciones derivadas del disefio
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epidemioldgico observacional y de la naturaleza retrospectiva del mismo, asi como del
propio registro de los datos. Pero también es cierto que a partir de este analisis hemos
podido conocer mejor los datos clinicos y la atencidn en cuidados paliativos en nuestro

entorno, y ademads ha resultado atil de cara a la identificacion de areas de mejora.

La poblacion de estudio se seleccioné de un Unico entorno sanitario,
circunstancia que podria restringir su validez externa. Deben tenerse en cuenta por
tanto las peculiaridades e idiosincrasia de cada Unidad, segun el ambito sanitario del
que proceda el estudio y el entorno de cuidados del paciente, porque puede existir un
grado sensible de variabilidad. No obstante, creemos que los pacientes examinados en
este estudio son representativos de la poblacion de pacientes con cancer en estadio
avanzado en un entorno de cuidados paliativos especializado. De hecho, los datos
sociodemograficos obtenidos, la prevalencia del cancer primario y los sintomas
presentes son todos ellos comparables con los datos comunicados en otros trabajos.
Ademads, mayoritariamente estos otros trabajos, tanto nacionales como internacionales,
son también de caracter unicéntrico.

Otra limitacién de este estudio es su disefio transversal, que no permite
sustentar inferencias de causalidad. Sin embargo, éste es un disefio muy util para
establecer prevalencias y para conocer las caracteristicas de la poblacién estudiada. Con
este disefio se puede describir dptimamente un determinado fendmeno de salud v,
teniendo en cuenta la cantidad de variables recogidas, pensamos que aun tratandose
de un fendmeno complejo como es la atencién al final de la vida, éste ha podido
perfilarse de forma satisfactoria. Una importante potencialidad de este tipo de estudios
es la de generar nuevas hipdtesis de trabajo tras haberse estimado primero la magnitud

y distribucidn del problema de salud en estudio.

La recogida de datos fue retrospectiva, lo que la hizo dependiente de la calidad
de la informacién presente en las historias clinicas consultadas. Asi, una de las
principales limitaciones del presente trabajo es la de la falta de un registro completo de
datos en algunas de las variables consultadas. Las historias clinicas estan sujetas a la
variabilidad con la que los profesionales aportan informacidon sobre los multiples

aspectos de interés de los pacientes. Faltaron datos aislados sobre variables
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sociodemograficas, tratamientos previos al ingreso o sobre la enfermedad de origen,
pero fundamentalmente el problema de registro afectd a lo concerniente a la sedacién
paliativa. De los 82 casos de los pacientes a los que se indico sedacidn, en alrededor del
40% de ellos faltaban datos relacionados con el registro de voluntades anticipadas, o
con la profundidad y continuidad de la sedacidn. Informacidn relativa al consentimiento
estuvo ausente en el 17% de los casos y sobre el sintoma refractario que motivaba la
sedacién en un 12%. Incluso la propia informacién sobre la decisidn de iniciar sedacién
podia resultar dificil de discriminar con claridad en algunas historias clinicas en las que
se podia hacer alusion a dicha intervencion con ciertos eufemismos. Se recuerda en este
punto que en la Unidad de Ingresos de CUDECA sélo tuvo lugar el 28% de las sedaciones,
y un casi 4% en los domicilios; el resto, repartidos entre centros publicos y privados y
algun servicio de urgencias. Se realizé un esfuerzo importante por recuperar todos estos
registros consultandolos en la fuente original, pero la ausencia de determinados datos
sobre la sedacién paliativa fue un denominador comun. Afortunadamente, nuestra
variable principal de interés y todas aquellas que se relacionan mas con ella no tuvieron
pérdidas de registro tan relevantes, y que como media se situaban alrededor de tan sélo
un 5%.

Por otro lado, aunque parece que no es un hecho infrecuente, las historias
clinicas no siempre reflejaban el nivel de dolor de los pacientes mediante una EVA al
inicio, y otras de evolucidn, algo que hubiera sido deseable. Como también se ha echado
en falta en este estudio el disponer de una valoracion evolutiva de la complejidad a lo
largo de la trayectoria de la enfermedad, dada su naturaleza cambiante.

El problema de registro es algo muy comun en cuidados paliativos, y se ha
discutido extensamente en diversos articulos cientificos. Segun Castellano Vela debe
realizarse un registro pormenorizado de todo el proceso en la historia clinica
(refiriéndose en particular a la sedacién paliativa), que permita reconstruir todos los

pasos necesarios para asegurarse las actuaciones!’?

. Idealmente, debe ser la hoja de
evolucién clinica el documento de la historia donde se anoten todas las actuaciones
seguidas. En el estudio de este grupo valenciano no se registré claramente en la hoja de
evolucién de la cuarta parte de los pacientes que la intencidén del uso de los farmacos
sedantes pautados fue la sedacion paliativa, como tampoco se recogié siempre con

claridad la refractariedad de los sintomas que la motivaron. Otra de las conclusiones
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mas relevantes del trabajo realizado en Lleida por Nabal y cols. es que la principal area
de mejora detectada afectaba al registro de los criterios de seleccién, del tipo de
sedacion y de la participacion del paciente en la toma de decisiones’°. A raiz de esto,
en una segunda parte del mencionado proyecto, oncélogos, hematdlogos y paliativistas
consensuaron un conjunto minimo de datos que facilitara la recogida de informacién de
los profesionales. Este problema también estd presente en otros paises, de hecho en el
trabajo canadiense de Mckinnon se detecté ausencia de informacidn especifica en el
64% de los inicios de sedacion paliativa, en el 46% de lo referido a sintomas refractarios
y en el 40% de los datos sobre consentimiento informado?!2. Esta importante ausencia
de registro de documentacién del proceso de sedacion ha llevado a la puesta en marcha
de un programa guia para la implementacion de informacién estandarizada y de
educacion del staff, puesto que esta documentacion resulta esencial para mejorar la
comunicacion entre los profesionales sanitarios y protege de algun modo contra
practicas no éticas y otros posibles problemas. También para Fainsinger y cols. es
necesario mejorar la documentacion, como fuente de informacién; y el registro, como

fuente de comunicacidn?13.

En cuanto a los posibles sesgos, hemos podido incurrir en algunos sesgos de
informacién. Tampoco es descartable cierto sesgo de seleccién, derivado de aspectos
relacionados con los motivos de acceso a los cuidados o de ingreso en la Unidad. Por
ejemplo, los pacientes con un entorno domiciliario mas preparado, como es el que
presentan los que tienen como cuidador a un familiar sanitario, podrian precisar en

menos ocasiones de ingresos hospitalarios o en otras unidades.

Pero por otro lado, finalmente, nuestra investigacién también tiene fortalezas
significativas, especialmente el hecho de que la poblacion de estudio ha sido
considerablemente mayor que la analizada en estudios previos de complejidad.
Ademas, se recopild un cuerpo sustancial y diverso de datos clinicos y funcionales, que
nos ayudan a conocer la poblacién de interés y que sustentan el analisis estadistico
realizado. Dicho analisis ha sido riguroso y pertinente, realizando el enfoque mutinomial
que la variable principal requeria, en lugar de dicotomizarla sin claros criterios

cientificos. En nuestra opinion, estudios como el presente ayudan a identificar items y
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condiciones clinicas que pueden ser predictoras de complejidad vy, por tanto, podrian
ayudar a la toma de decisiones sobre cudl es el momento éptimo para derivar al paciente
a equipos especializados de cuidados paliativos, asi como también ayudar al manejo
intra-caso. También conocer con mayor profundidad los determinantes de la sedacién
paliativa podria contribuir a una mejor identificacién de aquellos pacientes con una

mayor probabilidad de desarrollar sintomas refractarios y posible sedacién.
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6. CONCLUSIONES

1.- El perfil sociodemografico y clinico de los pacientes atendidos por la Unidad de
Cuidados Paliativos de la Fundaciéon CUDECA fue comparable al de otras series, siendo
varones algo mas de la mitad (59.8%), con una edad promedio de 71.6 afos, en su gran
mayoria oncolégicos (94%), las neoplasias mas frecuentes de pulmdén y colon, y

derivados en la mitad de los casos desde servicios de Oncologia Médica.

2.- Aunque los sintomas fueron multiples y variados, el dolor, la astenia, el estrefiimiento
y la disnea fueron los mds prevalentes. De forma coherente con ello, el uso de farmacos
opioides de tercer escalén fue elevado, basdandose fundamentalmente en Fentanilo y
Morfina, con un ligero predominio del primero en pacientes ambulatorios y de Ila

segunda en los ingresados.

3.- El 47.7% de los pacientes fallecieron en domicilio, el 23.3% en la Unidad de Ingresos
de CUDECAYvY el 29% en su hospital de referencia. Tan sélo se contd con el registro formal

de Voluntades Vitales Anticipadas del paciente en un 3.2% de los casos.

4.- Segun la valoracién realizada con IDC-Pal® al inicio de la asistencia, la mayor parte
de los pacientes oncoldgicos se encontraban en situacién de alta complejidad (AC)
(44.8%), o complejidad (C) (44%). Esta elevada tasa de situaciones complejas habla en
favor de que la mayoria de las derivaciones de pacientes a esta atencidn especializada

en cuidados paliativos se realizé de forma oportuna y pertinente.

5.- Los elementos de AC mas frecuentes fueron la ausencia o insuficiencia de soporte
familiar y/o cuidadores (24.3%) y la presencia de sintomas de dificil control (17.3%).
Mientras que los elementos de C mas predominantes fueron el cambio brusco del nivel
de autonomia funcional (47.6%) y el rol socio-familiar del paciente (15.6%). Aunque
predominaron los elementos mas relacionados con la dimension fisica de los pacientes,
emerge como destacable la presencia de elementos de complejidad dependientes de la

familia y del entorno.
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6.- Los factores determinantes de complejidad fueron la capacidad funcional, la edad y
la presencia de disnea. El predictor mas consistente ha sido la capacidad funcional
valorada con la escala Palliative Performance Status (PPS), de forma que cuando los
valores son inferiores o iguales al 40% se puede incrementar hasta en 8 y 10 veces la
oportunidad de que nos encontremos con una situacion compleja o altamente
compleja, respectivamente. La relacidon con la edad es inversa, disminuyendo un 4% la
oportunidad de tener una situacién compleja por cada afio de vida adicional. De entre
los sintomas fisicos en primera valoracion la presencia de disnea triplica la odds de

complejidad.

7.- Se indicd sedacidn paliativa en el 16.7% de los pacientes de la muestra, siendo el
delirium, la disnea y el dolor los principales sintomas refractarios que justificaron dicha
decisién. La mayoria de los pacientes (87%) fallecieron durante las primeras 72 horas

desde el inicio de la sedacion paliativa, como media 42.5 h (mediana 33h).

8.- Los factores asociados a la indicacidon de sedacion paliativa fueron el tener ya iniciado
tratamiento con opioides y un peor estado funcional segun Barthel en el momento de
llegada a la Unidad de Cuidados Paliativos. De hecho, los pacientes que se consideraban
dependientes segun el Indice de Barthel, presentan un 59% mas de riesgo de requerir
sedacién paliativa que aquellos que mantenian la independencia o sélo presentaban
dependencia leve. Por otro lado, el tener ya iniciado tratamiento con opioides mayores
en el acceso a esta atencidn especializada triplica la oportunidad de que se realice

sedacidn paliativa.
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ANEXO |I. LEEDS ELIGIBLE CRITERIA FOR SPECIALIST PALLIATIVE CARE

1) The patient has active, progressive and advanced disease

Patients eligible for Specialized Palliative Care (SPC) are those with active,
progressive and advanced disease for whom the prognosis is limited and the focus of
care is quality of life. This definition makes clear that:

e the definition is needs based and not diagnosis based;

e the cornerstone of SPC is improving the quality of life for patients who are
facing their own death;

¢ SPCis largely inappropriate for patients with disease that is stable and inactive

and who are facing long-term disability rather than death.

2) The patient has an extraordinary level of need

The palliative care needs of some patients will exceed the resources of the primary
team using the ‘palliative care approach’ and support will be required from a SPC service
to resolve these problems. These patients have a breadth or depth of need within
physical, psychological, social or spiritual domains that is over and above the ‘ordinary’.
Extraordinary needs can be patient, carer or health team centred and the help required
may be intermittent or continuous depending on the level of need and the rate of
disease progression.

Examples of extraordinary levels of need can be:

e Uncontrolled or complicated symptoms or specialized nursing requirements
relating to mobility, functioning or self-care;

¢ Emotional or behavioural difficulties related to the illness;

e Social issues involving children, family or carers, physical and human
environment (including home or hospital), finance, communication or learning
disability;

e Unresolved issues around self-worth, loss of meaning and hope, as well as
requests for euthanasia and complex decisions over the type of care, including

its withholding or with-drawal.
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3) The patient has been assessed by a SPC service

Patients who meet criteria (1) and (2) above should be referred for SPC assessment.
This will usually be performed by a nurse or doctor based in SPC service. The
subsequent management will be determined from the assessment and will be in
agreement with the patient, carer and referring team. It is not appropriate that SPC
services should be committed to patients by professionals outside those services unless
an assessment has taken place. However, SPC services should make the assessment

process as accessible and responsive as possible to patients in need.
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ANEXO Il. THE NEEDS AT END OF LIFE SCREENING TOOL (NEST)
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ANEXO Ill. PALLIATIVE CARE NEEDS ASSESSMENT TOOL (PC-NAT)

NEEDS ASSESSMENT TOOL : PROGRESSIVE DISEASE (NAT: PD)
COMPLETE ALL SECTIONS
PATIENT NAME: PATIENT/ADDRESS LABEL
DATE_____ DIAGNOSIS:
Yes No If dotted boxes
1. Does the patient have a caregiver readily available if required? . 2::.:;?’
2. Has the patient or caregiver requested a referral to a specialist palliative care service (SPCS)? " aSS‘*SS;E"SE“t
3. Do you require assistance in managing the care of this patient and/or family? " by
SECTION 2: PATIENT WELLBEING (Refer to the prompt sheet for assistance)
Level of Concern Action Taken
MNone | Some/ | Significant | Directly | Managedby | Referral required
Potential managed other care {complete referral

team member section below)

1. Is the patient experiencing unresolved physical symptoms (including problems with
pain, breathlessness, sleeping, appetite, bowel, fatigue, nausea, oedema or cough)?

2. Does the patient have problems with daily living activities?
3. Does the patient have psychological symptoms that are interfering with wellbeing or relationships?
4. Doesthe patient have concerns about how to manage his'her medication and treatment regimes?

5. Does the patient have concerns about spiritual or existential issues?

6. Does the patient have financial or legal concerns that are causing distress or require
assistance?

7. Does the patient have concerns about his/her sexual functioning or relationship?

8. From the health delivery point of view, are there health beliefs, cultural or social factors
involving the patient or family that are making care more complex?

9. Does the patient require information [ | The diagnosis  [_] Treatment options []Financial/legal issues [[]Advance directive/resuscitation order
about: (tick any options that are relevant) [_| The prognosis [ Medical/health/support services ["]Social/femotional issues [Jother:

COMMENTS:

SECTION 3: ABILITY OF CAREGIVER OR FAMILY TO CARE FOR THE PATIENT (Refer to the prompt sheet for assistance)

Who provided this information? (please tick one) Level of Concemn Action Taken
Patient Caregiver DBDm MNone Some/ | Significant | Directly Managed by Referral required
Potential managed other care (complete referral

team member section below)

1.Is the caregiver or family distressed about the patient’s physical symptoms?

2.Is the caregiver or family having difficulty providing physical care?

3. Is the caregiver or family having difficulty coping?
4. Isthe caregiver or family have difficulty managing the patient’s medication and treatment regimes?

5. Does the caregiver or family have financial or legal concerns that are causing distress
or require assistance?

6. Is the family currently experiencing problems that are interfering with their functioning or
inter-personal relationships, or is there a history of such problems?

7. Does the caregiver require information | |Thediagnosis  |_[Treatment options [ Financial/legal issues [JAdvance diractive/resuscitation order
about: (tick any options that are relevant) [ The prognosis [IMedical/health/support services [_]Social/emotional issues [CWhat to do in event of patient’s death

COMMENTS:

SECTION 4: CAREGIVER WELLBEING (Refer to the prompt sheet for assistance)

Who provided this information? (please tick one) Level of Concern Action Taken
|:|Pahent D Caregiver D Both None Some/ | Significant | Directly Managed by Referral required
Potential managed other care (complete referral

team member section below)

1.1s the caregiver or family experiencing physical, practical, spiritual, existential, sexual or
psychological problems that are interfering with their own wellbeing or functioning?

2. |s the caregiver or family experiencing grief over the impending or recent death of the
ppatient that is interfering with their own wellbeing or functioning?

COMMENTS:
IF REFERRAL REQUIRED FOR FURTHER ASSESSMENT OR CARE, PLEASE COMPLETE THIS REFERRAL SECTION

1. Referral to: (Name)
2. Referral to: (Spedialty) [C]General practitioner [Isocialworker  [] Psychologist | Specialist palliative care service DPhysinﬂ\erapisl

Community nurse DOncologisl O Cardiologist O Occupational therapist Cother:
3. Priority of assessment needed: |:| Urgent (within 24 hours) D Semi-Urgent (2-7 days) |:| Non-Urgent (next available)
4. Discussed the referral with the client. [Oves [INo
5. Client consented to the referral. [IYes [INo
6. Referral from: Name: Position: Signature:

=
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PROMPT SHEET: ISSUES TO CONSIDER WHEN RATING THE LEVEL OF CONCERN

Physical symptoms
+ Does the patient present with unreselved physical symptoms such as drowsiness, fatigue, dyspnoea, vomiting/nausea, persistent cough, pain, oedema,
constipation, diarrhoea, sleep problems or loss appetite?

Activities of daily living
+ Is the patient having difficulty with toileting, showering, bathing, or food preparation?
- Is there a caregiver to assist the patient?

Psychological

« Is the patient experiencing sustained lowering of mood, tearfulness, guilt or irritability, loss of pleasure or interest in usual activities?
+ Is the patient experiencing feelings of apprehension, tension, anger, fearfulness or nervousness, hopelessness or a sense of isolation?
+ Is the patient requesting a hastened death?

Medication and treatment
+ Is the patient able to manage complex medication and treatment regimes?

Spiritual/Existential

« Is the patient feeling isolated or hopeless?

« Does the patient feel that life has no meaning or that his/her life has been wasted?

« Does the patient require assistance in finding appropriate spiritual resources or services?

Financial/Legal

- Are there financial concerns relating to loss of income or costs of treatment, travel expenses, or equipment?

* Is the family socio-economically disadvantaged?

- Are there conflicting opinions between patient and family relating to legal issues such as end-ofife care options and advance care plans?
« Isthe patient or family aware of the various financial schemes available and do they need assistance in accessing these?

Sexual
« Does the patient have concerns about his/her sexual functioning or relationship?

Health Beliefs, Social and Cultural

« Does the patient or family have beliefs or attitudes that make health care provision difficult?
Are there any language difficulties? Does the patient or family require a translator?

Is the family preventing information about prognosis from being disclosed to the patient?

Is the patient or family feeling socially isolated?

Does the family live more than 50km from the primary service provider?

Is the patient of Aboriginal or Torres Strait Islander descent?

Is the patient over 75 years of age? (NB: older patients are under-represented in SPCSs.)

Information
- Does the patient want more information about the course and prognosis of the disease and treatment options?
« Is the patient aware of the various care services available to assist them and do they need assistance in accessing these?

ABILITY OF CAREGIVER OR FAMILY TO CARE FOR PATIENT

Physical symptoms
« Are the patient’s physical symptoms causing the caregiver or family distress?

Providing physical care
« Is the caregiver or family having difficulty coping with activities of daily living or practical issues such as equipment and transport?

Psychological
« Is the caregiver or family having difficulty coping with the patient’s psychological symptoms?
Is the caregiver or family requesting a hastened death for the patient?
Medication and treatment
- Is the caregiver or family having difficulty managing complex medication and treatment regimes?

Family and Relationships
= Is there any communication breakdown or conflict between patient and family over prognosis, treatment options or care giving roles?
- Is the patient particularly concerned about the impact of the illness on the caregiver or family?
Information
- Does the caregiver or family want more information, eg about the course and prognosis of the disease and treatment?
- Is the caregiver or family aware of the care services available to assist them and do they need assistance in accessing these?
(eg respite, financial and legal services, psychological services, support groups, pastoral care.)

CAREGIVER WELLBEING

Physical and psychosocial

« Is the caregiver experiencing physical symptoms eg fatigue, physical strain, blood pressure/heart problems, stress related illness, or sleep disturbances?
« Is the caregiver feeling depressed, hopeless, fearful, nervous, tense, angry, irritable or critical of others, or overwhelmed?

* Does the caregiver have spiritual/existential issues that are of concern?

* Does the caregiver have concerns about his/her sexual functioning or relationship?

Bereavement Grief (pre and post death)

- Is the caregiver or family experiencing intrusive images, severe pangs of emotion, denial of implications of loss to self and neglect of necessary adaptive
activities at home or work?
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ANEXO IV. THE NATIONAL COMPREHENSIVE CANCER NETWORK
GUIDELINES FOR PALLIATIVE CARE (NCCN SCREENING TOOL)

Criterion Points* CVR
Locally advanced or metastatic cancer 2 —0.15
Functional status of patient (ie, ECOG score) 0-4 1.00
Any serious complication of cancer associated 1 1.00
with survival < 12 monthst
Any serious comorbidity 1 0.43
Any other condition complicating caret 1 —0.42
Additional criteria
Uncontrolled symptoms 1 1.00
Moderate-severe distress 1 0.43
Patient/family concerns regarding decision 1 0.14
making
Team needs assistance with decision making 1 1.00
Patient/family requests PC consult 1 1.00
Prolonged length of stay 1 0.70
Total 0-14
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ANEXO V. CENTRAL BAPTIST HOSPITAL PALLIATIVE CARE SCREENING
ELIGIBILITY TOOL

Criteria — Please consider the following criteria when determining the palliative care score of this patient

1. Basic Disease Process SCORING
a. Cancer (Metastatic/Recurrent) d.  End stage renal disease
b. Advanced COPD e. Advanced cardiac disease —i.e. CHF,  Score 2 points EACH
c. Stroke (with decreased severe CAD, CM (LVEF < 25%)
function by at least 50%) f.  Other life-limiting illness
2.  Concomitant Disease Processes Score 1 point overall
a. Liver disease d. Moderate congestive heart failure
b. Moderate renal disease e.  Other condition complicating cure
c. Moderate COPD
3.  Functional status of patient Score as specified
Using ECOG Performance Status (Eastern Cooperative Oncology Group) —bhelow
ECOG Grade Scale
0  Fully Active, able to carry on all pre-disease activities without Score 0
restriction.
1 Restricted in physically strenuous activity but ambulatory and Score 0

able to carry out work of a light or sedentary nature, e.g., light
housework, office work.

2 Ambulatory and capable of all self-care but unable to carry out Score 1
any work activities. Up and about more than 50% of waking
hours.

3 Capable of only limited self-care; confined to bed or chair more Score 2
than 50% of waking hours.

4 Completely disabled. Cannot carry on any self-care. Totally Score 3
confined to bed or chair.

4.  Other criteria to consider in screening Score I point EACH
The patient:

is not a candidate for curative therapy

has a life-limiting illness and chosen not to have life prolonging therapy

has unacceptable level of pain >24 hours

has uncontrolled symptoms (i.e. nausea, vomiting)

has uncontrolled psychosocial ar_spiritnal issues

has frequent visits to the Emergency Department (>1 x mo for same diagnosis)

has more than one hospital admission for the same diagnosis in last 30 days

has prolonged length of stay without evidence of progress

has prolonged stay in ICU or transferred from ICU to ICU without evidence of progress

Is in an ICU setting with documented poor or futile prognosis

e PFRmoae op

TOTAL SCORE

SCORING GUIDELINES: TOTAL SCORE = 2 Na intervention needed
TOTAL SCORE = 3_Ohservation only
TOTAL SCORE = 4_Caonsider Palliative Care Consult ( requires physician order)
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ANEXO VI. CRITERIOS DE DERIVACION ST ANN’S HOSPICE

Referral criteria for Hospice inpatient care

Referrals are accepted for patients with a diagnosis of an advanced, progressive life-limiting-illness
who have associated complex Specialist Palliative Care needs.

Referral can be made for one or more of the following reasons:

Complex symptom control e.g. intractable vomiting

Complex psychological and/or spiritual need e.g. severe anxiety and depression

Complex social need e.g. crisis intervention

Rehabilitation assessment following radiotherapy, chemotherapy, surgery or other palliative
interventions

e (Care of the dying patient with specialist palliative care needs

. & & »

Referral criteria for Supportive Outpatients

The Supportive Outpatient service provides outpatient support for patients/carers who are affected
by a life limiting iliness.

The principal aims of supportive outpatients are to:

e Assist individuals to cope with a life-limiting illness and its treatments.

¢ Provide assessment enabling the individual to identify their needs/objectives.

e« Plan a programme of supportive interventions with the individual to meet their specific
needs/objectives. Supportive interventions will be subject to an ongoing review by the multi
disciplinary team.

» Liaise with other health and social care professionals where appropriate.

Referral criteria to Specialist Palliative Medical Outpatients

Referrals are accepted for patients with a diagnosis of an advanced, progressive, life-limiting
illness who have associated complex Specialist Palliative Care needs. Patients need to be well
enough to attend.

Referral criteria for the Hospice at Home Service

Referrals are accepted for the Hospice at Home service;

» To assist with end of life care where the preferred place of care is in the home (including care
homes or other long-term care facilities)

e For crisis intervention

¢ To support rapid discharge from hospital/hospice

Referral criteria for the Community Specialist Palliative Care Team

Referrals are accepted for patients with a diagnosis of an advanced, progressive, life-limiting
illness who have associated complex Specialist Palliative Care needs.
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ANEXO VII. PALLIATIVE CARE REFERRAL/TRIAGE TOOL

Ga‘pps!afm' }?egion
Palliative Car

Anexos

Palliative Care Service Referral/Triage Form Page 1 of 2 Consortium .
Patient name Date of Birth
Gender | Male ] Female Home address

Phone - home

Phone — mobile

Patient living alone Tlyes [INo

GP
name and phone

Available — home visits | L] Yes [ No

Contactable by "lYes [1No
phone after-hours

Main carer I

I Relationship

Address |(if different
to patient address)

Phone

If main carer and next of kin are not the same, please add comments in page 2

Referral for:

Urgency of Referral:

1 Community based
service

Ul Inpatient unit / hospital
admission

"] Residential Aged Care
Facility consultation

"1 Other

Assessment and/or admission requested within

"1 24 hours; (urgent; patient unstable, rapidly deteriorating or in
the terminal/dying phase)

U1 Two working days; (patient experiencing distressing physical
and/or psychosocial symptoms not responding to established
palliative care management/ protocols)

"1 One week; (patient is stable but seeking palliative care
information and support)

"1 Pending; (patient has not yet consented to palliative care
referal and/or is an inpatient)

Please tick if applicable
"1 Specific geographical requirements; patient lives alone in
remote area and/or is isolated

radiotherapy, chemotherapy

Main diagnosis, treatment to date, further Reasons for referral
freatment planned; e.g. recent admission(s), Active problems/distressing symptomns

Please attach copies of recent medical comespondence,
recent screening/imaging and blood resulfs

Other relevant medical conditions and/or infection control issues
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Palliative Care Service Referral/Triage Form Page 2 of 2

Patient Name:

Date of Birth:

Current medications and significant recent changes

Known allergies/drug side effects

Estimated prognosis Tick one of the following:

"l Days [ Weeks [1 Months

Awareness of diagnosis / prognosis / referral to palliative care Tick as appropriate

Patient Family/Carer
Diagnosis [1Yes [lNo [IYes [INo
Prognosis Clyes [INo [IYes [INo
Referral Cyes LNo LlYes LINo

Any other relevant information (inciude family issues/dynamics, cultural needs, carer's anxiety, other contact details,
or health professionals involved, Advance Care Plan / Medical Enduring Power of Attomey)

Problem Severity Score®
Clinician rated

Phase of lliness®

(Tick one)

0=Absent, 1=Mild. 2=Moderate, 3=Severe
Please apply number to relevant sympfom/s:
Difficulty sleeping: [ Phase 1: Stable
Appetite problems:

R 2 1 Phase 2: Unstable
Nausea:
Bowel probloms: [ Phase 3: Deteriorating
Breathing problems: ] Phase 4: Terminal
Fatigue: [l Phase 5: Bereaved
Pain:

Psychological / Spiritual:

Karnofsky Performance Scale Score®

Family / Carer:

Other:

Refemred by: CINurse [IConsultant [JHospital [ICommunity Health Centre [IFamily member [1Other
Name: Organisation: Phone:

Nurse taking Signature: Date:

referral
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ANEXO ViIll. SHEFFIELD PROFILE FOR ASSESSMENT AND REFERRAL FOR

CARE (SPARC)

COMMUNICATION AND INFORMATION ISSUES

=<
)
»

[

1. Have you been able to talk to any of the following people about your condition?
a. Your doctor
b. Community nurse
c Hospital nurse
d. Religious advisor
e. Social worker
f. Family
g- Other people (please state) I

N | O 5

PHYSICAL SYMPTOMS

In the past month have you been distressed or bothered by
2. Pain?

3. Loss of memory?

4, Headache?

5. Dry mouth?

6. Sore mouth?

7. Shortness of breath?

8. Cough?

9. Feeling sick (nausea)?

10. Being sick (vomiting)?

11. Bowel problems (eg constipation, diarrhoea or incontinence)?
12. Bladder problems (urinary incontinence)?

13. Feeling weak?

14. Feeling tired?

15. Problems sleeping at night?

16. Feeling sleepy during the day?

17. Loss of appetite?

18. Changes in your weight?

19. Problems with swallowing?

20. Being concerned about changes in your appearance?
21. Feeling restless and agitated?

22, Feeling that your symptoms are not controlled?

Not at

o

O 0O 0O O O 0O OO0 O o o o o0 o o o o o o o

Please circle gne answer per line

A little
bit

1
1
1

Quite a
bit
2

(NS B N T N N N N e N B N N B N e N N S S S I S

Very

much

3

W W W W W W WwWwWw Ww wwwowowwowwww w
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PSYCHOLOGICAL ISSUES
In the past month have you been distressed or bothered by

23. Feeling anxious? 0 1 2 3
24, Feeling as if you are in a low mood? 0 1 2 3
25. Feeling confused? 0 1 2 3
26. Feeling unable to concentrate? 0 1 2 3
27. Feeling lonely? 0 1 2 3
28. Feeling that everything is an effort? 0 1 2 3
29. Feeling that life is not worth living? 0 1 2 3
30. Thoughts about ending it all? 0 1 2 3
3. The effect of your condition on your sexual life? 0 1 2 3
Please circle gpe answer per line
Not at A little Quite a Very

RELIGIOUS AND SPIRITUAL ISSUES all bit bit much
In the past month have you been distressed or bothered by
32. Worrying thoughts about death or dying? 1
33. Religious or spiritual needs not being met? 0 1 2
INDEPENDENCE AND ACTIVITY
In the past month have you been distressed or bothered by
34. Losing your independence? 0 1 2 3
35. Changes in your ability to carry out your usual daily activities such

as washing, bathing, or going to the toilet? 1 2 3
36. Changes in your ability to carry out your usual household tasks 0 1 2 3

such as cooking for yourself or cleaning the house?
FAMILY AND SOCIAL ISSUES
In the past month have you been distressed or bothered by
37. Feeling that people do not understand what you want? 0 1 2 3
38. Worrying about the effect that your illness is having on your

family or other people? 0 1 2 3
39. Lack of support from your family or other people? 0 1
40. Needing more help than your family or other people could give? 0 1 2 3
TREATMENT ISSUES
In the past month have you been distressed or bothered by
1. Side effects from your treatment? 0 1 2 3!
42. Worrying about long term effects of your treatment? 0 1 2 3
PERSONAL ISSUES

Yes

43. Do you need any help with your personal affairs?

45, Would you like any more information about the following?
a. Your condition
b. Your care
3 Your treatment
d. Other types of support
= Financial issues

44. Would you like to talk to another professional about your condition or treatment?

I

Other (please state) |

I o | o o 5
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ANEXO IX. HEXAGONO DE LA COMPLEJIDAD

HexCom-Clin®

Hexagono de la complejidad (HexCom-Clirf®2%)
Un modeb de cuidados para la atencién domicliaria de personas en situacion de enfermedad avanzada y/ofinal de vida

Nombre: Edact Pablogix: Cuidadorprincipal N itegrantes del domicilo incluido el enfermo:
VALORACION INICIAL
Areas denecesidad NIVEL COMPLEJIDAD' | DESCRIPCION:
Subérea N B M| A
1.CLINICA 11.FISICA Malestar fisico por sirtomas y/o lesiones potencialmente refractarios (dolor, disnea, tlcera tumoral)
Dificuilted en la adherencia a las prescripciones o para el acceso / aplicacién de farmacos o técnicas

4. SOCIOFAMILIAR | 4. RELACIONAL Malestar relacional familiar que dificulta la atencion al enfermo
4.2 EMOCIONAL Malestar emocional desadaptativo del cuidador/es (intenso, persisterte y que dificulla las relaciones, y
que entorpece los cuidados del enfermo)
4.3, PRACTICA Dificultad en el manejo de las necesidades bésicas del paciente (higiene, comer, etc.)
4.4, EXTERNA Dificultad en hallar ayuda efectiva externa al nicleo de convivencia (entorno familiar-amistades) para
cuidar al enfermo
45, ECONOMICA Malestar financiero o imposibilidad de contratar ayuda externa (trabajadora familiar)

Subarea IDENTIFICAR LAS FORTALEZAS EN LAS
QUE SE SOSTIENE LA SITUACION ¥ LA
PODRAN SOSTENER EN CASO DE CRISIS

1. INTRAPERSONALES Personalidad firme / resiliencia (flexbilidad, adaptabilidad)
Toma de decisiones autonomas (rol activo)

| Autorregulacion emocional (meditacién, yoga)

Capacidad de organizarse (cuidadora privada, familia flexible en el cuidar, resiliencia famiiar, corfian-
za conlos i )
tas)...

do dstraerse, afciones (1V, lectura, misica, escriura, i atomar ol café, regar as plan-

*Niveles de complejidad. A - Alta complejidad: situacion refractaria a pesar de laintervencion (p. ). disnea severa, dolor refractario). M - Complejidad media: stuacion difici, pero que se puede ir resolviendo parcialmente
(p. &, dolor neuropético). B - Baja complejidad: situacion bien resuefta. N - No evaluada o no procede (p. &), sufrimiento existencial en enfermo con demencia o evaluar SUD en un enfermo que no est4 en SUD). *En

epicrisis: cuando el enfermo ha muerto o hasido dado de alta, evaluar la intervencion en el domicilio. **Factores de riesgo de duelo: juventud del enfermo o del cuidador, estrategias de afrontamiento pasivas, enfermedad
fisica/psiuica anterior, apegp o relacion ambivalenta o dependiente con el enfarmo, ser su padre-madre, esposo o hijo, bajo nivel de desarrollo familiar, muerte stbita o imprevista, larga duracion de la enfermedad, control
da sintomas deficiente, falta de soporte familiar y social, bajo nivel de comunicacion, incapacidad para expresar la pena, pérdida inaceptable socialmente, duelos previos no resuetios, pérdidas miltiples, crisis concurrentes,
obligaciones multiples (Pilar Barretoy cols. 2012).
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HexCom-Red®

Tabla Il. HexCom®2°® Version reducida y de deteccion rapida.

HexCom-Red®2°: version reducida para la gestion y derivacién de casos complejos.

COMPLEJIDAD ASISTENCIAL OBSERVADA.

CLINICA

(dificultad terapéutica, sintomas / lesiones refractarias)
PSICOEMOCIONAL

(perfil psicopatologico, desadaptacion, sufrimiento vital persistente)
SOCIOFAMILIAR

(sufrimiento relacional cuidador / paciente, cuidado insuficiente, sin re-
cursos, sin cuidador)

ESPIRITUAL

(dolor espiritual por: identidad, sentido vital o del sufrimiento, relacional,
valores, trascendencia)

ETICA

(sufrimiento por: informacion, decisiones/AET, peticion de muerte)
RELACION DIRECTA CON LA MUERTE / PROCESO DE MORIR
(ubicacion problematica. SUD traumatica, dificil, sedacion dificil [por
practica, indicacion, comprension]. Factores de riesgo de duelo compli-
cado)

AET: adecuacion esfuerzo terapéutico. SUD: situacion Gliimos dias.

Marcar las Greas afectadas. Marcar con nivel de complejidad: B baja, M media, A alta.
Marcar con N las @reas consideradas: No evaluada, No procede

NIVELES DE COMPLEJIDAD E INTERPRETACION:

Baja: garantias de poder asumir el caso con los propios recursos.

Media: garantias probables de poder asumir el caso con el concurso de otros equipos.

Alta: dudosas garantias, incluso con la ayuda de otros equipos. Probable derivacion a otro recurso o nivel
asistencial.

DETECCION DE SITUACION ASISTENCIAL COMPLEJA: ELEMENTOS INDICADORES.

Refractariedad: clinica o terapéutica

Aplicacion de la guia clinica correspondiente al caso sin el resultado esperado Si/No
Dificultad terapéutica. No adherencia al tratamiento Si/No
Necesidad de terapias novedosas o de uso inhabitual para el equipo referente Si/ No
Sufrimiento vital persistente (SVP): vivencial o relacional
Vivencial: psicoemocional Si/ No
Vivencial: espiritual Si/ No
Relacional: sociofamiliar Si/No
Relacional: por aspectos éticos (paciente-familia-circuito asistencial). Si/No

La presencia de cualquiera de ellos orienta el caso como complejo
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ANEXO X. INSTRUMENTO DIAGNOSTICO DE LA COMPLEJIDAD EN

CUIDADOS PALIATIVOS (IDC-PAL®)

5 Elementos a u::;:liizid’ si |NO
% 11a  Paciente es nifio/a o adolescente AC
g 11b  Paciente es profesional sanitario C
g 1lc  Rolsocio-familiar que desempena el/la paciente C
~ |11d Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas C
~ |1le Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos &
1if  Enfermedad mental previa C
-E 12a  Sintomas de dificil control AC
= 1.2b  Sintomas refractarios AC
2 - 1.2c  Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico AC
g é 1.2d  Situacién de ltimos dias de dificil control AC
ﬁ 2 1.2e  Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo AC
E § 1.2f  Descompensacion aguda en insuficiencia de drgano en paciente terminal no oncoldgico C
E g 129 Trastorno cognitivo severo C
2 : 1.2h  Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional C
2 121 Existencia de comorbilidad de dificil control G
12  Sindrome constitucional severo C
1.2k Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado C
__ | 13a Padente presenta riesgo de suicidio AC
k= g 1.3b  Paciente solicita adelantar el proceso de fa muerte AC
E E 1.3¢  Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual AC
(7] g 1.3d  Conflicto en la comunicacién entre paciente y familia C
- ﬁ_ 1.3e  Conflicto en la comunicacién entre paciente y equipo terapéutico E
1.3f  Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo €
3 2.a  Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores AC
"é : = 2b  Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado AC
T=EE 2.c  Familia disfuncional AC
§52 2d  Claudicacion familiar AC
E.‘: ';' . 2e  Duelos complejos C
s 2F  Limitaciones estructurales del entorno AC
s ';'—é‘ 3Jda  Aplicacion de sedacion paliativa de mangjo dificil AC
E g E g_E 3.1b  Dificultades para la indicacién y/o manejo de farmacos
E § E & |31 Dificultades para la indicacion y/o manejo de intervenciones
.E 5 ; 31d  Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacion C
E E « | 323 Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas instrumentales y/o material espe-
gs R cifico en domicilio ¢
: g—‘ i g 3.2b Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas C

*Nivel de complejidad C: Elemento de Complejidad AC: Elemento de Alta Complejidad

Situacion: Nocompleja |  Compleja ] Altamente Compleja[_|

Intervencion de los recursos avanzados/especificos: Si [ | No [ |
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1. Elementos dependientes del paciente

Antecedentes

11a | Se considerard el periodo de |a vida que transcurre desde el nacimiento hasta el completo desa-
rrollo del organismo (Nifiez y adolescencia).

1lb | Cuando el hecho de ser el/la paciente profesional sanitario afiada dificultad a su situacion, o ala
toma de decisiones.

1lc Situaciones en que el papel que desempefia el/la paciente en su entorno socio-familiar resulta
determinante: bien por ser un importante elemento de cohesién familiar; ser persona cuidadora
de menores de edad, o personas con alto nivel de dependencia; ser una persona joven; ser la
tnica fuente de ingresos...

1.1d | Cuando estas situaciones dificulten la provision de cuidados, la comunicacion y/o el entendi-
miento.

1.le Cuando la adiccion al alcohol, drogas, psicofdrmacos..., dificulten la provision de cuidados

1 Ansiedad, cuadros depresivos mayores, cuadros psicoticos... o cualquier otra manifestacion de

enfermedad mental previa que afiada dificultad a su situacién.

Situacion clinica

1.2a

1.2b

1.2¢

1.2d

1.2e

1.2f
1.29
1.2h

1.2i

1.2j
1.2k

206

Presencia de sintoma para cuyo adecuado control se precisa una intervencion terapéutica inten-
siva, tanto desde el punto de vista farmacoldgico como instrumental y/o psicologico

Presencia de sintoma o conjunto de sintomas que no puede ser controlado adecuadamente sin
disminuir el nivel de conciencia, en un plazo de tiempo razonable, por lo que estaria indicada la
sedacion paliativa.

Aparicion de hemorragias, sindrome de vena cava superior, enclavamiento por hipertension en-
docraneal, hipercalcemia, obstruccién intestinal aguda, estatus convulsivo, compresién medular,
fracturas patolégicas...

Cuando hay insuficiente control de sintomas fisicos y/o psico-emocionales, una evolucion de
larga duracion (mas de 5 dias)...

Presencia de: obstruccion intestinal/urolégica; pelvis congelada que produce obstruccién; sin-
drome de afectacion locorregional avanzada de cabeza y cuello; carcinomatosis peritoneal; tl-
ceras tumorales, fistulas, u otras lesiones de piel y mucosas de dificil control por dolor, olor,
sangrado, o localizacion...

Presencia de insuficiencia respiratoria, hepdtica, renal, cardiaca, crénicas, en fase avanzada
Delirium, fallo cognitivo, alteraciones de comportamiento, demencia, encefalopatias... de dificil control

Aparicién brusca de deterioro funcional incapacitante para el desarrollo de Ias actividades de |a
vida diaria.

Cuando coexistan diferentes patologias ademds de la enfermedad primaria, que dificulten el
abordaje clinico.

Anorexia, astenia intensa, y pérdida de peso severas.

No adherencia al tratamiento, o persistente incumplimiento terapéutico que dificultan un ade-
cuado manejo de a situacién
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Situacion psico-emocional

1.3a | Existencia previa de intentos de autolisis 0 expreso deseo de la misma reiterado por el paciente.
1.3b | El/la paciente solicita de forma reiterada adelantar de forma activa el proceso de la muerte.

1.3c | Angustia existencial: Intenso desasosiego emocional experimentado por el afrontamiento de
una muerte inminente, acompafado o no, por sentimientos de remordimiento, impotencia, fu-
tilidad y sinsentido.

Sufrimiento espiritual: Conflicto con respecto a la trascendencia, fines y valores tltimos o signi-
ficado existencial que cualquier ser humano busca.

1.3d | Dificultad en relacién a la comunicacién/informacion de diagnésticos, pronéstico, opciones de
tratamientos y cuidados, entre paciente y familia.

1.3e | Dificultad en relacion a la comunicacion/informacion de diagndsticos, prondstico, opciones de
tratamientos y cuidados entre paciente y equipo terapéutico.

1.3f | Respuesta desproporcionada, que se mantiene en el tiempo y que funcionalmente es inttil para
el/la paciente (Negacién patoldgica, culpabilidad, ira contra los cuidadores, esperanza irreal...).

2. Elementos dependientes de la familia y el entorno

2a No disponer, o ser insuficiente, el nimero de personas encargadas del cuidado.

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

+ Razones emocionales: Si los familiares y/o cuidadores presentan: signos de bloqueo emo-
cional, trastornos adaptativos, falta de aceptacién o negacion de la realidad, angustia, depre-
sién... o cualquier otra manifestacién de origen emocional que dificulte o impida la correcta
atencion al/a la paciente.

Razones fisico-funcionales: Si los familiares y/o cuidadores son personas demasiado mayores
o demasiado jovenes, o presentan mal estado funcional, signos de sobrecarga, agotamiento,
antecedentes psiquiatricos... o cualquier otra manifestacion de origen fisico-funcional que di-
ficulte o impida la correcta atencién al/a la paciente .

* Razones sociales o culturales: Los familiares y/o cuidadores, se encuentran en situacion de
marginalidad o exclusion social; o presentan prejuicios éticos y/o religiosos o culturales que se
interponen como barreras, y dificultan o impiden la correcta atencién al/a la paciente (aisla-
miento social, sobreproteccién extrema, intervencionismo y reivindicaciones sistematicas...),
o cualquier otra manifestacion de origen social y/o cultural que dificulte o impida la correcta
atencion al/a la paciente.

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

2d Agotamiento de las personas cuidadoras para ofrecer una respuesta adecuada a las multiples
demandas y necesidades del paciente, provocada por el impacto emocional, los miedos, y/o la
sobrecarga derivados del afrontamiento de la situacion terminal del/de la paciente.

2.e Los familiares y/o personas cuidadoras presentan: duelos anticipados, duelos previos no resuel-
tos y/o riesgo de duelo complicado

2.f Las condiciones de la vivienda y/o entorno no son adecuadas; lejania geogréfica del lugar de
residencia; barreras arquitectonicas que dificultan el acceso al/a la paciente, o cualquier otra
manifestacién de origen estructural que dificulte o impida la correcta atencién al/a la paciente.
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3. Elementos dependientes de la organizacion sanitaria

Profesional/Equipo

3la

3.1b

3.l

3.d

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

Opioides: Riesgo o presencia de efectos secundarios graves (narcosis, tolerancia rapida, neuro-
toxicidad...); rotacion de opioides.

Otros farmacos: de uso poco habitual, de manejo dificil, o de uso hospitalario...

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

Conocimiento y/o motivacién insuficiente en el enfoque paliativo; dilemas éticos y de valores, ac-
titudes y/o creencias; duelo propio no resuelto por parte del profesional o de los integrantes del
equipo; conflicto dentro del mismo equipo o con otros equipos respecto a la toma de decisiones;
sobrecarga de trabajo...

Recursos

3.2a

3.2b
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Material ortopédico, oxigenoterapia, aerosolterapia, aspirador portatil, bombas de perfusion
continua, ventilacién mecdnica, material fungible, farmacos de uso hospitalario ...

Insuficiente cobertura por deficiencias en la disponibilidad del equipo de referencia y factibilidad
en la atencion; Dificultad logistica en citas de consulta hospitalaria, traslados, ingresos progra-
mados; Uso reiterado de los dispositivos y servicios de urgencia, dificultad en la coordinacion
entre los profesionales; gestion de casos de personajes mediaticos...
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ANEXO XI. SYMPTOM ASSESSMENT SYSTEM (ESAS) (Version Espaiiola)
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ANEXO XII. SUPPORT TEAM ASSESSMENT SCHEDULE (STAS)

Valoracion final del equipo (STAS) o 1 2

Control dolor

Control otros sintomas

Ansiedad del paciente

Ansiedad de la familia

Informacion del paciente

Informacion de la familia

Comunicacién paciente - familia

Comunicacion entre profesionales

Comunicacion profesionales - paciente y familia

Puntuacion total:
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ANEXO XIIl. PALLIATIVE CARE OUTCOME SCALE (POS)

10.

11,

12,

CUESTIONARIO PARA EL PERSONAL SANITARIO

Nomibeedal Panterbe a3 P o 8 0 T A P 0 B A N2
e B s o Lo e e S e S o e Fechadenasimibnin .. .« vsiamrive dambaisns e o
=011 U N.odevaloracion ... ........ouiiiene s

Por favor, responda a las siguientes preguntas marcando con una cruz la respuesta que considere que mejor describe como se ha encontrado elfla paciente.
Muchas gracias.

L

Durante los dltimos tres dias, jel/la paciente ha padecido dolor?

000 No, ninguno.

01 Leve, pero no lo suficientemente molesto para tener que aliviarlo.

02 Moderado, &l dolor limita algunas actividades.

O3 Grave, el dolor limita mucho la realizacion de actividades o la concentracién.
04  Insoportable, el paciente no puede pensar en ofra cosa.

. Durante los altimos tres dias, ;ha habido otros sintomas, como nauseas, tos o estrefiimiento, que aparentemente hayan afectado al estado del/de la paciente?

00 No, ninguno.

01 Leves.
02 Moderados.
O3 Graves.

O 4  Insoportables.

. Durante los altimos tres dias, ;elfla paciente ha estado angustiado por su enfermedad o por el tratamiento?

OO0 No, en ningin momento.

O1 Casinunca.

02 A veces; en algunas ocasiones afecta a su concentracion.

O3 Casi siempre; a menudo afecta a su concentracion.

04 El paciente no parece pensar en ofra cosa; estd completamente agobiado y angustiado.

. Durante los tltimos tres dias, jalgin familiar o allegado ha estado angustiado por elfla paciente?

00 No, en ningtin momento.

01 Casinunca.

O 2  Aveces; parece afectar a su concentracion.
O3 Casisiempre.

O4 Si estdn angustiados en todo momento.

. Diurante los dltimos tres dias, ;qué informacién se le ha dado al/a la paciente y a sus familiares o allegados?

00  Informacion completa, el paciente puede preguntar todo lo que desee.

O 1 Se ha dado informacion, aungue no siempre ha sido comprendida por el paciente.
O 2 Se ha dado la informacion que el paciente ha pedido, aunque hubiera deseado més.
O3 Muy poca, e incluso se ha evitado ciertos aspectos.

04 Ninguna.

. Durante los altimos tres dias, jel/la paciente ha podido comentar como se siente con sus familiares o amigos?

00 Si tanto como ha querido.
O 1 Casisiempre.

02 Awveces.

003 Casinunca.

04  No, en ningin momento.

. Durante los altimos tres dias, ;jcree que elfla paciente ha sentido que merece la pena vivir?

OO0 Si, en todo momento.

O 1 Casisiempre.

02 Aveces.

003 Casinunca.

14 No, en ningtin momento.

. Durante los dltimos tres dias, jcree que el/la paciente se ha sentido bien consigo misma/a?

OO0 Si, entodo momento.

O 1 Casi siempre.

02 Aveces.

03 Casinunca.

04  No, en ningin momento.

. Durante los (ltimos tres dias, jcuanto tiempo cree que se ha perdido en asuntos relacionados con la salud de estefesta paciente, como esperas o repeticion de pruebas?

O 1 Nadade tiempo.
02 Hasta medio dia.
O3 Mas de medio dia.

Durante los dltimos tres dias, ;se han tratado cuestiones précticas, tanto personales como econémicas, surgidas como consecuencia de la enfermedad del/de
la paciente?

00 Se han tratado problemas practicos y se han llevado como elfla paciente queria.
[0 1 Seestan tratando los problemas practicos.

02 Hay problemas practicos que no se han tratado.

03 EWa paciente no ha tenido problemas practicos.

Si los hubiera, jcuales han sido los principales problemas del/de |a paciente durante los Ultimos tres dias?

;Cudl es el grado de actividad del/de la paciente segtn la escala ECOG? l:l

(0: plenamente activo; 1: alguna limitacion; 2: limitaciones moderadas; 3: limitaciones importantes; 4: totalmente incapacitado)
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¥

10.

11.

12

CUESTIONARIO PARA EL/LA PACIENTE

Nombre del paciente
Unidad 0 SBrVICIO . - .« ..o it e S Fecha de nacimiento .. ............. B,
BERIE sroramscorns i s B e S SR SN A TR AR S A Ty A —————— L T ——

Por favor, conteste a las siguientes preguntas marcando con una cruz la respuesta que mejor describa su situacion. Sus respuestas nos permitiran mejorar su
cuidado y el de otros enfermos. Muchas gracias.

Durante los dltimos tres dias, ;ha padecido dolor?

OO0 No, ninguno.

01 Leve, pero no lo suficientemente molesto para tener que aliviarlo.

O3 Moderado, el dolor limita alguna de mis actividades.

03 Grave, el dolor limita mucho [a realizacion de mis actividades o mi concentracion.
O 4 Insoportable, no puedo pensar en otra cosa.

. Durante los dltimos tres dias, jse ha visto afectado por otros sintomas, como nduseas, tos o estrefiimiento?
OO0  No, ninguno.
01 Leves.
O2 Moderados.
O3 Graves.

O 4 Insoportables.

. Durante los dltimos tres dias, ;se ha sentido angustiado por la enfermedad o por el tratamiento?

00  No, en ningun momento.

O1 Casinunca.

12 A veces; en algunas ocasiones no me puedo concentrar.

O3 Casisiempre; a menudo no me puedo concentrar.

O 4 No puedo pensar en otra cosa; me siento muy angustiado y agobiado.

. Durante los dltimos tres dias, jalgin familiar o allegado se ha sentido angustiado por usted?

OO0  No, en ningtn momento.

O1 Casinunca.

O 2 A veces; parece afectar a su concentracion.
O3 Casisiempre.

O 4  Si, estan angustiados en todo momento.

. Durante los tltimos tres dias, ;qué informacion ha recibido usted o sus familiares o allegados?

OO0 Informacion completa, he preguntade todo lo que he querido.

01 Seme hadado informacion, aunque dificil de comprender.

02 Seme ha dado la informacion que he pedido, pero hubiera deseado mas.
O3 Muy poca, e incluso han evitado ciertos aspectos.

O4 Ninguna.

. Durante los dltimos tres dias, jha podido comentar como se siente con sus familiares o amigos?

OO0  Si, siempre que he querido.
O1 Casisiempre.

02 Aveces.

O3 Casinunca.

O 4  No, en ningln momento.

. Durante los tltimos tres dias, ;ha sentido que merece la pena vivir?

00  Si, entodo momento.
01 Casisiempre.

02 Aveees.

O3 Casinunca.

O4 No, en ningln momenta.

. Durante los dltimos tres dias, ;se ha sentido bien consigo mismo?

OO0 Si entodo momento.
O1 Casisiempre.

02 Aveces.

O3 Casinunca.

O4  No, en ningdn momento.

. Durante los Gltimos tres dias, jcudnto tiempo cree que ha perdido en asuntos relacionados con su salud, como esperas o repeticitn de pruebas?

00 Nada de tiempo.
O 1 Hasta mediodia.
02 Mas de medio dia.

Durante los dltimos tres dias, ;se han tratado cuestiones practicas, tanto personales como econdmicas, surgidas como consecuencia de su enfermedad?

00  Se han tratado problemas practicos y se han llevado como yo deseaba.
11 Seestan tratando los problemas practicos.

O2 Hay problemas practicos que no se han tratado.

O3 No he tenido ningin problema practico.

Si los hubiera, ;cuéles han sido los principales problemas que ha tenido durante los Ultimos tres dias?

:Como ha contestado a este cuestionario?

00 Yosolo.
O 1 Con laayuda de un familiar o allegado.
02 Con laayuda de un profesional sanitario.
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ANEXO XIV. INDICE DE KARNOFSKY

Escala Valoracion funcional

100 Normal, sin quejas, sin indicios de enfermedad

90 Actividades normales, pero con signos y sintomas leves de enfermedad

80 Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y sintomas de enfermedad

70 Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a término actividades normales o trabajo activo

60 Requiere atencién ocasional, pero puede cuidarse a si mismo

50 Requiere gran atencién, incluso de tipo médico. Encamado menos del 50% del dia

40 Invélido, incapacitado, necesita cuidados y atenciones especiales. Encamado mas del
50% del dia

30 Invalido grave, severamente incapacitado, tratamiento de soporte activo

20 Encamado por completo, paciente muy grave, necesita hospitalizacion y tratamiento ac-
tivo

10 Moribundo

0 Fallecido
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ANEXO XV. EASTERN COOPERATIVE ONCOLOGY GROPU (ECOG)

Grado ECOG

0 Actividad normal sin restriccion ni ayuda

1 Actividad restringida. Deambula

2 Incapacidad para cualquier actividad laboral. Menos del 50% del
tiempo encamado

3 Capacidad restringida para los cuidados y el aseo personal. Mas
del 50% del tiempo encamado

4 Incapacidad total. No puede cuidar de si mismo. El 100% del
tiempo encamado

5 Difunto
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ANEXO XVI. PALLIATIVE PERFORMANCE SCALE (PPS)

Anexos

% |Deambulacién | Actividad/ evidencia | Autocuidado Ingesta Nivel de
enfermedad consciencia
Normal/
100 completa no evidencia Completo Normal Completo
enfermedad
Normal/ alguna
90 completa evidencia Completo Normal Completo
enfermedad
Normal con
esfuerzo/ alguna Normal o
80 completa ) ) Completo ] Completo
evidencia reducida
enfermedad
Incapacidad laboral/
. . . Normal o
70 reducida alguna evidencia Completo . Completo
reducida
enfermedad
Incapacidad para
. trabajo doméstico o | Necesita ayuda | Normalo | Completo o
60 reducida ] ]
hobby/ enfermedad | ocasionalmente | reducida confuso
significativa
. Incapacidad total/ | Necesita ayuda | Normalo | Completo o
50 | Sillén/ cama ) ]
enfermedad extensa | considerable reducida confuso
Completo o
Fundamental- Fundamental- | Normal o
40 ldem ] confuso o
mente cama mente ayuda reducida .
obnubilado
Completo o
30 Encamado Idem Cuidado total | Reducida confuso o
obnubilado
L Completo o
Minimos
20 Idem Idem Idem confuso o
sorbos ]
obnubilado
Cuidados | Obnubilado o
10 Idem Idem Idem
boca coma
0 muerte - - - -
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ANEXO XVII. ESCALA DE VALORACION SOCIOFAMILIAR DE GIJON

SITUACION FAMILIAR PUNTOS
Vive con familia sin dependencia fisico/psiquica. 1.
Vive con cényuge de similar edad. 2.
Vive con familia y/o cédnyuge y presenta algun grado de )
dependencia.

Vive solo y tiene hijos préoximos. 4,
Vive solo y carece de hijos o viven alejados. 5.
SITUACION ECONOMICA PUNTOS
Mas de 1,5 veces el salario minimo. 1.
Desde 1,5 veces el salario minimo hasta el salario minimo 5
exclusivamente.

Desde el salario minimo hasta pensién minima contributiva. 3.
LISMI-FAS-Pensidn no contributiva*. 4,
Sin ingresos o inferiores al apartado anterior. 5.
VIVIENDA PUNTOS
Adecuada a las necesidades. 1.
Barreras arquitectdnicas en la vivienda o portal de la casa (peldafios, 5
puertas estrechas, bafos...). '
Humedades, mala higiene, equipamiento inadecuado (sin bafio 3
completo, agua caliente, calefaccion).

Ausencia de ascensor, teléfono. 4,
Vivienda inadecuada (chabolas, vivienda declarada en ruina, c
ausencia de equipamientos minimos). '
RELACIONES SOCIALES PUNTOS
Relaciones sociales. 1.
Relacidn social sélo con familia y vecinos. 2.
Relacién social sélo con familia o vecinos. 3.

No sale de su domicilio, recibe familia. 4.

No sale, no recibe visitas. 5.
APOYOS RED SOCIAL PUNTOS
Con apoyo familiar o vecinal. 1.
Voluntariado social, ayuda domiciliaria. 2.

No tiene apoyo. 3.
Pendiente de ingreso en residencia geriatrica. 4,
Tiene cuidados permanentes. 5.
Puntuacion final: < 10 puntos: normal o riesgo social bajo. 10-16 puntos: riesgo

social intermedio.> 17 puntos: riesgo social elevado (problema social).
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ANEXO XVIil. CUESTIONARIO GES

1 Intrapersonal | Revisando mi vida me siento satisfecho con lo que he vivido y conmigo mismo.

2 Intrapersonal  He hecho en mi vida lo que tenia que hacer.

3 Intrapersonal | Encuentro sentido a mi vida.

4 Interpersonal | Me siento querido por las personas que me importan.

5 Interpersonal | Me siento en paz y reconciliado con los demas.

6 Intrapersonal | Creo que he podido aportar algo valioso a la vida o a los demés.

7 Transpersonal | A pesar de mi enfermedad mantengo la esperanza de que sucedan cosas positivas.
8 Transpersonal | Me siento conectado con una realidad superior (la naturaleza, Dios...)

El cuestionario busca crear un marco y una metodologia que permitan explorar de forma ordenada y sistematica las posibles
fuentes de satisfaccion o necesidad espiritual. La actitud del clinico ha de ser la de escucha profundamente atenta, acogedora,
respetuosa y afable.

Si no se ha creado aun un vinculo suficientemente cercano y/o terapéutico, se sugiere utilizar las preguntas abiertas iniciales, que
facilitan un espacio de intimidad y un clima de serenidad que permiten explorar su mundo interior de forma guiada. Las pregun-
tas se pueden formular en ese orden y al ritmo que el paciente necesite para elaborar las respuestas.

Se intentan evaluar las necesidades y al mismo tiempo la experiencia y los recursos de la persona, tanto en el ambito intraperso-
nal como en el interpersonal y en el transpersonal, reconociendo y validando lo que el paciente aporta, precisamente porque es
su experiencia.

Es importante recordar al paciente que no hay respuestas correctas o incorrectas y que se exploran inquietudes y capacidades
que pueden afectar a cualquier ser humano a lo largo de nuestra vida y que solemos afrontar. Lo importante es que la respuesta
sea fiel a lo que él mismo experimenta.

Al presentarle el cuestionario de 8 afirmaciones, le pedimos que valore en qué medida se siente identificado con cada una de
ellas y en qué grado, de menos a mas.

Se le aclara también que el objetivo no es tanto buscar una categoria para cada respuesta, sino que estimulando el diélogo, el
paciente pueda explorar, reflexionar y encontrar una respuesta intuitiva que puede ser una puerta de entrada al recurso 0 a la
necesidad espiritual de cada persona, lo que al mismo tiempo puede ser acompafiado, aceptado, reconciliado, transcendido, etc.

e ;Qué es lo que mas le preacupa?

®  ;Qué es lo que méas le molesta?

® ;Qué es lo que mas le ayuda?

e ;Enqué o en quién se apoya en situaciones de crisis?
e ;Qué le hace sentir seguro, a salvo?

e ;Qué es lo que la gente valora mas de usted?

A la hora de responder al siguiente grupo de cuestiones, conviene recordar que practicamente todas las personas, de una u otra
manera, tenemos o hemos tenido en mayor o menor grado distintas preocupaciones o inquietudes o capacidades similares a las
que se van a plantear, que nos importan y que vamos abordando a lo largo de la vida. Le pedimos que valore en qué medida se
siente identificado/a con las siguientes afirmaciones (Nada, poco, bastante o mucho):

Revisando mi vida me siento satisfecho con lo que he vivido y conmigo mismo.

He hecho en mi vida lo que tenia que hacer.

Encuentro sentido a mi vida.

Me siento querido por las personas que me importan.

Me siento en paz y reconciliado con los demas.

Creo que he podido aportar algo valioso a la vida o a los demas.

A pesar de mi enfermedad mantengo la esperanza de que sucedan cosas positivas.
Me siento conectado con una realidad superior (la naturaleza, Dios...)

O N A WN =
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ANEXO XIX. ESCALA DE RAMSAY

NIVEL DE SEDACION CARACTERISTICAS
1 Paciente ansioso, agitado
2 Paciente cooperador, orientado, tranquilo
3 Paciente dormido con respuesta a érdenes
4 Dormido con breves respuesta al dolor
5 Dormido con sélo respuesta al dolor
6 No respuesta

218



ANEXO XX. ESCALA DE RICHMOND

Anexos

Escala de Agitacién en la Sedacién de Richmond (RASS)

Puntuacién | Término Descripcién

4 Combativo Abiertamente combativo, violento, peligro directo para los
profesionales

3 Muy agitado Tira o se quita la sonda o catéter; agresivo

2 Agitado Se mueve con frecuencia de manera no intencionada, intenta
quitarse la mascarilla o gafas nasales de oxigenoterapia

1 Inquieto Ansioso pero no agresivo en los movimientos

0 Despierto y calmado

-1 Adormilado No completamente alerta, pero mantiene los Estimulacién
ojos abiertos (ojos abiertos/ contacto visual) verbal
cuando le hablan (10 o mas segundos)

-2 Sedacién ligera Mantiene los ojos abiertos por poco tiempo
cuando le hablan (menos de 10 segundos)

-3 Sedacién moderada |Se mueve o abre los ojos cuando le hablan pero
no mantiene contacto visual

-4 Sedacién profunda No responde a estimulo verbal pero se mueve o | Estimulacién fisica
abre los ojos ante una estimulacidn fisica

-5 Inconsciente No responde a la voz ni a estimulos fisicos
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ANEXO XXI. ESCALA DEL GRADO DE INFORMACION DE PACIENTE Y

FAMILIA

Gl | DEFINICION

0 | Desconocimiento absoluto de la enfermedad y de su situacion terminal por parte
tanto del enfermo como de la familia.

1 | Desconocimiento absoluto de la enfermedad y de su situacion terminal por parte
del enfermo y conocimiento por parte de la familia.

2 | Sospecha de la enfermedad, pero no de su situacion terminal por parte del enfermo
y conocimiento por parte de la familia.

3 | Conocimiento de la enfermedad, pero no de su situacion terminal por parte del
enfermo y conocimiento por parte de la familia.

4 | Conocimiento de la enfermedad y de su situacion terminal por parte del enfermo y
de la familia.

5 | Desconocimiento absoluto de la enfermedad por parte de la familia y conocimiento
por parte del enfermo del diagndstico de cdancer.

6 | Desconocimiento absoluto de la enfermedad por parte de la familia y conocimiento
del enfermo del diagndstico de cdncer y su situacion terminal
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ANEXO XXII. INDICE DE BARTHEL

ITEMS PUNTUACION
ALIMENTACION
Auténomo 10
Con ayuda 5
Dependiente 0
BANO
Auténomo 5
Con ayuda 0
HIGIENE PERSONAL
Auténomo 5
Con ayuda 0
VESTIRSE / DESVESTIRSE
Auténomo 10
Con ayuda 5
Dependiente 0
CONTROL RECTAL
Sin problemas 10
Algun accidente 5
Incontinente 0
CONTROL VESICAL
Sin problemas 10
Algun accidente 5
Incontinente 0
USO DEL WC
Auténomo 10
Con ayuda 5
Dependiente 0
TRANSFERENCIA CAMA - SILLA
Auténomo 15
Ayuda minima 10
Puede sentarse pero no 5
desplazarse 0
Dependiente
CAMINAR
Auténomo 15
Con ayuda 10
Autonomo en silla de ruedas 5
Dependiente 0
SUBIRY BAJAR ESCALERAS
Auténomo 10
Con ayuda 5
No puede 0

TOTAL
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PUNTUACION TIPO DE DEPENDENCIA
0-20 Total
21-60 Severa
61-90 Moderada
91-99 Escasa
100 Independencia
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ANEXO XXIIl. CUADERNO DE RECOGIDA DE DATOS

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

* Numero de referencia:

* Edad:

* Sexo: o Mujer 0 Hombre

* Estado Civil: 0O Soltero DO Casado 0O Viudo O Separado 0O Pareja

* Nacionalidad: 0 Espafiola 0O Britanica o ltalia o Francia

oNoérdico o Arabe  oOtras

* Lugar de fallecimiento: o Domicilio o Ul CUDECA o Hospital o Otros

* Institucionalizado en Residencia: o No oOSi

* Sexo Cuidador Principal (CP): o Mujer o Hombre o No hay CP

* Parentesco con el paciente: o Conyuge O Hijo 0O Hermano o Cuidador Profesional o
Otros o0 No hay CP o Mas de 1 CP

* N2 Convivientes: 0 1 2 3 4 5 6 >6

* N2 Hijos Vivos: 0 1 2 3 4 5 6 >6

* Procedencia de la derivacion a CP: o Atencidon Primaria o Oncologia Médica
0 Oncologia Radioterdpica o Comité Tumores 0O Medicina Interna 0 Digestivo O
Neumologia o Otorrinolaringologia o Otros

* Realizacion de instrucciones previas (VVA): oSi o No

* Ne visitas realizadas por parte del equipo de Domicilio hasta el fallecimiento:

* N9 contactos telefdnicos realizado desde el comienzo de la asistencia hasta el

fallecimiento.
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DATOS DE VALORACION GENERAL

* Grado de informacion al inicio de la asistencia: o no conocidoolall olll alVv o -V
* Grado de informacion al final de la asistencia: o no conocidoa !l all alll oIV o -V
* Situacion funcional genérica (Barthel) al inicio de la asistencia: o Independiente (100)
o Leve (>60) o Moderada (40-55) o Grave (20-35) o Total (<20)

* Valoracion de funcionalidad (PPS) al inicio de la asistencia:

0100% 090% o 80% o 70% o 60% 050% 040 % o030% o20% ol1l0% o0%

* Grado de complejidad del paciente al inicio de su asistencia por el equipo de CP:

O Situacion No compleja o Situacién compleja o Situacion altamente compleja

DATOS CLINICOS

* Paciente: 1 Oncoldgico o No oncoldgico-demencia o No oncoldgico-ELA

0 No oncoldgico-hepatico o No oncolégico-cardiaco 0 No oncoldgico-renal o No
oncoldégico-respiratorio 0 No oncolégico-Otros

*Tipo de neoplasia: o Eséfago o Gastrico o Colon o Recto-sigma-ano o Hepatocarcinoma
O Pancreas o Otros digestivos 0O Dermatoldgico o Cabeza-cuello o Ginecoldgico
o Mama o Hematoldgico o Sistema Nervioso o Pulmén o Oseo y partes blandas

o Urotelial 0O Prostata o0 Otros o Mas de 1 Localizaciéon

* Extension tumoral (metdstasis): O Ninguna 0O Hepatica o Osea o SNC
O 1- Peritoneal o Ganglionares o Varias localizaciones o Pulmonares o Hepaticas y dseas
O Hepéticas, dseas y pulmonares o Hepaticas y ganglionares o Oseasy pulmonares

o Oseay SNC o Pulmonares y SNC o Varias localizaciones o 5 o més localizaciones

0 Otras localizaciones 0 No estudiado

* Tratamiento recibido para la neoplasia: o Ningun tratamiento o Algun tratamiento
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* Tratamiento recibido para la neoplasia: o Ninguno o QT o RT o Cirugia O
Hormonoterapia o Cirugia y QT o Cirugia y RT o QT y RT o QT, RT y cirugia 0o
Hormonoterapia y RT o Otras opciones

* Tiempo desde la ultima QT hasta el fallecimiento

*Sintomas presentes durante la valoracion inicial: o Sio No 0 Disnea o Dolor o Nduseas
O Estreflimiento o Vomitos 0 Astenia o0 Anorexia O Ansiedad o Depresion o Insomnioo
Somnolencia O Apetito O Fiebre o Infeccién o Agitacién o Otros

* Sintomas presentes durante el sequimiento: 0 Si o No o Disnea o Dolor o Nauseas O
Estrefiimiento O Vomitos o Astenia o0 Anorexia 0 Ansiedad o Depresién O Insomnioo
Somnolencia O Apetito O Fiebre o Infeccidon o Agitacion o Malestar general o Otros

* Escaldn analgésico de la OMS: o No o Si, 12 escaldon o Si, 22 escaldon o Si, 32 escalén
0 Si, 12y 32 escalén o Si, 12-22 escaldn o Si, 29-32 escalon 0 Si, 12-22-32 escalon

* Otros fdrmacos utilizados: O Corticoides O Antiepilépticos O Antidepresivos
Combinacién antiepilépticos y antidepresivos o0 AINES o IBP o Antipsicéticos o BZD

* Fdrmacos segundo escalon: o Ninguno o Codeina-paracetamol o Codeina o Tramadol
O Paracetamol-Tramadol

* Fdrmacos tercer escalon: o Ninguno o0 Morfina o Fentanilo o Oxicodona-Naloxona

O Buprenorfina o Tapentadol o Metadona o Otros

* Rescate analgésico: oOSi O No

* Causa del rescate: 0 Dolor o Disnea o Dolor y Disnea

* Medicacion de rescate: o No 0O Si, 12 escalén O Si, 22 escalén o Si, morfina O Si,
Fentanilo O Si, oxicodona O Si, 32 escalén: morfina y Fentanilo

* Rotacion de opiodes: o No 0O Si, no se especifica 0 Si, cambio desde morfina o Si,

cambio desde Fentanilo o Si, cambio desde oxicodona o Si, cambio desde Tramadol
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DATOS DEL INGRESO

* N@ Ingresos durante el periodo de atencidon en el programade CP:o1o2o3 04025
* Situacion funcional genérica (Barthel) al inicio de la asistencia: o Independiente (100)
o Leve (>60) O Moderada (40-55) o Grave (20-35) o Total (<20)

* Valoracion de funcionalidad (PPS) al inicio de la asistencia:

0 100% 0 90% o 80% o 70% 0 60% o50% 040 % o30% o20% o10% o0%

* Motivo de ingreso: o Claudicacion familiar o Rehabilitacion funcional o Control
sintomas: o Nduseas o Depresion o Vomitos o Dolor o Disnea o Estrefiimiento

0 Obstruccion intestinal o Ansiedad o Astenia o Insomnio o Agitacidon/Delirium

O Control de otros sintomas neuroldgicos o Control de otros sintomas digestivos
o Control de otros sintomas respiratorios 0O Control de otros sintomas neurologicos
0 Control de otros sintomas urologicos o Control de otros sintomas: fiebre o Control de
otros sintomas: malestar general o Control de otros sintomas cardioldgicos o Control
de otros sintomas: infeccion o Valoracion de situaciones complejas o inestables
0 Situacion de ultimos dias

* Sintomas presentes en el momento del ingreso: o Sio No o0 Disnea o Dolor o Nduseas
O Estrefiimiento 0 Vomitos 0 Astenia o0 Anorexia 0 Ansiedad o Depresién 0 Insomnion
Somnolencia O Apetito O Fiebre o Infeccion o Agitacion o Malestar general o Otros

* Escaldn analgésico de la OMS: o No o Si, 12 escalon o Si, 22 escalén 0 Si, 32escalén
0 Si, 12y 32 escalén o Si, 12-22 escaldn o Si, 29-32 escalon 0 Si, 12-22-32 escalon

* Otros fdrmacos utilizados: O Corticoides O Antiepilépticos O Antidepresivos
Combinacién antiepilépticos y antidepresivos o AINES o IBP o Antipsicéticos o BZD

* Fdrmacos segundo escalon: o Ninguno o Codeina-paracetamol o Codeina o Tramadol

o Paracetamol-Tramadol
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* Fdrmacos tercer escalon: o Ninguno o Morfina o Fentanilo o Oxicodona-Naloxona
O Buprenorfina o Tapentadol o Metadona o Otros

* Rescate analgésico: oSi O No

* Causa del rescate: 0 Dolor o Disnea o Dolor y Disnea

* Medicacion de rescate: o No 0O Si, 12 escalén o Si, 22 escalén o Si, morfina O Si,
Fentanilo O Si, oxicodona O Si, 32 escalén: morfina y Fentanilo

* Rotacion de opiodes: o No 0O Si, no se especifica 0 Si, cambio desde morfina o Si,

cambio desde Fentanilo o Si, cambio desde oxicodona o Si, cambio desde Tramadol

DATOS DEL PROCEDIMIENTO DE SEDACION PALIATIVA

* Sedacion paliativa (SP): oSi oNo

* Tiempo de evolucion desde la fecha de derivacion a la Unidad de CP hasta la SP:

* Lugar de realizacion de la SP: o Domicilio o Ul CUDECA o UCP de hospital SAS O
Unidad MI SAS o Unidad Oncologia Medica SAS o Urgencias SAS

* Sintoma refractario (SR): o Dolor o Disnea o0 Hemorragia o0 Ansiedad o Ansiedad

o Nauseas/Vémitos o Sufrimiento existencial o Delirium o Otros o Disnea y agitacion
o Dolor y nduseas/vomitos o Disneay dolor

* Tiempo de evolucion desde el inicio del SR hasta el inicio de la SP:

0 1dia o 1-7 dias o 8-30 dias o <30 dias

* Duracion de la SP (en horas):

* Causa de finalizacion: o Fallecimiento o Control del SR o Otras causas

* Tipo de sedacion segun objetivo terapéutico: o Paliativa o Paliativa en agonia
*Tipo de sedacion seqgun profundidad: o Superficial o Profunda

*Tipo de sedacion segun la continuidad: o Continua O Intermitente
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* Escala Ramsay: ol ollalll olV oV oV

* Farmaco de 19 eleccion empleado para la SP: o No o Si

0 Midazolam olevomepromacina o0 Fenobarbital o Propofol o Haloperidol oMorfina
* Farmaco de 29 eleccion empleado para la SP: o Midazolam oOlLevomepromacina
oFenobarbital 0 Propofol & Haloperidol o Cloruro Mérfico

* Otros farmacos utilizados durante el periodo de SP:

FARMACO DOSIS VIA (iv/sc/otra)

Cloruro moérfico

Dexametasona

Metoclopramida

Ondansetron

Escopolamina

AINES

Otros

*Via de administracion de medicacion: o Intravenosa (IV) o Subcutdnea (SC) o IV+SC
*Tipo de hidratacion: o No o Oral oIV o SC
* Limitacion del esfuerzo terapéutico (LET): o No o Si
*Tipo de LET que se limita: o No inicio O Retirada
* Medidas que se limitan: o No limitacion o Nutricion o0 Hidratacién o Antibioterapia
o Nutricién y Hidratacién o Otras medidas
-Consentimiento otorgado por: 0 Paciente 0 Por representacion (parentesco)
0 Personal sanitario o Paciente y familia
* Momento y forma en que se otorga:
-Previo a sintoma refractario/SUD: oExplicito verbal (HC) oEscrito oVVA

-Con sintoma refractario/en SUD: oExplicito verbal (HC) oEscrito oVVA
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ANEXO XXIV. CLASIFICACION DE LA AGENCIA ESPANOLA DEL

MEDICAMENTO Y PRODUCTOS SANITARIOS

MINISTERIO

DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
EIGUALDAD

DESTINATARIO:

DEPARTAMENTO

agansia sapafiola de DE MEDICAMENTOS
madicamentos y DE USC HUMANO
productos sanitarios

D* ENCARNACION BLANCO REINA
D° FARMACOLOGIA

FACULTAD DE MEDICINA
BOULEVARD LOUIS PASTEUR
CAMPUS DE TEATINOS

29071 - MALAGA

Fecha: 3 de agosto de 2017

REFERENCIA: ESTUDIO SEDA-PALIATIVA

ASUNTO: NOTIFICACION DE RESOLUCION DE CLASIFICACION DE

ESTUDIO CLINICO O EPIDEMIOLOGICO

Adjunto se remite resolucién de clasificacién sobre el estudio titulado “Estudio
descriptivo sobre [a caracterizacion de los pacientes atendidos por un Equipo de
Cuidados Paliatives. Prevalencia y factores determinantes de Sedacion

Paliativa™, con ¢cédigo EBR-SED-2017-01

MINISTERIO DE SERVICIOS
SOCIALES E iGUALDAD
REGISTRD AUXILIAR
AGENCIA E, DE Y PRODUCTOS
CORRECELECTRONCD .. & —_
N. de Registro: 11560 / RG 15724
farmacoapi@aemps.es Fecha: 04/08/2017 11:01:48

C! CAMPEZ0, 1-EDIFICIO 8
28022 MADRID

229



Anexos

230

DEPARTAMENTO
o DA SERVICIDS SOCIALES m S mamentosy DE 150 AN
EIGUALDAD D ::gu:a::‘ sanitarios DE USO HUMANO
ASUNTO: RESOLUCION DEL PROCEDIMIENTO DE CLASIFICACION DE

ESTUDIO CLIiNICO O EPIDEMIOLOGICO
DESTINATARIO: D? ENCARNACION BLANCO REINA

Vista la solicitud-propuesta formulada con fecha 17 de juli de 2017, por D®
ENCARNACION BLANCO REINA, para la clasificacion del estudio titulado “Estudio
descriptivo sobre la caracterizacion de los pacientes atendidos por un Equipo de
Cuidados Paliativos. Prevalencia y factores determinantes de Sedacion
Paliativa", con codige EBR-SED-2017-01 y cuyo promotores son Encarnacién
Blanco Reina, Rafel Gémez Garcia y Isabel Carrasco, se emite resolucion.

El Departamento de Medicamentos de Uso Humano de la Agencia Espafiola de
Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS), de conformidad con los preceptos
aplicables, (" RESUELVE clasificar el estudio citado anteriormente como “Estudio
Posautorizacién con Otros Diseiios diferentes al de seguimiento prospectivo”
(abreviado como EPA-OD).

Para el inicio del estudic no se requiere la autorizacion previa de ninguna
autoridad competente (AEMPS o CCAA)?. No obstante, salvo que haya sido
presentada para la clasificacion del estudio, el promotor debera remitir a la AEMPS @ la
siguiente documentacién antes del inicio del estudio:

 Protocolo completo (una copia en papel y otra en formato electronice), incluidos los
anexos, y donde conste el niimero de pacientes que se pretenden incluir en Espafa,
desglosado por Comunidad Auténoma.

» Dictamen favorable del estudio por un CEIC acreditado en Espafia.

QRREQ ELECTRONICO
G GAMPEZO, 1-EDIFICIO 8
farmacoepi@aemps.es 28022 MADRID
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DEPARTAMENTO
MINISTERIO _ _ agencia espafiola da DE MEDICAMENTOS
DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES medicamentos y DE USO HUMANG
E IGUALDAD @ productos sailtarlos

Contra la presente resolucién que pone fin a la via administrativa podra
interponerse Recurso Potestativo de Reposicién, ante la Directora de la Agencia, en el
plazo de un mes a contar desde el dia siguiente a aquel en que tenga lugar la
notificacion de la presente resolucion. @

Madrid, a 3 de agosto de 2017
EL JEFE DE DEPARTAMENTO DE

MEDICAMENTOS DE USO HUMANO

César Hemandez Garcia

1 Son de aplicacion al presente procedimiento la Ley 392015, de 1 de octubre, del Procedimiento Administrativo
Comin de las Administraciones Publicas; la Ley 14/2000, de 29 de diciembre, de medidas fiscales, administrativas y
de orden social; Real Decreto Legislativo 1/2015, de 24 de julio, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley
de garantias y uso racional de los medicamentos y productos sanitarios; Real Dacreto 109072015, de 4 de diciembre,
por el que se regulan los ensayos clinicos con medicamentos, los Comités de Etica de fa Investigacion con
medicamentos y el Registro Espariol de Estudios Clinicos; el Real Decreto 1275/2011, de 16 de septiembre, por el
que se crea la Agencia estatal “Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios” y se aprueba su
estatuto; el Real Decreto 577/2013, de 26 de julio, por el que se regula la farmacovigilancia de medicamentos de uso
humano y la Orden SAS/3470/2009, de 16 de diciembre, por la que se publican las directrices sobre estudios
posautorizacién de fipo observacional para medicamentcs de uso humanc.

2 De acuerdo con la Orden SAS/3470/2009, de 16 de diciembre

3 Los documentos se enviaran a la siguiente direccion postal: Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos
Sanitarios. Divisién de Farmacoepidemiologia y Farmacovigilancia. Parque Empresarial “Las Mercedes”, Edificio 8.
C/ Campezo, 1. 28022 Madrid.

+ De conformidad con lo dispuesto en la Ley 39/2015, de 1 de octubre, o Recurso Contencioso-Administrativo ante el
Juzgado Central de lo Coniencioso-Administrativo de Madrid, en el plazo de dos meses contados desde el dia
siguiente al de |a nofificacion de la presente resolucién, de conformidad con la Ley 29/1988, de 13 de Julio,
reguladora de |a Jurisdiccion Contencloso-Adminisirativa, sin perjuicio de poder ejercitar cualquier ofro recurso que
se estime oportuno. En caso de interponerse recurso de reposicién no podra interponerse recurso contencioso-
administrativo hasta la resolucién expresa o presunta del primero.

ORREQ ELECTRONICO
Cf CAMFEZ0, 1 - EDIFICIO 8

farmaceepi@acmps.es 28022 MACRID
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ANEXO XXV. DICTAMEN DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION
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