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RESUMEN

Introduccion: Los cuidados paliativos en el domicilio pueden precisar, por criterios de
complejidad psicoemocional, la intervencion de equipos especializados o avanzados. La
hospitalizacion a domicilio se presta a pacientes con necesidad de atencion paliativa en su
domicilio cuya complejidad es variable. Objetivo: Describir la presencia de causas de com-
plejidad psicoemocional en los pacientes paliativos ingresados en hospitalizacion a domicilio
en Espaia. Método: Estudio descriptivo transversal y multicéntrico empleando la herramien-
ta IDC-Pal realizado en ocho hospitales diferentes de hospitalizacion a domicilio repartidos
por la geografia espafiola. Los criterios de inclusion han sido: pacientes con mayoria de edad
ingresados en régimen de hospitalizacion a domicilio con necesidad de cuidados paliativos.
Resultados: En una muestra de 266 pacientes de 8 hospitales, 151 (57 %) eran hombres
y 115 mujeres (43 %). La edad media de la muestra fue de 71,48 afios (DE = 13,28). El
85,7 % de los pacientes presentaban al menos un criterio de alta complejidad para cualquier
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causa. 115 pacientes (47 %) presentaban al menos un criterio de complejidad psicoemocio-
nal, siendo la angustia existencial o sufrimiento espiritual el mas frecuente. Conclusiones: La
situacion psicoemocional compleja se presenta en aproximadamente la mitad de los pacien-
tes ingresados en hospitalizacion a domicilio. El sufrimiento espiritual merece una atencion
particular en este grupo de pacientes.

Palabras clave: cuidados paliativos, hospitalizacion a domicilio, complejidad, sufrimien-
to espiritual.

ABSTRACT

Introduction: Palliative care at home might require, by criteria of psycho-emotional com-
plexity, the intervention of specialized or advanced teams. Hospital-at-home is provided to
patients who need palliative care at home and whose complexity is variable. 4im. To de-
scribe the causes of psycho-emotional complexity in palliative patients admitted to hospital-
at-homes in Spain. Method: Cross-sectional and multicenter descriptive study using the IDC-
Pal tool carried out in eight different hospitals of Hospital-at-home distributed throughout the
Spanish geography. The inclusion criteria were: patients with legal age admitted to Spanish
hospital-at-homes and who need palliative care. Results: In a sample of 266 patients from 8§
hospitals, 151 (57 %) were men and 115 women (43 %). The mean age of the sample was
71.48 years (SD = 13.28), 85.7 % of the patients had at least one criterion of high complexity
for any cause, 115 patients (47 %) had at least one criterion of psycho-emotional complex-
ity, being the existential anguish or spiritual suffering the most frequent. Conclusions: The
complex psycho-emotional situation occurs in approximately half of the patients admitted to
hospital-at-homes. Spiritual suffering deserves special focus in this group of patients.

Keywords: palliative care, home hospitalization, complexity, spiritual suffering.

INTRODUCCION

La mejora de los cuidados de los pacientes en fase avanzada y terminal es
uno de los objetivos de la Sanidad Espafiola'. En multiples ocasiones se ha
descrito a los pacientes paliativos como complejos. Tanto el término pacien-
te paliativo como el de complejidad resultan imprecisos, por lo que se hace
necesario para su uso en investigacion utilizar herramientas que los definan
con precision y que sean de utilidad para el manejo clinico y la gestion de
recursos’.

La definicion y la clasificacion de los cuidados paliativos van a favorecer
la gestion adecuada de los recursos y la formacion basica de los profesionales,
garantizando su eficacia, para aportar a cada paciente una atencion individua-
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lizada y que dé respuesta a unas necesidades concretas de salud, valorando
al paciente de modo integral y sistematizado. Esta atencion no se limita al
control del dolor y de los sintomas, busca cubrir de una forma mas completa
y plena las necesidades que los pacientes requieren en estas circunstancias'®.

En ocasiones, los pacientes paliativos presentan necesidades de unos cuida-
dos especializados o avanzados, lo que se traduce en el consumo de una gran
cantidad de recursos tanto materiales como humanos o econdémicos. Para po-
der definir qué son los cuidados paliativos especializados o avanzados y asi ca-
racterizar poblaciones subsidiarias de atencion paliativa y comparar interven-
ciones y resultados de manera significativa, conviene conocer cuales son las
necesidades de cada paciente y cual es el grado de complejidad que presentan’.

La complejidad puede establecerse debido a criterios claros como la edad,
la presencia de varios sintomas refractarios o la presentacion de un deterioro
brusco en la trayectoria de la enfermedad. Hay otras situaciones en las que
la complejidad puede ser menor y que los criterios para definirla sean menos
claros o que pasen mas desapercibidos, pero no dejan de ser situaciones en las
que nos encontramos ante pacientes complejos'®. Es muy importante abordar
la complejidad de forma multifactorial, comprendiendo su esencia cambiante
y evolutivamente incierta®’.

La necesidad de los cuidados paliativos se incrementa cuanto mayor es la
complejidad. La complejidad hace referencia a la clasificacion gradual que se
realiza sobre el paciente para determinar la situacion global en la que este se
halla. El término complejidad pretende agrupar a un colectivo de pacientes
que comparten unas caracteristicas concretas, como la presencia de varias
enfermedades cronicas recurrentes, el uso de los servicios de hospitalizacion
de urgencias con multiples ingresos en el transcurso de un afo, la toma si-
multanea de multiples medicamentos o la pérdida temporal o permanente de
la autonomia personal'*%.

Los pacientes complejos presentan una comorbilidad somatica y psicolo-
gica y van a requerir el ajuste constante de los diferentes tipos de cuidados
que presenten. Para la realizacion de este reajuste es necesario ver a la perso-
na como un ser biopsicosocial, por lo que la valoracion que se realiza sobre ¢l
debe ser multidimensional, estimando a la persona de forma integral'.

Los conceptos de salud y enfermedad han ido cambiando con el paso del
tiempo hacia una vision mas integral donde el bienestar psicoemocional es
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fundamental para el estado de salud en las personas con enfermedades croni-
cas avanzadas’. Los pacientes paliativos se ven afectados en todas sus dimen-
siones por la enfermedad, siendo la esfera psicoemocional una de ellas. Para
poder cumplir estos objetivos hace falta realizar una buena valoracion del
paciente, conocer cual es su diagndstico actual, su sintomatologia principal,
sus caracteristicas personales, sus dudas, los aspectos que ignora de su enfer-
medad y cudnto desea conocer, su entorno familiar y los posibles problemas
sociales, cudles son sus creencias y su espiritualidad, cudl es su vision de la
muerte y como desea vivir este Gltimo tiempo*=.

Una persona diagnosticada de una enfermedad avanzada, aparte de presentar
el sufrimiento propio de la enfermedad, se ve afectada por el sufrimiento de
afrontar la muerte. Esto produce una gran angustia existencial, por el descono-
cimiento de como sera la ultima etapa de su vida, lo cual acrecienta el miedo'*!".

En los cuidados paliativos debe haber responsabilidad para facilitar el afron-
tamiento y la resolucion de las circunstancias internas y externas que vive el pa-
ciente y poder contribuir al proceso de adaptacion y acceso a la muerte en paz'’.

Durante las Gltimas décadas se ha producido un inmenso avance en las tec-
nologias que proporcionan un mayor equipamiento y una mejora en las técni-
cas de diagnostico y tratamiento de las enfermedades, conduciendo la practi-
ca de la medicina hacia el conocimiento y la especializacion en estas nuevas
ramas y dejando en muchos casos de lado el aprendizaje mas humano de las
ciencias de la salud, como la compasion y la empatia. El resultado puede llegar
a ser un trabajo por parte del personal sanitario eficaz y rapido, pero disminuye
la cantidad y la calidad del tiempo invertido en la relacion con los pacientes, lo
que proporciona una asistencia impersonal, en la que no se da paso al didlogo
y al conocimiento global de la persona'®.

Alcanzar tal conocimiento sobre los pacientes requiere una atencion con
tiempo y recursos proporcionales a las necesidades de cada uno; las tasas de
ocupacion de los hospitales y las exigencias asistenciales complican mucho
esta tarea. Los servicios especializados en el cuidado de pacientes paliativos,
como pueden ser las unidades de cuidados paliativos o los equipos de aten-
cioén domiciliaria, favorecen la correcta ubicacion de estos pacientes?’.

El lugar donde mejor vaya a ser tratado el paciente y donde ¢l quiera estar
deben ser los criterios fundamentales para decidir cudl es el lugar idoneo para
realizar los cuidados, siempre que este conozca bien cual es su patologia®.
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La hospitalizacion a domicilio tiene como finalidad dispensar todas las
atenciones y cuidados que pueden prestar médicos y enfermeros en el ambito
hospitalario, trasladandolo al domicilio de los pacientes. Este modelo sanita-
rio busca la continuidad de las prestaciones sanitarias en el hogar, cuando ya
no son requeridas las infraestructuras hospitalarias, sobre todo cuando atn es
necesaria una vigilancia activa, cuidados de enfermeria y tratamientos'®.

Entre las funciones de la hospitalizacion a domicilio se encuentran el uso
adecuado de analgésicos potentes, el favorecimiento de la comunicacion entre
el personal sanitario y los pacientes, una mayor humanizacion de la asisten-
cia y mejor evolucion de la enfermedad, el hacer participe a la familia en los
cuidados, la promocién de la autonomia y dignidad del usuario y dispensar
una atencion integral, individualizada y continuada, contemplando todas las
dimensiones de la persona, velando por su salud fisica, psiquica, emocional,
social y espiritual, sin salir del ambiente de confort del paciente'.

La Sociedad Espafola de Hospitalizacion a Domicilio, en su proyecto
HAD 2020, propone consolidar la hospitalizacion a domicilio en Espafia.
Para ello, plantea un sistema de clasificacion de los pacientes basado en el
grado de complejidad que presentan, tanto por la gravedad de su enfermedad
como por la cantidad de recursos que requieren para ser atendidos. El fin de
esta organizacion es poder identificar y crear grupos homogéneos de pacien-
tes que presentan similitudes en su perfil clinico®*.

Definir y establecer un instrumento para valorar el grado de complejidad
va a favorecer la prestacion de una atencion individualizada, integral y siste-
matizada que dé una respuesta real a las necesidades de salud que presenta el
paciente. De esta forma se conseguiria un uso mas efectivo y eficiente de los
recursos tanto humanos como econémicos que se proporcionan. La estructu-
racién de unos criterios que permiten valorar la complejidad de los pacien-
tes va a favorecer la unificacion de las actuaciones tanto a nivel hospitalario
como en la asistencia domiciliaria'*!.

METODO
Se plante6 como objetivo de este estudio describir la incidencia de crite-

rios de complejidad en la esfera psicoemocional en pacientes con necesidad
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de atencion paliativa ingresados en régimen de hospitalizacion a domicilio en
Espana.

Se realiz6 un estudio descriptivo, transversal, observacional y multicéntri-
co. Este estudio se desarrolld en el marco del Proyecto PALIHADO (Com-
plejidad de los cuidados PALIativos en Hospitalizacion A DOmicilio). Parti-
ciparon los servicios de hospitalizacion a domicilio de los siguientes centros:
Fundacion Instituto Valenciano de Oncologia (Valencia), Hospital Universi-
tario Araba (Alava), Hospital Universitario de Cruces (Barakaldo, Vizcaya),
Hospital de Denia-Marina Salud (Alicante), Hospital Dos de Maig (Barcelo-
na), Osi Barrualde Hospital Galdakao-Usansolo (Galdakao, Bizkaia), Hospi-
tal Universitario Lucus Augusti (Lugo) y Hospital Lluis Alcanyis de Xativa-
Ontinyent (Valencia).

Como criterios de inclusion se consideraron ser mayor de 18 afios, estar in-
gresado en unidades o servicios de hospitalizacion a domicilio de los centros
participantes en el estudio y tener necesidad de atencion paliativa.

Para la obtencion de la muestra, se seleccion6 de forma consecutiva a los
pacientes que ingresaron en los servicios de cada hospital desde el 1 de di-
ciembre hasta el 29 de febrero de 2016. En caso de duda sobre la necesidad
de atencion paliativa se administré la herramienta NECPAL.

La herramienta principal utilizada es el Instrumento Diagndstico de la
Complejidad en Cuidados Paliativos (IDC-Pal). Esta herramienta identifica
los distintos criterios de complejidad en la necesidad de atencion paliativa
en funcion de criterios dependientes del paciente (por sus antecedentes, su
situacion clinica o su situacion psicoemocional), dependientes de la familia y
el entorno o dependientes de las organizaciones sanitarias.

Se incluyen asi seis criterios de complejidad psicoemocional, tres de ellos
considerados de alta complejidad: riesgo de suicidio, solicitud de adelantar
el proceso de muerte y angustia existencial o sufrimiento espiritual. La pre-
sencia de alguno de ellos indica la necesidad de la derivacion del paciente a
un recurso avanzado o especifico de cuidados paliativos. Otros tres criterios
de necesidad de atencion psicoemocional son considerados de complejidad
(conflicto comunicacion entre paciente y familiares, conflicto comunicacion
entre paciente y equipo terapéutico y afrontamiento emocional desadaptati-
vo), y la necesidad de derivacion queda a criterio del profesional que atiende
al paciente.
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Como fuentes de informacion se utilizan registros clinicos de cada centro y
entrevistas a los profesionales sanitarios con responsabilidad asistencial para
la cumplimentacion del instrumento.

Previo a la recogida de datos, el paciente fue informado del estudio por el
equipo asistencial habitual para la obtencion del consentimiento informado.
Toda la informacién obtenida durante el estudio ha sido tratada segun la re-
gulacion de la legislacion nacional e internacional de confidencialidad de los
datos.

El proyecto cuenta con el informe favorable de los comités éticos de inves-
tigacion clinica de todos los centros participantes. Se obtuvo también el aval
cientifico de la Sociedad Espafiola de Hospitalizacion a Domicilio (SEHAD).

Para la evaluacion estadistica de los datos se ha utilizado el paquete esta-
distico IBM SPSS Statistics, version 22.

REsSuLTADOS

La muestra fue de 266 pacientes con necesidad de atencion paliativa, de
los cuales 151 (57 %) eran hombres y 115 mujeres (43 %). La edad media de
la muestra fue de 71,48 afios (DE = 13,28). Al realizar la prueba de Kolmo-
gorov-Smirnov se observa una distribucion normal de la edad. La puntuacion
media en la escala Palliative Performance Status (PPS) fue del 50 %.

La mayoria de los pacientes presentaban al menos un criterio de alta com-
plejidad en el instrumento IDC-Pal debido a cualquier causa (dependientes
del paciente, de la familia y el entorno o de las organizaciones sanitarias), por
lo que se considera que precisan cuidados paliativos avanzados o especificos.

TABLA 1
Frecuencia del nivel de complejidad por cualquier causa

Tipo de complejidad Numero de pacientes Porcentaje
Altamente complejo 228 85,7 %
Complejo 33 12,4 %
No complejo 5 1,9 %
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La media de criterios por paciente fue de 6, con un rango entre 0 y 21. En
la figura 1 se muestra, en el eje de ordenadas, el nimero de pacientes, y en
el eje de abscisas el nimero de criterios de complejidad o alta complejidad.

FIGURA 1
Numero de criterios de complejidad o alta complejidad por paciente
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Prestando atencion unicamente a aquellos elementos de la esfera psicoe-
mocional, 115 pacientes (47 %) presentaban al menos un criterio de comple-
jidad.

TABLA 2
Frecuencia del nivel de complejidad relacionada con la esfera psicoemocional

Complejidad psicoemocional Numero de pacientes Porcentaje
Altamente complejo 69 25,9 %
Complejo 56 21,05 %
No complejo 141 53 %

En la tabla 3 se presenta la frecuencia de los elementos de complejidad de
la esfera psicoemocional para cada uno de los ocho hospitales participantes
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en el estudio. Las pruebas de significacion estadistica realizadas no mostraron
diferencias entre sexos.

TABLA 3
Frecuencia de variables psicoemocionales de complejidad o alta complejidad por hospital

H1 |H2 |H3 | H4 | H5 | H6 | H7 | H8 | Total

Riesgo de suicidio rfofrjof1rjojofjo 3
Paciente solicita adelantar el proceso de muerte oOojo0l0]|1[4]0(]1]0 6
Angustia existencial o sufrimiento espiritual 5| 1|5 (10]16|5 133 68
Conﬂ}cto comunicacion entre paciente y 9 1 9 6 1151 4 6 | 51
familiares

Conflicto comunicacion entre paciente y equipo

o 914 (10| 3 11|45 2 48
terapeutico

Paciente presenta afrontamiento emocional
desadaptativo

N.° de pacientes por hospital 63 |25 | 18 [ 29 | 58 |23 |38 | 12| 266

7131669 2]2]3 38

H*: Servicio o unidad de hospitalizacion a domicilio anonimizado.

DiscusioN

Respecto a las fortalezas y limitaciones del estudio, es importante resaltar
que se trata del primer estudio multicéntrico realizado en Espafia en hos-
pitalizacion a domicilio utilizando el instrumento IDC-Pal. Han participado
equipos de distintas comunidades autonomas (Cataluia, Euskadi, Galicia y
Comunidad Valenciana), cada uno de ellos esta integrado en la red asistencial
propia de su entorno y que da cobertura tanto a zonas urbanas como rurales y
a distintos grupos poblacionales. A pesar de la heterogeneidad de la muestra,
al haberse alcanzado un tamafio muestral notable se debe considerar este es-
tudio como punto de partida para ulteriores investigaciones.

Otra de las limitaciones con las que nos encontramos en el estudio es su
corta duracion cronolédgica. La muestra se recogio a lo largo de tres meses de
forma simultanea, por lo que puede existir un sesgo de seleccion en la esta-
cionalidad de la patologia observada. Al haberse efectuado la recogida de los
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datos de forma transversal en un tinico momento al ingreso del paciente, no
es posible observar un proceso evolutivo completo de la patologia observada
y de los cambios psicoemocionales y espirituales que van experimentando los
pacientes que pueden llegar a ser considerablemente mas largos que el propio
estudio.

La valoracion multidimensional de la persona es imprescindible. Una de
las tareas mas complejas del personal asistencial consiste en evaluar la esfera
psicoemocional®. Cada persona afronta su enfermedad de diferente forma.
Determinar cuales son los factores de riesgo a nivel emocional requiere de-
dicacidn, y conocer conjuntamente las demés dimensiones del paciente. Por
ello, en este estudio, se pretende identificar los factores de complejidad®**.

Existen estudios que tratan de describir estos criterios como “El valor
del Instrumento Diagnoéstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos para
identificar la complejidad en pacientes tributarios de cuidados paliativos”.
Describe la complejidad en pacientes de cuidados paliativos en Sevilla a tra-
vés del IDC-Pal, observando el servicio sanitario dado. Compara la presencia
de complejidad en los pacientes dependiendo de si son tratados por un equipo
sanitario especializado en cuidados paliativos o no?’.

En el estudio comparativo, se obtiene una complejidad semejante tanto
si el paciente es tratado por un equipo sanitario especializado en cuidados
paliativos como si no lo es. Por lo tanto, se estd haciendo un mal uso de los
recursos sanitarios con respecto a la complejidad de los pacientes. La utiliza-
cion del IDC-Pal podria solucionar esta carencia, determinando la necesidad
de ingreso de dichos enfermos en areas adecuadas de hospitalizacion.

En la esfera psicoemocional ambos estudios muestran una elevada com-
plejidad en este tipo de pacientes. En el estudio comparativo, cuanto mayor
es la muestra mayor cantidad de personas muestran dicha area afectada. Tras
la comparacion de los seis criterios que integran la esfera psicoemocional, se
puede observar que ambos estudios coindicen en que el criterio que se pre-
senta con mayor frecuencia es el de “sufrimiento espiritual”. E. Casell define
el sufrimiento como “un estado especifico de distrés que ocurre cuando la in-
tegridad de la persona estd amenazada o rota. Continua hasta que la amenaza
desaparece o la integralidad es restaurada”®.

Los resultados obtenidos en nuestra investigacion ponen de manifiesto la
importancia y la repercusion que el sufrimiento espiritual genera en los pa-
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cientes, fendmeno que ha sido mencionado por autores citados anteriormente
como Christina Puchalski, los cuales promueven la atencion de la parte trans-
cendental de la persona, valorandola desde un punto de vista multidimensio-
nal®'.

Goémez Garcia evidencia la importancia que tiene poder definir y delimi-
tar qué es la complejidad, ayudando a la clasificacion de los pacientes’. En
consecuencia, ser conocedores de la relacion que existe entre las variables
complejidad y sufrimiento espiritual nos permite contribuir a la definicion de
qué es la complejidad en si misma, y asi favorecer y acercar unos cuidados
concretos sobre aquellos pacientes que experimenten el sufrimiento espiri-
tual. Del mismo modo, la relacion de dependencia presente entre las variables
numero de elementos de alta complejidad y nimero de pacientes con sufri-
miento espiritual nos lleva a delimitar, de forma mas exhaustiva y precisa, la
complejidad y las necesidades que presentan los pacientes®.

El IDC-Pal es el motor de nuestro estudio y es una herramienta que debe
estar integrada en el sistema de salud. Encontramos otros cuestionarios como
el SPICTTM*.

La adaptacion y validacion de esta herramienta al castellano (SPICT-ES-
TM) se esta llevando a cabo. Los resultados revelan que a mas del 90 % de
los participantes les parecia sencillo de cumplimentar el cuestionario, con un
tiempo medio para aplicarlo sin conocimiento previo de 4 minutos y 45 se-
gundos. Dichos datos nos hacen plantear la existencia de la necesidad actual
de tener herramientas de féacil aplicacion a nivel asistencial, favoreciendo su
uso y contribuyendo a conocer cuales son las necesidades reales de atencion
paliativa que presentan los pacientes.
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