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RESUMEN ESTRUCTURADO

Titulo: ATENCION A LOS PACIENTES EN LA FASE FINAL DE LA VIDA: REVISION SIS-
TEMATICA SOBRE MODELOS ORGANIZATIVOS EN CUIDADOS PALIATIVOS Y
ENCUESTA A LOS PROFESIONALES SANITARIOS SOBRE LA SITUACION DE
LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN UNA COMARCA DEL PAIS VASCO

Autores: Abaunza A, Jaio N, Landa V, Irurzun E, Galarraga ML, Balentziaga AR, Aban-
do N, Geijo G, Domingo C, Esparta C, Regidor .

Tecnologia: Organizativa

Palabras Claves: Paciente terminal, cuidados paliativos, calidad de vida, atencién primaria,
modelos organizativos

Fecha: Junio 2013
Paginas: 104
Referencias: 110
Lenguaje: castellano, resimenes en castellano, euskera e inglés

ISBN: 978-84-457-3309-7

INTRODUCCION

El desarrollo de los cuidados paliativos durante los Ultimos afios ha sido generalizado, tanto en nues-
tro entorno como a nivel internacional. En esta expansion se han propuesto distintos modelos organi-
zativos que buscan mejorar el control de los sintomas y la calidad de vida de los pacientes en situacién
terminal, asi como coordinar la atencién que se presta a estos pacientes y sus familias desde los distin-
tos niveles asistenciales.

OBJETIVO

+ Mejorar el conocimiento sobre los modelos organizativos en cuidados paliativos existentes y cono-
cer la percepcion de los profesionales de nuestro ambito sanitario sobre la atencién a los pacientes
en la fase final de la vida.

Objetivos especificos

« Recopilar y sintetizar la informacion existente en la literatura sobre la situacién actual de la atencién
a los pacientes en la fase final de la vida.

- Disefar, implementar y analizar los resultados de una encuesta dirigida a los profesionales sanitarios de
Comarca Interior de Bizkaia sobre la situacién de la atencién a los pacientes en la fase final de la vida.

MATERIAL Y METODOS

La sintesis de la evidencia se inicié con una busqueda preliminar de revisiones sistematicas, tras la que
se tomd como referencia la revision realizada en 2008 por Zimmermann y cols. por considerar que se
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trata de una revisién metodolégicamente correcta y con poco riesgo de sesgo y que aborda la pre-
gunta a la que se quiere responder. Esta revision se actualizd hasta junio de 2011 realizando una bus-
queda en las bases de datos Ovid MEDLINE, EMBASE, CINAHL y PsycINFO. Con posterioridad a la bus-
queda automatizada, se realizé un rastreo manual de las referencias bibliograficas incluidas en los
articulos recogidos en la busqueda automatizada asi como en literatura gris.

Se incluyeron revisiones sistematicas y ensayos clinicos aleatorizados en los que se comparaban dis-
tintos modelos organizativos de cuidados paliativos especializados entre si o frente a un modelo de
cuidados habituales. Se incluyeron medidas de resultados relacionadas con la calidad de vida, calidad
de los cuidados sanitarios, satisfaccion con la atencién, bienestar y resultados econémicos y costes.

Los articulos seleccionados fueron analizados de forma independiente por dos revisores, que los clasi-
ficaron como incluidos o excluidos de acuerdo con los criterios de seleccion establecidos. Las discre-
pancias se resolvieron, por consenso o con la ayuda de un tercer revisor.

La extraccion de datos de los estudios incluidos fue llevada a cabo independientemente por tres gru-
pos de investigadores, de tres componentes cada uno de ellos, utilizando la aplicacion informatica
http://www.lecturacritica.com del Servicio de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco (Os-
teba).

La segunda parte de la investigacion consistié en un estudio epidemiolégico descriptivo y transversal,
a través de una encuesta disenada de forma especifica. La encuesta se realizé en todas las Unidades
de Atencién Primaria (UAP) de Comarca Interior de Bizkaia de Osakidetza-Servicio Vasco de Salud en
los meses de marzo y abril de 2011, durante las sesiones de presentacion de la Guia de Prdctica Clinica
sobre Cuidados Paliativos del Ministerio de Sanidad y Consumo. Participaron los profesionales sanita-
rios (médicos/as y enfermeros/as) que trabajaban en ese tiempo en la comarca.

Analisis econémico:  SI Opinién de Expertos: Sl

RESULTADOS

En la busqueda automatizada desde enero de 2008 hasta junio de 2011, se encontraron 1.187 articu-
los de los que se seleccionaron 26. De esos 26 estudios, se excluyeron 22. Finalmente se incluyeron
dos revisiones sistematicas (Stevens 2011, Garcia-Pérez 2009) y dos ensayos clinicos (Mitchell 2008, Ba-
kitas 2009) que cumplieron los criterios de inclusion. Se incorpord una revisidn sistematica mas, que
fue localizada por los contactos mantenidos por correo electrénico con los autores.

Las revisiones sistematicas analizadas se caracterizan por ser de buena calidad, si bien los estudios in-
cluidos en estas revisiones y los ensayos clinicos evaluados son heterogéneos, escasos en numero, con
muestras pequenas y elevado indice de abandonos por lo que su potencia estadistica puede resultar in-
suficiente, impidiendo concluir la superioridad de un tipo de modalidad organizativa respecto al resto.

Respecto a la encuesta, la tasa de respuestas fue del 77,5 %. El 73,7 % ve entre 1 y 5 pacientes/afo. El
83,4 % ve estos pacientes cuando se da la ocasion. Refieren como bastante habitual, que la relacién
con estos pacientes les genere intensas emociones positivas. Cuando los enfermos no son vistos por
AP suele ser por derivaciéon a Hospitalizacion a Domicilio (Hospidom), por pérdida de pacientes deriva-
dos a urgencias hospitalarias, por actitudes o creencias de enfermo y/o familia y raramente por no
considerarse capacitado el profesional. El recurso que mas valoran y que refieren disponer con mas
frecuencia es el del equipo médico-enfermera. Dentro de las dificultades observadas, destaca la falta
de coordinacion dentro de los propios Equipos de Atencion Primaria (EAP), la falta de informes de alta
hospitalaria y que el paciente no esté informado de su diagndstico o de que comienza un tratamiento
paliativo. En el acceso a los servicios hospitalarios, la mayor dificultad se encuentra en Radioterapia y
la menor en Hospidom. El 85,2 % creen que un equipo consultor de referencia seria una ayuda intere-


http://www.lecturacritica.com/

sante. Manifiestan bastante necesidad de formacion, en todas las areas evaluadas, de ellas, la atencion
a la situacion de los ultimos dias es la mas sefalada. El recurso mas utilizado para formacién es mate-
rial escrito, el que menos, rotaciones por las Unidades de Cuidados Paliativos (UCP). Creen que todos
los recursos evaluados para mejorar su formacién son muy o bastante necesarios, de ellos, sefialan en
primer lugar, las sesiones tedricas o de casos en los centros.

CONCLUSIONES

Tras el analisis de los diferentes estudios, se observa que no existe un modelo organizativo Unico que
responda a las necesidades de los pacientes al final de la vida. Sin embargo, parece que la implemen-
taciéon de un modelo organizativo de cuidados paliativos especificos resulta mas eficaz que los cuida-
dos tradicionales o convencionales.

De los resultados de la encuesta se deduce que los profesionales sanitarios de los EAP se sienten capa-
citados para realizar esta actividad, con buena disposicién y experiencias positivas en el cuidado de
estos pacientes. Disponen, en general, de los recursos adecuados en sus centros aunque es mejorable
la coordinacién dentro del equipo asi como con los Puntos de Atencion Continuada (PAC). La coordi-
nacién con los recursos de segundo y tercer nivel de cuidados paliativos para continuidad de cuidados
es buena. Los mayores problemas se observan en la coordinacién con los servicios hospitalarios por la
dificil accesibilidad, a veces la falta de informes, no tener en cuenta la ruta de cuidados y actitudes so-
bre todo referentes a la informacion a los pacientes. La introduccién de programas informaticos ha
mejorado enormemente la coordinacién. También observan dificultades en los pacientes y sus fami-
lias, como la falta de recursos de cuidado y las creencias en torno a la muerte. Se observa una buena
disposicion a la formacién continuada y se destaca entre los métodos propuestos para realizarla, las
sesiones tedricas o de casos en los centros. Los encuestados creen que seria de gran utilidad, para
abordar las dificultades detectadas, la creacién de un equipo de referencia o equipo de soporte.
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SARRERA

Zainketa aringarriek bilakaera orokorra izan dute azken urteotan, bai gure inguruan bai eta nazioar-
tean ere. Bilakaera horren baitan, zenbait antolaketa-eredu proposatu dira; horien xedea da egoera
terminalean dauden gaixoen sintomak eta bizi-kalitatea hobeki kontrolatzea, eta laguntza-maila guzti-
etan gaixo horiei zein haien familiei ematen zaien arreta koordinatzea.

HELBURUA

-« Hobeki jakitea zainketa aringarrien esparruan zer antolaketa-eredu dauden, eta jakitea gure osasun-
esparruko langileek nola hautematen duten bizitzaren azken fasean dauden gaixoei ematen zaien arreta.

Helburu espezifikoak

- Bizitzaren azken fasean dauden gaixoei ematen zaien arretari buruzko idazlanetan dagoen informa-
zioa biltzea eta laburbiltzea.

« Bizkaiko Barrualdeko Eskualdeko osasun-arloko langileei zuzendutako inkesta bat diseinatzea, ezar-
tzea eta emaitzak aztertzea, bizitzaren azken fasean dauden gaixoei ematen zaien arretaren egoera-
ren inguruan.

MATERIALAK ETA METODOAK

Ebidentziaren sintesiari ekiteko, berrikuspen sistematikoen aurretiazko bilaketa bat egin zen. Horri ja-
rraiki, 2008an Zimmermannek eta laguntzaileek egindako berrikuspena hartu genuen erreferentzia
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gisa, erantzun nahi dugun galderari buruzko berrikuspen metodologiko egokia dela eta alborapen-
arrisku txikia duela iruditu zitzaigulako. 2011ko ekainera arte eguneratu zen berrikuspen hori, Ovid
MEDLINE, EMBASE, CINAHL eta PsycINFO datu-baseetan bilaketak eginez. Bilaketa automatizatuaren
ondoren, bilaketa automatizatuan bildutako artikuluetan eta literatura grisean jasotako erreferentzia
bibliografikoen arrastoari jarraitu genion eskuz.

Berrikuspen sistematikoak eta entsegu kliniko ausazkotuak sartu genituen; zainketa aringarri espeziali-
zatuen antolaketa-ereduak haien artean edo ohiko beste zaintza-eredu batekin alderatzen ziren horie-
tan. Bizi-kalitatearekin, osasun-arloko zaintzen kalitatearekin, arretarekiko asebetetze-mailarekin, ongi-
zatearekin eta emaitza ekonomikoekin eta kostuekin lotutako emaitza-neurriak sartu ziren.

Bi aztertzailek modu independentean aztertu zituzten aukeratutako artikuluak, eta onartutzat edo
baztertutzat jo zituzten ezarritako hautespen-irizpideen arabera. Desadostasunak akordio bidez ebatzi
ziren hirugarren aztertzaile baten laguntzarekin.

Sartutako ikerketetako datuak ateratzeko prozesua hiru ikertzaile-taldek gauzatu zuten modu inde-
pendentean; talde horietako bakoitza hiru kidez osatuta zegoen, eta Osasun Teknologien Ebaluazioko
Zerbitzuaren (Osteba) http://www.lecturacritica.com web-orriko aplikazio informatikoa erabili zuten
lan horretarako.

Ikerketaren bigarren zatian, azterketa epidemiologiko deskribatzaile eta zeharkako bat egin genuen,
espezifikoki diseinatutako inkesta baten bidez. Osakidetza-Euskal Osasun Zerbitzuaren Bizkaiko Ba-
rrualdeko Eskualdeko Lehen Mailako arretako Unitate (LMU) guztietan egin zen inkesta 2011ko mar-
txoan eta apirilean, Osasun eta Kontsumo Ministerioaren Zainketa aringarriei buruzko praktika kli-
nikoaren gida aurkezteko saioetan zehar. Une hartan eskualdean lan egiten zuten osasun-arloko
langileek (medikuek eta erizainek) hartu zuten parte.

Azterketa ekonomikoa:  BAI Adituen iritzia:  BAI

EMAITZAK

2008ko urtarriletik 2011ko ekainera bitarte egindako bilaketa automatizatuan, 1.187 artikulu aurkitu
ziren, eta horietako 26 hautatu. 26 ikerlan horietatik, kanpoan utzi ziren 22. Azkenik, hautespen-irizpi-
deak betetzen zituzten bi berrikuspen sistematiko (Stevens, 2011; Garcia-Pérez, 2009) eta bi entsegu
kliniko (Mitchell, 2008; Bakitas, 2009) ere sartu ziren. Beste berrikuspen sistematiko bat ere sartu zen,
egileekin posta elektroniko bidez izandako hartu-emanei esker aurkitutakoa.

Aztertutako berrikuspen sistematikoak kalitate onekoak dira, baina berrikuspen horietan eta ebaluatu-
tako entsegu klinikoetan sartutako azterlanak heterogeneoak dira, urriak kopuruari dagokionez, lagin
txikietan oinarritutakoak eta abandonu-indize handidunak; hortaz, baliteke horien ahalmen estatis-
tikoa behar adinakoa ez izatea, eta, beraz, ezin da esan antolaketa-modalitate bat gainerakoak baino
hobea denik.

Inkestari dagokionez, erantzun-tasa % 77,5ekoa izan zen. % 73,7k gaixo 1 eta 5 gaixo artean ikusten du
urteko. % 83,4k aukera sortzen denean ikusten ditu horrelako gaixoak. Nahiko ohiko gisa aipatzen
dute gaixo horiekiko harremanak emozio positibo sendoak eragiten dizkiela. Gaixoei ez bazaie arreta
LMn ematen, etxeko ospitaleratzera (Hospidom) deribatu direlako izan ohi da, edo ospitale-larrialdie-
tara deribatutako gaixoak galdu direlako, gaixoaren eta/edo sendiaren jarrerengatik edo sinesmenen-
gatik eta, oso gutxitan, langilea ez delako gaituta ikusten. Gehien balioesten duten baliabidea, eta
haien esanetan gehien erabiltzen dutena, medikua-erizaina taldea da. Zailtasunen artean, honako
hauek aipatzen dituzte: Lehen Mailako arretako Taldeen (LMT) arteko koordinazio-falta, ospitaleko al-
ten txostenik ez izatea, eta gaixoak haren diagnostikoaren edo zainketa aringarriekin hasi behar due-
naren berri ez izatea. Ospitale-zerbitzuei dagokienez, Erradioterapian daude zailtasun handienak, eta



Hospidomen txikienak. % 85,2k uste du erreferentziazko talde aholkulari bat lagungarri izango litzate-
keela. Ebaluatutako arlo guztietan prestakuntza behar dela adierazten dute, eta azken egunetako
egoeran arreta emateari buruzkoa aipatzen dute gehien. Idatzizko materiala da gehien erabiltzen den
prestakuntza-baliabidea, eta gutxien erabiltzen dena, berriz, Zainketa Aringarrietako Unitateetan
(ZAU) zehar txandaketak egitea. Haien prestakuntza hobetzeko ebaluatutako baliabide guztiak oso
edo nahiko beharrezkoak direla uste dute, eta zentroetan saio teorikoak edo kasuenak egitea aipatzen
dute batez ere.

ONDORIOAK

Ikerlanak aztertu ostean, ikus daiteke ez dagoela gaixoek bizitzaren amaieran dituzten beharrei eran-
tzuten dien antolaketa-eredu bakar bat. Alabaina, dirudienez, zainketa aringarri espezifikoen antolake-
ta-eredu bat ezartzea ohiko zainketak edo konbentzionalak ezartzea baino eraginkorragoa da.

Inkestako emaitzetatik ondoriozta dezakegu LMTetako osasun-arloko langileek jarduera hori egiteko
gai ikusten dutela haien burua, lan hori gauzatzeko prest daudela eta esperientzia positiboak izan di-
tuztela horrelako gaixoak zaintzean. Oro har, baliabide egokiak dituzte haien zentroetan, baina taldea-
ren barneko koordinazioa zein Arreta Jarraituko Puntuekikoa (AJP) hobetu liteke. Zainketen jarraituta-
suna bermatzeko zainketa aringarrien bigarren eta hirugarren mailako baliabideekin mantentzen den
koordinazioa ona da. Ospitale-zerbitzuekiko koordinazioan ikusten da arazo gehien, zaila baita zerbi-
tzu horietara sartzea, batzuetan ez dute txostenik igortzen, edo ez dute kontuan hartzen zainketen eta
jarreren ibilbidea gaixoei informazioa emateari dagokionez batez ere. Programa informatikoak erabil-
tzeak izugarri hobetu du koordinazioa. Gaixoengan eta haien sendiengan ere ikusten dira zailtasunak,
zaintzeko baliabiderik ez izatea eta heriotzaren inguruko sinesmenak adibidez. Etengabeko pres-
takuntza jasotzeko prest daudela ikusten da, eta hori gauzatzeko metodo gisa zentroetan saio teo-
rikoak edo kasuenak egitea proposatzen dute. Inkestari erantzun diotenek uste dute hautemandako
zailtasunei aurre egiteko oso erabilgarria izango litzatekeela erreferentziazko talde edo talde euskarri
bat sortzea.
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INTRODUCTION

Forms of palliative care for terminal patients have been developed widely in recent years both in our
own environment and at an international level. A number of different organisational models have
been proposed that seek to improve the control of symptoms and the quality of life of terminal pa-
tients, as well as to coordinate the care provided to these patients and their families at different levels
of the health service.

OBJECTIVE

« Improve the knowledge of organisational models of palliative care and determine the opinions of
professionals in our health service concerning the care of terminal patients.

Specific objectives

+ Gather and summarise existing information in the literature concerning the current situation of the
care of terminal patients.

« Design, implement and analyse the results of a survey of health professionals in the interior region
of Bizkaia concerning the situation of the care of terminal patients.

MATERIALS AND METHODS

The work of summarising the evidence began with a preliminary search of systematic reviews, follow-
ing which the review carried out in 2008 by Zimmermann et al. was taken as a reference as we consid-
ered that this was a methodologically adequate review with little risk of bias which dealt with the
questions posed in our project. This review was updated to June 2011 and a search of the Ovid
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MEDLINE, EMBASE, CINAHL and PsycINFO was performed. Following the automated search, manual
tracking was performed of the bibliographical references included in articles chosen in the automated
search as well as in grey literature.

Systematic reviews and randomised clinical tests were included, in which a number of different spe-
cialised palliative care organisational models were compared to each other or to a customary care
model. Measurements of results relating to quality of life, quality of health care, satisfaction with care,
well being and economic results and costs were included.

The selected articles were analysed separately by two reviewers, who classified these for inclusion or
exclusion in accordance with established selection criteria. Any discrepancies were resolved by con-
sensus or with the aid of a third reviewer.

Data from the studies included in the project were extracted separately by three groups of research-
ers. Each group consisted of three researchers, who used the computer application http://www.lectur-
acritica.com of the Health Technologies Evaluation Agency of the Basque Country (Osteba).

The second part of the research project consisted of a descriptive, transversal epidemiological study
by means of a specifically designed questionnaire. The survey was made in all Primary Care Units
(PCUs) of the Interior Region of Bizkaia of Osakidetza-Basque Health Service during the months of
March and April 2011, during presentations of the Clinical Practice Guidelines on Palliative Care of the
Ministry of Health and Consumer Affairs. Healthcare professionals (doctors and nurses), who were
working at that time in the region, took part in the project.

Economic analysis:  YES Expert opinion:  YES

RESULTS

In the automated search performed from January 2008 to June 2011, 1187 articles were found, of
which 26 were selected. Of these 26 studies, 22 were excluded. Finally, two systematic reviews that
complied with the inclusion criteria (Stevens 2011, Garcia-Pérez 2009) and two clinical trials (Mitchell
2008, Bakitas 2009) were included. An additional systematic review which was found by contacting
the authors by e-mail was included.

The systematic reviews analysed are of good quality, although the studies included in these reviews
and the clinical trials evaluated are heterogeneous, few in number, with small samples and a high
dropout rate and therefore their statistical power may prove to be insufficient, preventing any conclu-
sions being drawn as to the superiority of one type of organisational model with regard to the rest.

Regarding the survey, the response rate was 75.5 %. 73.7 % see between 1 and 5 patients/year. 83.4 %
see these patients when the occasion arises. They report that it is quite common for relations with
these patients to generate intense, positive emotions. When the patients are not seen at a primary
care level this is usually due to referrals to Home Hospitalisation, due to the loss of patients referred to
hospital emergency services, due to the attitudes or beliefs of the patient and/or family and is rarely
due to the opinion that the professional is not qualified. The resource they value more highly and re-
port that they use more frequently is that of the doctor-nurse team. Some of the most important diffi-
culties observed include the lack of coordination within Primary Care Teams (PCTs), the lack of hospi-
tal admission reports and the fact that the patient is not informed of his/her diagnosis or that
palliative care has begun. In the access to hospital services, the greatest difficulty is found In Radio-
therapy and the least difficulty in Domiciliary Hospitalisation. 85.2 % believe that a reference consulta-
tive team would be of great assistance. They manifest a considerable need for training in all the areas
evaluated. Of these, care of the situation during the last days of life is the most frequently area indicat-
ed. The most widely used resource for training is written material and the least used resource is peri-
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ods of practical experience in Palliative Care Units (PCUs). They believe that all the resources evaluated
to improve their training are very or quite necessary and of these, they point to theoretical sessions or
case studies in centres as the most necessary.

CONCLUSIONS

Following the analysis of the different studies, it is observed that there is no single organisational
model that responds to the needs of terminal patients. However, it seems that the implementation of
an organisational model of specific palliative care is more efficient than traditional or conventional
forms of care.

From the results of the survey, it is deduced that health professionals in primary care teams feel that
they are capable of carrying out this activity; they are of good disposition and have had positive expe-
riences in the care of these patients. In general, they have adequate resources in their centres al-
though the coordination within the teams as well as with Continuous Care Points (CCPs) could be im-
proved. The coordination with second and third level resources of palliative care to ensure the
continuity of care is good. The biggest problems can be seen in the coordination with hospital servic-
es due to difficult accessibility, sometimes to a lack of reports, not taking the care route into account
and attitudes especially with regard to patient information. The introduction of computer pro-
grammes has improved coordination enormously. Difficulties in patients and their families can also be
observed such as the lack of care resources and beliefs about death. A high level of willingness can be
observed with regard to continuous training and the methods proposed to carry this out, of which
theoretical sessions or case studies in palliative care centres are the most important. The persons who
answered the questionnaire believe that it would be very useful to create a reference team or support
team in order to tackle the difficulties detected.
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1. REVISION SISTEMATICA SOBRE MODELOS
ORGANIZATIVOS EN CUIDADOS PALIATIVOS







1.1. INTRODUCCION

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos como “el enfoque que mejo-
ra la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con enferme-
dades amenazantes para la vida, a través de la prevencién y alivio del sufrimiento, por medio de la
identificacién temprana y la impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,
psicosociales y espirituales” (1). Ademas, segun la OMS, los cuidados paliativos:

« proporcionan alivio del dolor y otros sintomas angustiantes;

- afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal;

+ no buscan acelerar ni retrasar la muerte;

- integran los aspectos psicolégicos y espirituales del cuidado del paciente;

« ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea posible
hasta la muerte;

- ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia a adaptarse durante la enfermedad del pacien-
tey en su propio duelo;

utilizan un enfoque de equipo para atender las necesidades de los pacientes y sus familias, incluyen-
do, si estd indicado, el asesoramiento durante el duelo;

+ mejoran la calidad de vida, y también puede influir positivamente en el curso de la enfermedad;

son aplicables precozmente en el curso de la enfermedad, en conjuncién con otras terapias que es-
tan destinados a prolongar la vida, como la quimioterapia o radioterapia, e incluyen las investigacio-
nes necesarias para comprender y gestionar mejor las complicaciones clinicas.

A partir de los aflos 90, los cuidados paliativos se comienzan a entender como un modelo de interven-
cién, continuo y progresivo, aplicable desde el mismo momento del diagnéstico de irreversibilidad de
la enfermedad y de la determinacién de futilidad de otros tratamientos. Con posterioridad, se aclara
que lo esencial para la aplicacién de los cuidados paliativos no es el pronéstico vital sino la falta de res-
puesta a los tratamientos curativos o la renuncia a ellos por parte del paciente (2).

Figura 1. Modelos organizativos de atencién a los pacientes oncoldgicos y de los cuidados paliativos
propuestos por la Organizacién Mundial de la Salud (3)

MODELO TRADICIONAL

Tratamiento antitumoral

Cuidados
paliativos
MODELO PROPUESTO
Tratamiento antitumoral
Cuidados paliativos
DIAGNOSTICO MUERTE

Los tipos de enfermedades van cambiando conforme la poblacidon envejece. Las personas fallecen a
causa de las enfermedades cronicas mas importantes y la gente mayor especialmente, tiene la proba-
bilidad de sufrir un fallo multiorganico en el final de la vida. Las cinco causas principales de la muerte
para 2020 seran las enfermedades cardiovasculares, las enfermedades cerebro-vasculares, enferme-
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dad pulmonar crénica, la infeccion respiratoria y el cdncer de pulmoén (tabla 1). Eso significa que habra
mas personas que necesitaran algun tipo de ayuda al final de su vida (4).

Tabla 1. Principales causas de muerte previstas para 2020 y las causas anteriores en 1990 (4)

Enfermedad Previsién ranking 2020 Ranking 1990
Enfermedad isquémica cardiaca 1 1
Enfermedad cerebro-vascular 2 2
Enfermedad pulmonar obstructiva crénica 3 6
Infecciones en las vias respiratorias inferiores 4 3
Cancer de pulmén, traquea y bronquial 5 10

El desarrollo de los cuidados paliativos durante los Ultimos afos ha sido generalizado, en mayor o me-
nor grado, tanto a nivel nacional como internacional. En esta expansidén se han propuesto distintos
modelos organizativos que buscan mejorar el control de los sintomas y la calidad de vida de los pa-
cientes en situacion terminal, asi como coordinar la atencién que se presta a estos pacientes y sus fa-
milias desde los distintos niveles asistenciales.

Ante la variedad de modelos existentes, es fundamental determinar el modelo que permite ofrecer
una mejor atencioén a los pacientes y a sus familias en la fase final de la vida.

1.2. OBJETIVO

Evaluar y sintetizar la informacién existente en la literatura sobre la efectividad de los distintos mode-
los de atencién a los pacientes en la fase final de la vida en entornos similares al nuestro.

1.3. METODOLOGIA

Estrategia de busqueda

En una primera fase, se realizé una busqueda preliminar de revisiones sistematicas (RS) sobre la efecti-
vidad de los modelos organizativos de cuidados paliativos, publicadas hasta abril de 2011 en las si-
guientes bases de datos electrénicas: Cochrane Library, Database of Abstracts of Reviews of Effects
(DARE), Ovid MEDLINE, EMBASE, CINAHL, PsycINFO, asi como una busqueda manual de informes de
agencias de evaluacidn de tecnologias sanitarias y otra literatura gris.

La busqueda se realizé sin restricciéon de idiomas.

Se analizaron las RS y se observé que la RS realizada por Zimmermann y cols. (5) aborda la pregunta a la
que se quiere responder, siendo ademds una revision metodoldégicamente correcta y con poco riesgo
de sesgo. Es por ello que, en una segunda fase, se realizé una busqueda desde enero de 2008 hasta ju-
nio de 2011 para dar continuidad a la RS realizada por Zimmermann y cols. en las siguientes bases de
datos: Ovid MEDLINE, EMBASE, CINAHL y PsycINFO. La estrategia de busqueda se detalla en el anexo 1.

Con posterioridad a la busqueda automatizada, se realizé un rastreo manual de las referencias biblio-
graficas incluidas en los articulos recogidos en la busqueda automatizada asi como en la literatura gris.

Criterios de seleccion de los estudios

En la seleccidn se tuvieron en cuenta criterios relativos al disefio de los estudios asi como a la pobla-
cién incluida en los mismos, el tipo de intervenciones y la medida de los resultados.



Diseno de los estudios

« Criterios de inclusién:
— ensayos clinicos aleatorizados.

- revisiones sistematicas.

« Criterios de exclusién:
- estudios observacionales.
- estudios descriptivos.
- estudios cuasi-experimentales.
- estudios de casos.

- estudios de costes.

Participantes

Se incluyeron hombres y mujeres adultos (mayores de 18 afios) diagnosticados de enfermedad en es-
tadio terminal (origen oncolégico y no oncolégico) e incluidos en un programa de cuidados paliativos.

Tipo de intervenciones

Se incluyeron los estudios en los que se comparaban distintos modelos organizativos de cuidados pa-
liativos especializados entre si o frente a un modelo de cuidados habituales. Se define un modelo de
cuidados paliativos especializados como aquel que provee o coordina una atencion integral a los pa-
cientes en situacion terminal (5).

Segun Garcia Perez y cols. (6), las diferentes modalidades organizativas pueden ser especificas o con-
vencionales. Los cuidados especificos son los llevados a cabo por profesionales con entrenamiento en
cuidados paliativos independientemente de su emplazamiento, y los cuidados convencionales son los
proporcionados por los equipos de atencidén primaria o servicios hospitalarios formados por profesio-
nales no especializados en cuidados paliativos (6).

En nuestro documento, asimilamos cuidados especializados de Zimmerman (5) a cuidados especificos
de Garcia Perez (6), siendo este ultimo término el que adoptamos.

Se excluyeron los estudios sobre procedimientos terapéuticos o diagndsticos con fines paliativos, no
se incluyeron comparaciones entre diferentes opciones de quimioterapia, radioterapia o intervencio-
nes quirurgicas.

Medida de los resultados
Se incluyeron medidas de resultados objetivos relacionados con las siguientes categorias:

- Calidad de vida.

« Calidad de los cuidados sanitarios.
« Satisfaccion con la atencion.

» Bienestar.

+ Resultados econémicos y costes.

Estos resultados podian ser obtenidos a partir del relato de los pacientes, de sus cuidadores, de los
profesionales sanitarios o de todos ellos.
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Extraccion de los estudios-articulos

A partir de la lectura de los titulos y resimenes de los articulos localizados a través de la busqueda bi-
bliografica, dos revisores (AA, El) seleccionaron de forma independiente los estudios. Los articulos se-
leccionados fueron analizados de forma independiente por dos revisores (AA, El), que los clasificaron
como incluidos o excluidos de acuerdo con los criterios de seleccion establecidos. Tras el contraste de
opiniones de estos dos revisores, las discrepancias se resolvieron, en todos los casos, por consenso o,
en caso de que éste no fuese posible, con la ayuda de un tercer revisor (NJ). En esta fase se excluyeron
aquellos articulos, que tras su lectura completa, no cumplian los criterios de inclusion.

De los articulos seleccionados en las fuentes bibliogréficas, se localizé el articulo original mediante las
herramientas de internet existentes. En algun caso especifico se localizé el articulo mediante busque-
dainversa (7) e incluso nos pusimos en contacto con los autores via e-mail para acceder a la fuente ori-
ginal (6,8).

Evaluacion de la calidad de los estudios-sintesis de la informacion

La extraccion de datos de los estudios incluidos fue llevada a cabo independientemente por tres gru-
pos de investigadores, de tres componentes cada uno de ellos, utilizando la aplicacion informatica
http://www.lecturacritica.com del Servicio de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco (Os-
teba). Las discrepancias se resolvieron por discusion y, cuando fue necesario, por consenso de todo el
equipo investigador.

Esta herramienta informatica facilita la extraccién de datos relacionados con la identificacion del arti-
culo (autores, fecha de publicacién, etc.), con el disefio y metodologia (disefio y duracién del estudio,
caracteristicas de las intervenciones, caracteristicas de los pacientes y medidas evaluadas) y con los re-
sultados del estudio.

Se trata de una herramienta que permite jerarquizar la evidencia cientifica en funcion de su rigor me-
todoldgico. Esta aplicaciéon informatica propone al usuario el proceso de lectura critica utilizando un
cuestionario (anexos 2 y 3). A medida que el usuario va realizando el proceso, la aplicacion informética
permite contestar en cada apartado a preguntas-resumen que ayudan finalmente a la calificacion de
la calidad global del estudio.

La informacién mas relevante de cada estudio, como son los objetivos, el método utilizado o los re-
sultados, queda reflejada directamente en una tabla de evidencia. De esta forma el proceso de lectu-
ra critica y el resumen de la evidencia se realizan en un solo paso y el proceso de revision resulta sim-
plificado.

1.4. RESULTADOS

Seleccion de estudios

La busqueda preliminar de revisiones sisteméticas e informes de agencias evaluadoras de tecnologias
sanitarias dio como resultado 23 revisiones sisteméticas (anexo 4).

De estas RS, se tomo como referencia la RS de Zimmermann y cols. (5) publicada en el afio 2008 (5) por
considerar que se trata de una revision metodolégicamente robusta cuyo objetivo coincide con nues-
tra pregunta de investigacion, esto es, determinar la eficacia de los distintos modelos de cuidados pa-
liativos especializados atendiendo a variables relevantes como son la calidad de vida, la satisfaccién
de pacientes y familiares con la atencién prestada y el coste econdmico. En esta revision se describe
pormenorizadamente tanto la estrategia de busqueda como los criterios de calidad utilizados para ca-
racterizar los ensayos clinicos incluidos. En base a esto, se decidié dar por valida esta revisién biblio-
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grafica para nuestro estudio, centrando las busquedas bibliograficas a partir de su fecha de finaliza-
cién y repitiendo su metodologia de busqueda desde el afio 2008 en adelante.

En la busqueda automatizada desde enero de 2008 hasta la cuarta semana de junio de 2011, se en-
contraron 1.187 articulos de los que, tras una lectura inicial del titulo y el abstract, se seleccionaron 26.
El diagrama de flujo de la selecciéon de articulos se encuentra en el Anexo 5.

De esos 26 estudios, se excluyeron 22 por los siguientes motivos (ver motivos de exclusiéon de cada es-
tudio en el Anexo 6):

+ Doce plantean preguntas que no son objeto de nuestro estudio.

« Cuatro se refieren a modelos organizativos que no son extrapolables a nuestro medio.
+ Dos evaluian intervenciones dentro de modelos organizativos concretos.

+ Uno se refiere a una poblacién no extrapolable a nuestro medio.

+ Uno tiene muestra insuficiente.

+ Uno se trata de una revision narrativa.

+ Uno no establece una comparativa entre modelos organizativos.

Se incluyeron, por tanto, cuatro estudios, ademas del de Zimmerman como punto de partida, de los
cuales dos son revisiones sistematicas (Stevens 2011 (7), Garcia-Pérez 2009 (6)) y otros dos, ensayos cli-
nicos [Mitchell 2008 (10), Bakitas 2009 (9)].

Ademas, se incorpora al estudio una revisién sistematica mas (8), que fue localizada tras la primera re-
visién bibliogréfica y por los contactos mantenidos via e-mail. Dicho articulo no se localiza con el algo-
ritmo de revisidn sistematica establecido, pero se decide incluirlo en el estudio por ser una revision sis-
tematica realizada en nuestro medio y que parte de objetivos parecidos.

Caracteristicas de los estudios seleccionados

a) Revisiones sistemdticas

La revision sistematica que hemos seleccionado como referencia es la publicada por Zimmermann y
cols. (5) en 2008. El objetivo de esta revision es analizar sistematicamente las pruebas de la eficacia de
los cuidados paliativos especializados, para lo cual se incluyen todos los ensayos clinicos controlados
aleatorizados en los que la intervencién consiste en un programa de cuidados paliativos especializa-
dos y en los que los criterios de valoracion incluyen la calidad de vida, la satisfaccién con los cuidados
o el coste econémico.

Se seleccionaron 22 de los 697 articulos publicados durante los afios 1984-2007 que cumplian los cri-
terios de la busqueda. La calidad de vida de los pacientes fue una variable en 13 ensayos y fue especi-
ficada como el criterio de valoraciéon principal en cuatro de ellos; inicamente uno de los estudios utili-
z6 una escala de la calidad de vida especifica para pacientes que reciben cuidados paliativos y sélo
otro de los estudios tenia una potencia estadistica suficiente para detectar diferencias en la calidad de
vida. La satisfaccion de los pacientes con los cuidados fue evaluada en 10 estudios, que fueron realiza-
dos en hogares, hospitales y en centros de dia de Estados Unidos y Reino Unido; cuatro estudios mos-
traron un aumento relevante de la satisfaccion en los grupos de intervenciéon en comparacién con los
grupos de control. Se observé una disminucién de los costes econémicos en sélo uno de los siete es-
tudios que evaluaron este resultado.

Los ensayos clinicos aleatorizados (ECA) incluidos fueron de calidad variable, 11 (50 %) tuvieron una
calificacién de 60 puntos o mas sobre un total de 100 puntos. La mayoria de los estudios tuvieron
muestras pequefas y posiblemente una potencia estadistica insuficiente.
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Las conclusiones de los autores de esta revisidn sistematica son que las pruebas sobre los beneficios
de los cuidados paliativos especializados son escasas y limitadas debido a las deficiencias metodolégi-
cas de los estudios; existen pocas pruebas que respalden la eficacia de los cuidados paliativos especia-
lizados en enfermos terminales en lo que concierne a la calidad de vida, la satisfaccion del paciente y
del cuidador y la disminucién de costes econémicos. De estos indicadores, sélo existen pruebas con-
sistentes de un aumento de la satisfaccién de los cuidadores. Por ultimo, los autores ven necesario que
se realicen estudios metodolégicamente rigurosos para determinar los beneficios potenciales de este
tipo de intervenciones.

La revisién sistematica realizada en 2009 por Garcia-Pérez y cols. (6), que ya conociamos a través de su
publicacion como informe de evaluacién de tecnologias sanitarias SECS Num 2006/04 (6 bis), se plan-
tea como objetivo evaluar y sintetizar la literatura disponible sobre la efectividad y coste-efectividad
de la provisién de cuidados paliativos especificos mediante la comparacion directa de diferentes mo-
dalidades organizativas de cuidados paliativos especificos entre si.

Mediante una busqueda sistematica de articulos publicados entre 2003 y 2006, los autores encuentran
seis revisiones sistematicas, tres estudios de efectividad y un estudio de costes.

Los resultados de las revisiones sistematicas evaluadas llevan a conclusiones similares: los cuidados
paliativos especificos son mas efectivos que los cuidados convencionales segun distintas medidas de
resultados (control del dolor, control de sintomas, satisfacciéon con los cuidados, menor nimero de
dias de estancia hospitalaria, etc.), si bien esta afirmacién se fundamenta mayoritariamente en estu-
dios de no muy buena calidad metodoldgica. A partir de los resultados de los estudios, y teniendo en
cuenta su heterogeneidad, las limitaciones metodoldgicas de cada uno de ellos, asi como su escaso
numero, no se puede concluir con certidumbre que una modalidad organizativa de cuidados paliati-
vos especificos sea mas efectiva o coste-efectiva que otra.

A través de los contactos mantenidos via e-mail, tuvimos conocimiento de otra revisidn sistematica,
en este caso de estudios cualitativos sobre servicios de cuidados (8). El objetivo de esta revisiéon fue
evaluar cualitativamente los dispositivos asistenciales de cuidados paliativos desde la perspectiva de
profesionales sanitarios, pacientes y familiares, con el fin de identificar valores apropiados para el dise-
Ao y la evaluacién de los servicios de cuidados paliativos. Se realiz6 una busqueda desde 1990 hasta
junio de 2006 incluyendo estudios cualitativos publicados en inglés o castellano que permitieran la
identificacion clara de alguno de los dispositivos asistenciales existentes en el dmbito de cuidados pa-
liativos. A partir de 1.685 referencias identificadas, se incluyeron 67 estudios: 30 incluian la perspectiva
de los profesionales, 26 la de los pacientes y 34 la de los familiares. Se puede concluir que no es posi-
ble reconocer un unico dispositivo asistencial como el mas conveniente para la atencién en cuidados
paliativos, ya que los diferentes servicios analizados muestran demandas satisfechas en algunas areas
y demandas no satisfechas en otras. Los servicios de cuidados paliativos deben incluir al paciente y a
su familia, lo que, en la literatura, se reconoce de manera conjunta como unidad de cuidado.

La revisidn sistematica llevada a cabo por Stevens y cols. en 2011 (7), tiene por objetivo identificar y
analizar criticamente los estudios que evaltan las pruebas que sustentan la provisién de servicios en
centros de dia de cuidados paliativos (Palliative Day Care Services o PDS a partir de sus siglas en in-
glés) para determinar si tales servicios tienen un efecto mensurable sobre el bienestar de sus usuarios,
comparandolos con los modelos tradicionales de centros de dia.

Se realizé una busqueda bibliografica en el periodo comprendido entre 1980 y 2009. Esta busqueda
produjo 35 estudios relevantes, de los 95 que habian sido identificados como potencialmente validos.
26 estudios procedieron de la busqueda automatizada en bases de datos y nueve de la literatura gris.
Cuatro estudios fueron andlisis de la literatura existente, por lo que en el analisis se utilizaron 31 estu-
dios. La mayoria de estos estudios fueron cualitativos.



La calidad de muchos estudios fue dificil de determinar, y sélo unos pocos utilizaron medidas de resul-
tado validadas para medir el efecto de la PDS en el bienestar de los pacientes. Las muestras fueron, en
general, pequefas y se observaron altas tasas de pérdidas, lo que ha podido influir en la relevancia de
algunos de los resultados.

Los autores de la revision concluyen que, segun los resultados combinados de varios estudios, en los
treinta afnos que llevan funcionando los PDS, alrededor de 400 usuarios han informado que asistir a
ellos es una experiencia valiosa que afecta positivamente a su calidad de vida, mejorando los sintomas
en los cuatro dominios de los cuidados paliativos: fisico, psicolégico, social y espiritual. También hay
ciertos indicios de que los PDS tienen un impacto positivo sobre el bienestar de los miembros de la fa-
milia. Sin embargo, hay pocas pruebas sélidas que demuestren que los PDS tienen efecto sobre la cali-
dad de vida o los sintomas.

b) Ensayos clinicos aleatorizados

Existen pocos ECA en los que se estudie la eficacia de modelos organizativos de cuidados paliativos.
Se seleccionaron dos articulos.

En el ECA ENABLE Il (9) se estudia el efecto de una intervencion dirigida por enfermeras de practica
avanzada, consistente en sesiones educativas de cuatro semanas y sesiones de seguimiento mensua-
les, sobre la calidad de vida, la intensidad de los sintomas, el estado de dnimo y el uso de recursos en
pacientes con cancer avanzado. El ensayo se realiza entre los afnos 2003 y 2008. Este estudio muestra
que la integracion de una intervencion de cuidados paliativos dirigida por enfermeras combinada con
tratamientos oncolégicos mejora la calidad de vida y consigue mejorar el estado de animo de los pa-
cientes, si bien tiene efectos limitados sobre las puntuaciones de la intensidad de sintomas y uso de
recursos en los participantes del grupo de intervencion con relacién a aquellos que recibieron los cui-
dados habituales contra el cancer. La intervencion no tuvo efecto sobre el nimero de dias de ingreso
hospitalario o en cuidados intensivos, el nimero de visitas a urgencias o los tratamientos oncoldgicos.
Los autores concluyen que los cuidados paliativos pueden mejorar la calidad de vida y el estado de
animo al final de la vida, si bien los resultados no demostraron una diferencia entre grupos respecto a
la intensidad de los sintomas.

El segundo ECA seleccionado (10) compara la comunicacion mediante teleconferencia para establecer
un plan de tratamiento individualizado entre los médicos de familia y los equipos de cuidados paliati-
vos especializados frente a la comunicacion y cuidados habituales. La hipétesis de partida fue que es-
tas teleconferencias entre médicos de familia y equipos de cuidados paliativos especializados conse-
guirian mejorar la calidad de vida de los pacientes asi como reducir la sobrecarga de los cuidadores. La
intervencidn no influy6 sobre el criterio de valoracion principal, la calidad de vida global. Tampoco se
observaron diferencias significativas con respecto a la sobrecarga de los cuidadores.

El estudio presenta varias limitaciones, ya que no se logré alcanzar el tamafio de muestra necesario y
se registré un importante indice de abandonos por parte de los pacientes. Los autores indican que se
observaron varios resultados, que aunque de pequeno tamaiio, favorecieron al grupo control y lo atri-
buyen a la infrautilizacion del potencial del equipo multidisciplinar de cuidados paliativos debido a la
poca familiaridad de los participantes con el procedimiento de teleconferencia.

1.5. DISCUSION

Nuestra revision se planted como objetivo la evaluacion y sintesis de la informacion existente en la li-
teratura sobre la efectividad de los distintos modelos de atencién a los pacientes en la fase final de la
vida en entornos similares al nuestro.
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Al inicio de nuestra estrategia de busqueda, se localizaron multitud de estudios que recogian informa-
cién sobre la atencion en cuidados paliativos, pero la mayoria de los trabajos analizados se circunscri-
bian a las organizaciones hospitalarias, o a temas muy especificos sobre el control de sintomas, o a
muestras muy concretas que no tienen reflejo directo en nuestro medio de trabajo (medicare, vetera-
nos de guerra) (11-13), siendo otros muchos narrativos, filoséficos o que analizan de forma descriptiva
modelos organizativos Unicos, sin comparaciones que puedan aportar conclusiones extrapola-
bles (14). Por otra parte, la especial vulnerabilidad de estos pacientes dificulta realizar ensayos clinicos
de calidad (15) y cefirse a este disefio de estudio como el Unico criterio de evidencia vélido no es posi-
ble en todas las 4reas de la medicina paliativa (16) Los estudios que siguen esta metodologia encuen-
tran limitaciones por la existencia de importantes sesgos, como la dificultad en el reclutamiento, el
elevado numero de pérdidas, ademas de las implicaciones éticas y morales que la asistencia a estos
pacientes conlleva (17).

Esta fase de la revisidn se realizd6 mediante una busqueda bibliografica en varias bases de datos (me-
dline, excerpta, tripdatabase...) e incluso busqueda bibliografica manual en revistas especializadas en
este tema (Medicina Paliativa, Palliative Care) y literatura gris via metabuscadores de internet o bus-
quedas inversas y manuales.

Como resultado de esta amplia y diversa busqueda bibliogréfica llegamos a dos revisiones sistemati-
cas importantes (5,6).

Tomando como referencia la revision sistematica publicada por Zimmermann y cols. en 2008 (5) y re-
pitiendo el algoritmo de busqueda a partir de enero de 2008, se encontraron dos revisiones sistemati-
cas y dos ensayos clinicos que cumplian con los criterios de inclusion de esta revision.

En su revision, Zimmermann y cols. (5) concluyen que existen pocas pruebas que respalden la eficacia
de los cuidados paliativos especializados en enfermos terminales debido a las deficiencias metodolé-
gicas de los estudios. A conclusiones parecidas llegan Garcia-Pérez y cols. (6), si bien estos autores re-
saltan la idea de que, pese a que los estudios encontrados no son de muy buena calidad metodolégi-
ca, los cuidados paliativos especificos son mas efectivos que los cuidados convencionales segun
distintas medidas de resultados.

Stevens y cols. (7) se centran en los centros de dia de cuidados paliativos y concluyen que los usuarios
de los mismos consideran que afectan positivamente a su calidad de vida, si bien los problemas meto-
dolégicos de los estudios pueden influir en la relevancia de estos resultados.

Con posterioridad a la finalizacién de esta revision, en 2011 Arora y cols. (18) publicaron una revision
sistematica en la que se evalua la efectividad de los diferentes modelos de cuidados paliativos. Los au-
tores concluyen que los programas de CP parecen mostrar beneficios potenciales para los pacientes y
sus cuidadores no existiendo evidencia de que tengan efectos negativos

En el ensayo clinico controlado ENABLE II, los autores concluyen que los cuidados paliativos pueden
mejorar la calidad de vida y el estado de animo al final de la vida, si bien los resultados no demostra-
ron una diferencia entre grupos respecto a la intensidad de los sintomas (9).

El ensayo de Mitchell y cols. (10), no consiguié demostrar que la comunicacién mediante teleconferen-
Cia para establecer un plan de tratamiento individualizado entre los médicos de familia y los equipos
de cuidados paliativos especializados mejorase la calidad de vida respecto a la comunicacion y cuida-
dos habituales.

Las conclusiones de estos estudios coinciden con lo publicado por otros autores a lo largo de los ulti-
mos anos.



La informacién que se recoge en las diferentes revisiones sistematicas existentes en la literatura indica
que las intervenciones de cuidados paliativos mejoran la calidad de vida del paciente y la satisfaccion
con la atencidn (19), los equipos especializados consiguen un mejor control del dolor y otros sintomas
en comparacioén con los modelos de atencién convencional (20) y tanto los pacientes como sus fami-
liares muestran una mayor satisfaccion con la atencion recibida (21); también se demuestra que los
cuidados prestados a los enfermos al final de la vida por equipos especializados son mas coste-efecti-
vos que los suministrados por los servicios tradicionales (22), si bien los estudios existentes son de
baja calidad metodolégica y la investigacidn en cuidados paliativos es muy limitada (6).

Centrandonos en nuestro ambito territorial, hay que resaltar que con anterioridad a nuestro estudio,
en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco (CAPV) se habian realizado diversos estudios descriptivos
locales con el objetivo de conocer las caracteristicas de la atencién dispensada a los pacientes al final
de la vida y a sus familias en los distintos dispositivos asistenciales asi como la informacion cientifica
existente al respecto:

« Dentro de los proyectos de investigacion comisionada de Osteba, en 2003 se publicé un estudio (22)
cuyo objetivo fue recopilar y sintetizar informacién cientifica apropiada para el anélisis de los mode-
los de atencion a pacientes al final de la vida, y conocer la calidad de la atencién en el momento de
la muerte en las diferentes modalidades hospitalarias existentes en la CAPV: hospitales de agudos,
servicios de hospitalizacién a domicilio y unidades de cuidados paliativos. Como conclusién princi-
pal, se destaca que la calidad de la atencion en hospitalizaciéon convencional es inferior a la prestada
por equipos especialmente preparados.

« En un reciente estudio (23) se analizé la situacion de la atencion a los pacientes terminales oncolégi-
cos en la CAPV, haciendo referencia a los recursos disponibles en cuidados paliativos, su distribucién
y accesibilidad para la poblacién y proponiendo medidas de mejora. Se detecté una heterogeneidad
en la distribuciéon de los recursos. La mayoria de los pacientes fallecen en hospitales (60 %), aun a pe-
sar de la opinion del 81 % de los profesionales, que consideran el domicilio el lugar mas apropiado.
Los profesionales encuentran los recursos disponibles para estos pacientes escasos y se lamentan
también de una falta de formacién en cuidados paliativos. Finalmente, llama la atencién la falta de
coordinacion entre niveles asistenciales.

+ En un estudio (24) realizado en 2004 con familiares de pacientes fallecidos en hospitales de agudos y
de media-larga estancia en la CAPV se buscaba informacion sobre los factores de la asistencia que se
consideran mds importantes; ademas, se pregunté por la satisfaccion con la atencion recibida. Las
familias mostraron su mayor preferencia por la rapidez de respuesta del personal sanitario y el alivio
de los sintomas. También consideraron importantes las facilidades para acompanar a la persona en-
fermay la inclusion de la familia en la toma de decisiones.

Los arriba referenciados son algunos de los escasos estudios existentes en relacién a los Cuidados Pa-
liativos en nuestro entorno mas cercano (CAPV). En el estado espanol tampoco encontramos muchos
trabajos de calidad sobre este tema, destacando entre ellos, la investigacion realizada por Gémez-Ba-
tiste (25) y el informe sobre el consumo de recursos de los distintos modelos organizativos espanoles
publicado por la Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias de Andalucia (26), que hemos locali-
zado a través de la busqueda por autores relevantes o mediante otros autores.

El trabajo de Gémez-Batiste et al. (25) es un estudio multicéntrico con un disefio cuasi-experimental
pre-post que no cumple los requisitos para su inclusién en esta revisidn sistematica pero que, sin em-
bargo, es uno de los escasos estudios que evalua la eficacia de los servicios de cuidados paliativos tras
la aplicacion de la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos en Espafa por lo que merece ser mencio-
nado. En este estudio se evalué el control de sintomas en los dias 0, 7 y 14 después de la remision del
paciente oncoldégico a un servicio de cuidados paliativos. Se observé que los sintomas mejoraron res-
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pecto al nivel basal, no observandose diferencias entre las modalidades organizativas de cuidados pa-
liativos (hospitales de agudos, centros de media estancia, equipos de apoyo hospitalario, equipos de
apoyo domiciliario o centros para pacientes ambulatorios), aunque la interpretacién de los resultados
se encuentra limitada por la escasa participacién de los servicios de cuidados paliativos, 33 % de los
servicios.

El informe de evaluacion andaluz (26) destaca la gran heterogeneidad en la provisién de atencion a los
pacientes en situacion terminal en Espafa e identifica siete modelos organizativos (equipos de aten-
cién primaria en CP, equipos de soporte hospitalario, equipos de soporte de atenciéon domiciliaria, uni-
dades de CP domiciliarios de la Asociacion Espaiiola Contra el Cancer, unidades de CP de agudos, uni-
dades de CP de media y larga estancia y servicios de especialidades de los hospitales de agudos). No
se han realizado comparaciones directas entre estos modelos, si bien se observa que cuando se dispo-
ne de equipos de soporte, se produce un ahorro en estancias hospitalarias respecto a la atencién con
un modelo tradicional.

Tras el estudio y analisis de todos los documentos consultados, se puede deducir que no existe un
modelo organizativo Unico que responda a las necesidades de los pacientes al final de la vida, siendo
ineludible que las organizaciones sanitarias sean flexibles en la adaptacién de los recursos a las varia-
ciones geograficas, organizativas y socio-culturales existentes en los diferentes entornos. Como se re-
coge en el documento NICE 2004 (27), los objetivos organizativos consisten en asegurar que los servi-
cios cumplen los siguientes requisitos:

« Estar disponibles para todos los pacientes que los necesiten y cuando los necesiten.

« Ser de calidad y sensibles a las necesidades de los pacientes.

« Trabajar de forma coordinada para asegurar que las necesidades de los pacientes y de los cuidado-
res sean atendidas sin pérdida de continuidad y se establezcan competencias y criterios claros de
derivacion.

En este escenario, la atencién primaria, a nuestro entender, deberia tener un papel relevante por su
cercania al paciente y la longitudinalidad en el cuidado, que implica: facil acceso, dado que es el recur-
so natural para el paciente; el médico y la enfermera tienen un conocimiento integral del paciente y
una historia de afos de relacion con él y su familia; el conocimiento mutuo facilita la colaboracién en
el cuidado y la preparacién para el duelo; el cuidado de estos pacientes se engloba con la transicién
de enfermo crénico domiciliario a enfermo terminal.

De lo anterior se desprende que la atencién primaria debe ser considerada como un recurso esencial
en cuidados paliativos y por ello ser potenciada adecuadamente, ya que el cuidado en el propio entor-
no del paciente supone un valor afadido que puede contribuir a la mejora de la calidad de la atencién
y siempre teniendo en cuenta las preferencias de los propios pacientes y sus cuidadores. Ademas, da-
tos de estudios poblacionales corroboran que la mayor parte de los pacientes prefieren ser atendidos
en el domicilio y, si es posible, también fallecer en el mismo (28). Para ofrecer una buena atencién, nos
parece importante y necesaria, la coordinacion entre el personal de enfermeria y médico (29) y, cuan-
do la situacién sea compleja o de mas dificil manejo, disponer de facil acceso de consulta con los espe-
cialistas para informacion y apoyo.

En la actualidad existe de forma generalizada una situacidon de descoordinacion en atencion primaria y
entre atencién primaria y equipos de soporte hospitalarios, unidades de paliativos y servicios de onco-
logia, por lo tanto debe superarse el modelo de organizacién actual de “situaciones estancos” en las
que los pacientes pasan de un nivel asistencial a otro sin que se produzca la adecuada coordinacién
entre profesionales (30).



Para superar esta realidad, y avanzar hacia un modelo organizativo en cuidados paliativos, nos parece
interesante destacar la aportacién de los Equipos de Soporte en Cuidados Paliativos para Atencién Pri-
maria. En nuestra comunidad autdnoma contamos con un equipo que da soporte a los diferentes
equipos de atencién primaria de Araba/Alava (31). Estos equipos se componen, al menos, por un mé-
dico y una enfermera (y, en su versién mas completa, cuentan con auxiliares de enfermeria, auxiliares
administrativos y la colaboracién de psicélogos y trabajadores sociales (32).

Los Equipos de Soporte en Cuidados Paliativos en Atencion Primaria tienen como objetivo contribuir a
mejorar la asistencia a los pacientes al final de la vida, consiguiendo una mayor capacitacion de los
equipos de atenciéon primaria y facilitando su coordinacién con otros niveles para asegurar la continui-
dad de los cuidados (33).

Se ha constatado que la actividad de los equipos de soporte (visitas conjuntas y sesiones docentes y,
en menor medida, las visitas totales) se asocian fuertemente con una mejora de la actividad de la aten-
cion primaria (34).

Por otra parte, y tal y como se destaca en el Informe SESPAS 2012 (33), la implicacién activa de los
equipos de atencién primaria en la atencion a los pacientes al final de la vida aumenta el porcentaje
de enfermos que mueren en su domicilio. Ademads, este efecto es aditivo al conseguido por los equi-
pos de soporte en cuidados paliativos.

La atencién paliativa es claramente compleja en si misma, y la diversidad organizativa de los distintos
sistemas sanitarios asi como la variabilidad de los dispositivos asistenciales de cuidados paliativos su-
gieren la dificultad de disefar un Unico dispositivo que, de manera exclusiva, sea capaz de conseguir
el confort del paciente y la familia en situaciones de terminalidad.

La evidencia sugiere que la colaboracién multidisciplinar es crucial para mejorar la atencién de los pa-
cientes en su transicion desde los cuidados curativos a los cuidados paliativos (35).

1.6. CONCLUSIONES

Las revisiones sistematicas analizadas se caracterizan por ser de buena calidad, si bien los estudios inclui-
dos en estas revisiones y los ensayos clinicos evaluados son heterogéneos, escasos en numero, con
muestras pequefas y elevado indice de abandonos, por lo que su potencia estadistica puede resultar in-
suficiente, impidiendo concluir la superioridad de un tipo de modalidad organizativa respecto al resto.

Sin embargo, tras el analisis de los diferentes estudios podemos concluir que la implementacion de un
modelo organizativo de cuidados paliativos especificos parece ser mas eficaz que los cuidados tradi-
cionales o convencionales.

El objetivo principal de la atenciéon en cuidados paliativos es adecuarse a las necesidades de los pa-
cientes y sus familias garantizando la continuidad asistencial. Para ello, consideramos que la atencién
primaria debe ejercer un papel fundamental en los cuidados de estos pacientes, asi como de sus fami-
lias, por ser el ambito de atencion mas cercano y accesible. Para conseguir este objetivo creemos ne-
cesario:

« Mantener una actualizacién continuada en cuidados paliativos.

« Promover una organizacion interna que haga factible la asuncién de estos cuidados por los profesio-
nales de atencién primaria.

« Impulsar la coordinacion con el resto de dispositivos asistenciales.
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ANEXOS

Anexo 1. Estrategia de busqueda (formato Ovid MEDLINE)

Desde enero de 2008 hasta la 42 semana de junio de 2011:

. “Quality of life”/

“Quality of health care”/
personal satisfaction/
well being

Economics, Nursing/ or Economics, Medical/ or Economics, Hospital/ or Economics, Pharmaceu-
tical/

“Costs and Cost Analysis”/
lTor2or3or4or5o0r6
Palliative Care/ or Terminal Care/
Hospices/

8or9

. 7and 10

limit 11 to yr="2008-2011"

-
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Anexo 2. Tabla resumen del cuestionario de http://www.lecturacritica.com para ensayos
clinicos

1. Referencia
. Estudio: disefio, objetivos, periodo de realizacién, procedencia de la poblacion, entidades participantes

. Revisor/es

H» W N

. Pregunta de investigacion
- ¢Se define adecuadamente la poblacién objeto del estudio?
- ¢Se define adecuadamente la(s) intervencion(es) objeto del estudio?
- ¢Se define adecuadamente la intervencidn con la que se compara?
- ¢Se define adecuadamente los efectos que se quieren estudiar?
- Pregunta resumen: El ensayo se basa en una pregunta de investigacion claramente definida

5. Método

5.1. Validez interna
- 5.1.1.Participantes
- ;Se indican los criterios de inclusion?
« ;Seindican los criterios de exclusion?
« Se indica el niUmero de participantes/grupo?
« ;Estan descritas las caracteristicas de los participantes?
« ;Se hizo una estimacién adecuada del tamafo muestral?
- ;Son diferentes las caracteristicas de los participantes entre los grupos que se comparan?
+ En resumen, ;estd la muestra claramente descrita y es adecuada para los objetivos del estudio?
-5.1.2. Intervencién/comparacién
« ;Estd bien descrita la intervencién realizada en el grupo experimental?
« ;Estd bien descrita la intervencion realizada en el grupo control?
« ;La aplicacion de la intervencidn es similar en ambos grupos?
- ;Se toman medidas para comprobar el cumplimiento del tratamiento?
« ;Hubo cointervencion?
+ En resumen: jLa intervencidn esta detallada para todos los grupos a estudio?
« iSe describe el estudio como aleatorizado?
« ;Se indica la unidad de asignacién?
« ;La aplicacion del método es correcta?
« ;La ocultacion de la asignacién es adecuada?
« ;Se comprueba que la aleatorizacién se ha realizado adecuadamente?
- iSe produjeron pérdidas pre-aleatorizacién? (nimero / grupo)
« ;Seindican las causas de las pérdidas pre-aleatorizacién?
- En resumen: ;Teniendo en cuenta las preguntas anteriores consideras que la aleatorizacion esta
bien realizada?
- ;Se realiza algiin método de enmascaramiento?
-5.1.3. Efectos
« ;Estd descrito el efecto primario o variable resultado principal?
« ;Estan descritos los efectos secundarios o no principales?
« ;Se utilizaron variables intermedias o subrogadas?
- ;Se utilizaron variables combinadas?
« ;Se describen los criterios utilizados para medir los efectos?
« ;Se describen las técnicas de medida empleadas?
« ;Se utilizaron técnicas de medida estandares, validadas y fiables?
+ En resumen: ;Los efectos esperados estan bien descritos?
-5.1.4. Seguimiento
« ;Se indica el periodo de seguimiento?
« ;Se describen los criterios de finalizacion?
- ;Se explicita si se finalizé el estudio antes de lo previsto o varié el periodo de seguimiento a lo largo
del estudio?
« ;Se indican las causas?
« En resumen: ;El tiempo de seguimiento fue suficientemente largo para detectar el efecto de la
intervencién?
« ;Se produjeron pérdidas post-aleatorizacién? Anotar nimero/grupo
« ;Seindican las causas?
« En resumen: ;El nimero de pérdidas post-aleatorizacion es elevado?
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5.2. Andlisis
- ;Estaba determinado el andlisis estadistico desde el principio del estudio?
- ;Estan bien descritos los métodos estadisticos empleados?
- ;Se realiza un analisis por subgrupos?
« ;Se realiza un analisis por intencién de tratar?
- En resumen: ;El anélisis estadistico es adecuado?
- El método del estudio ha permitido minimizar los sesgos

6. Resultados
- ¢Se presentan los resultados planteados en los objetivos?
- ¢Se especifica cuadl es la magnitud del tamaiio del efecto?
- ¢Estan bien diferenciados los resultados primarios y secundarios?
- ¢(Los resultados se presentan tabulados?
- ¢Se presentan medidas en valores absolutos?
- ¢Se especifica la significacién clinica de los resultados?

- ¢Se expresan los resultados con intervalos de confianza? (Anotar junto a los resultados)

- ¢Se describe la aparicion de efectos adversos?

- ¢Se realiza un andlisis estadistico de los efectos adversos?

- En resumen: ;La magnitud del efecto esta claramente descrita?

- Los resultados del ensayo son utiles, precisos y con poder estadistico

7. Conclusiones
- ¢Las conclusiones dan respuesta a los objetivos del estudio?

- Las conclusiones presentadas se basan en los resultados obtenidos y tienen en cuenta las posibles

limitaciones del estudio

8. Conflictos de interés
- ¢Se menciona la fuente de financiacién?
- ;Los autores declaran la existencia o ausencia de algun conflicto de interés?

- Los conflictos de interés no condicionan los resultados ni las conclusiones del ensayo. ;Se cumple

este criterio?

9. Validez externa

- Los resultados del estudio son generalizables a la poblacién y al contexto que interesa

10. Resumen de la calidad de la evidencia




Anexo 3. Tabla resumen del cuestionario de http://www.lecturacritica.com para
revisiones sistematicas

1. Referencia
. Estudio: objetivos, periodo de busqueda, entidades participantes

. Revisor/es

H W N

. Pregunta de investigacion
- ¢Se define adecuadamente la poblacién objeto del estudio?
- ¢Se define adecuadamente la(s) intervencidn(es) objeto del estudio?
- Se define adecuadamente la intervencién con la que se compara?
- Se definen adecuadamente las medidas de resultados?
- Pregunta resumen: La revision se basa en una pregunta clinica claramente definida

5. Método

5.1. Criterios de seleccién
- ¢Seindica el tipo de disefio de los estudios incluidos en la revisiéon?
- ¢Se eligié el tipo de disefio apropiado?
- Ademas del disefio de los estudios, ;Se mencionan otros criterios de inclusiéon?
- ¢Se mencionan los criterios de exclusiéon?
- En resumen: ;Son los criterios de inclusion y exclusién adecuados para responder a la pregunta?

5.2. Busqueda bibliogréfica
- ¢(Esta detallada la estrategia de busqueda?
- ¢Estan justificadas las restricciones en la busqueda?
- ¢Se describen las fuentes en las que se buscd la informacién?
- ¢Seindican los criterios seguidos para la eleccién de las fuentes?
- (Consideras que se han podido producir sesgos de informacién?
- ¢Se realiza una busqueda inversa?
- ¢Se realiza una busqueda manual en revistas claves?
- En resumen: ;La busqueda bibliogréfica es suficientemente exhaustiva y rigurosa?

5.3. Calidad de los estudios
- ¢Se describe el método empleado para la evaluacion de la calidad de los estudios?
- En resumen: ;La calidad de los estudios se evalua de forma apropiada?

5.4. Extraccion de datos

- ¢Se utiliza algun formulario para la extraccién de datos?

- ¢Se extrae de forma clara la informacién sobre la intervencién y los resultados para todos los sujetos y
grupos relevantes?

- ¢Se menciona el nimero de revisores?

- En resumen: ;La extraccion de datos se realiza de forma rigurosa?

- La metodologia utilizada para la seleccion y evaluacion de los estudios individuales esta bien descrita
y es adecuada

6. Resultados

6.1. Resultados del proceso de busqueda y seleccion
- ¢Se indica el numero de estudios y de pacientes/participantes incluidos en la revisién sistematica eva-
luada?
- ¢Se evalua la calidad de los estudios incluidos en la revisién? En el caso de que se evalle la calidad de los
estudios, anota los resultados al respecto
- ¢Estan bien descritos los datos de los estudios incluidos en la revisiéon?

6.2. Sintesis de la evidencia
- En la revisién sistematica evaluada, ;se tiene en cuenta el posible sesgo de publicacién?
- ¢Se tiene en cuenta la posible heterogeneidad entre los estudios que se combinan en la Revisidn Siste-
matica o meta-analisis?
6.3. Resultados clinicos de la revision sistematica evaluada
- ¢Seindica la precisién de los resultados clinicos analizados en la revision?
- ¢(Esta bien descrito el tamaiio del efecto de los resultados clinicos analizados en la revisién? Anota los
resultados
- ¢Los resultados de la revision sistematica evaluada estan correctamente sintetizados y descritos?
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7.

8.

9.

10.

Conclusiones

- ¢Las conclusiones dan respuesta a los objetivos del estudio?

- Las conclusiones presentadas se basan en los resultados obtenidos
- Las conclusiones estan justificadas y son utiles

Conflictos de interés

- ¢Se menciona la fuente de financiacién?

- ;Los autores declaran la existencia o ausencia de algun conflicto de interés?

- Los resultados y las conclusiones estan libres de influencias derivadas de los conflictos de interés

Validez externa
- Los resultados de la revision son generalizables a la poblacion y al contexto que interesa

Resumen de la calidad de la evidencia
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Revisiones sistematicas
N=23

Actualizacion

=2 =

Articulos
originales
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CINAHL
Psycinfo
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Lectura
Inversa

Literatura
gris

W

1.188 articulos
potencialmente
relevantes

'

27

Descartados

1.161

| —No ensayos clinicos

Anexo 5. Diagrama de flujo del proceso de seleccion de estudios

Motivos de exclusion:
—Revisiones narrativas

-No evaltan modelos
organizativos

Descartados

22

Motivos de exclusién:

- 12: preguntas que no son objeto de
nuestro estudio

- 4: modelos organizativos que no son
extrapolables a nuestro medio

- 2:evallan intervenciones dentro de
modelos organizativos concretos

- 1: poblacién no extrapolable

- 1: muestra insuficiente

- 1:revision narrativa

- 1: no se establece una comparativa

Tipos de estudio:
—Tres revisiones sistematicas
-Dos ensayos clinicos
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Anexo 6. Motivos de exclusion de los estudios localizados a través de la busqueda
electrénica

Estudio

Caracteristicas del estudio relacionadas
con la exclusion

Motivo de exclusion

Greenberg, 2011

Grupo de edad especifico

I. Poblacion no extrapolable

Casarett, 2011

Cuestionario a familiares sobre la atencién (cuidado
habitual vs consulta de CP vs unidad de CP)

A) Responde a una pregunta que no es
objeto de nuestro estudio

Candy, 2011

Modelo organizativo no extrapolable

D) Modelo organizativo no extrapolable

Hermann, 2011

No se evaluan resultados

A) Responde a una pregunta que no es
objeto de nuestro estudio

O'Hara, 2010

Intervencion sobre carga de cuidadores

A) Responde a una pregunta que no es
objeto de nuestro estudio
B) Se centra en el rol del cuidador

Northfield, 2010

Revision narrativa sobre cuidadores

A) Responde a una pregunta que no es
objeto de nuestro estudio
B) Se centra en el rol del cuidador

Neergaard, 2010

Evaluacion de la opinion de los profesionales

A) Responde a una pregunta que no es
objeto de nuestro estudio
C) Opiniodn de los profesionales

Linderholm, 2010

Estudio cualitativo sobre rol del cuidador

A) Responde a una pregunta que no es
objeto de nuestro estudio
B) Se centra en el rol del cuidador

Lu, 2010 Cuestionario a familiares sobre la atencion en dos tipos ~ A) Responde a una pregunta que no es
de organizacién no comparables con nuestro medio objeto de nuestro estudio
D) Modelo organizativo no extrapolable a
nuestro medio
Connell, 2010 Muestra insuficiente H) Muestra insuficiente
Eguchi, 2010 Revision narrativa E) Revision narrativa
Kenny, 2010 Cuestionario de salud a familiares A) Responde a una pregunta que no es
objeto de nuestro estudio
B) Se centra en el rol del cuidador
Rigby, 2010 Revision narrativa sobre necesidades de pacientes A) Responde a una pregunta que no es
mayores objeto de nuestro estudio
Albers, 2010 Evaluacion de las medidas de calidad de vida A) Responde a una pregunta que no es

objeto de nuestro estudio

Schmerz, 2009

Estudio cualitativo de la transicion entre hospital y
cuidado ambulatorio

A) Responde a una pregunta que no es
objeto de nuestro estudio

Spettell, 2009

Modalidad organizativa no extrapolable a nuestro medio

D) Modelo organizativo no extrapolable a
nuestro medio

Dale, 2009

No se establece una comparativa

F) No se establece una comparativa

Marshall, 2008

Se evalua la percepcion de los profesionales

A) Responde a una pregunta que no es
objeto de nuestro estudio
C) Opinion de los profesionales

Steinhauser, 2008

Evalla una intervencion dentro de un modelo
organizativo

G) Evalta una intervencion dentro de un
modelo organizativo concreto

Miyashita, 2008

Cuestionario a pacientes y cuidadores sobre necesidades
y preferencias en dos modelos organizativos

A) Responde a una pregunta que no es
objeto de nuestro estudio

Mahmood-Yousuf,
2008

Se valora la percepcion de los profesionales respecto al
modelo organizativo

A) Responde a una pregunta que no es
objeto de nuestro estudio
C) Opinion de los profesionales

Gade, 2008

Evaltia el impacto de una actuacién intrahospitalaria

G) Evalta una intervencion dentro de un
modelo organizativo concreto
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2. ENCUESTA SOBRE LA SITUACION DE
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2.1. INTRODUCCION

Los cuidados paliativos son el cuidado total y activo aplicado a pacientes cuya enfermedad no respon-
de al tratamiento curativo. Se trataria de pacientes con procesos neopldsicos avanzados y aquellos
afectados por procesos crénicos con insuficiencia de érgano y/o procesos neurodegenerativos avan-
zados (1). Los cuidados paliativos afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal; no
aceleran ni retrasan la muerte y tienen como objetivo preservar la mejor calidad de vida posible hasta
el final. Para desarrollar adecuadamente los cuidados paliativos es necesario el control del dolor y de
otros sintomas, ademas de los problemas psicolégicos, sociales y espirituales. Los cuidados paliativos
son interdisciplinares en su enfoque e incluyen al paciente, la familia y su entorno (2).

El Consejo de Europa recomienda que todos los profesionales que trabajan en el mundo de la sanidad
estén familiarizados con los principios bésicos de los cuidados paliativos y que sean capaces de poner-
los en practica (2).

Existen diferentes modelos organizativos para la prestacion de cuidados paliativos. Los cuidados no
especializados o convencionales son los proporcionados por profesionales de atencion primaria o por
personal no especializado en cuidados paliativos en unidades de hospitales de agudos y en residen-
cias de ancianos? Los cuidados paliativos especializados son proporcionados por servicios hospitala-
rios como las unidades de cuidados paliativos (UCP), que proporcionan cuidados paliativos a pacien-
tes ingresados; los centros residenciales tipo “hospice” (modelo no desarrollado en nuestro medio),
gue son centros especialmente adaptados o enfocados a la atencién paliativa y que ademas podrian
funcionar como hospital de dia; los Servicios de Hospitalizaciéon a Domicilio (Hospidom), que propor-
cionan cuidados intensivos de tipo hospitalario a pacientes que estan en casa (2) y los Equipos de So-
porte de Atencidon Domiciliaria, cuya funcion fundamental es asesorar a los Equipos de Atencién Pri-
maria (EAP) y facilitar su coordinacion con el resto de niveles asistenciales, para asegurar a los
pacientes, la continuidad de cuidados hasta el final de su vida (3). Si bien los estudios de calidad sobre
estos modelos organizativos de cuidados paliativos especificos y los estudios comparativos entre ellos
son escasos, como se sefala en la parte inicial de revisidn de este estudio asi como en otras revisiones,
ningun modelo ha demostrado ser mejor que otro (4).

El Plan de Cuidados Paliativos de la CAPV 2006.-2009 (5), sostiene que la atencién primaria (AP) es una
pieza clave en la atencién domiciliaria a los pacientes terminales, destinandose la Hospitalizacion a
Domicilio a pacientes que por su complejidad o la intensidad de cuidados que precisan, no puedan
ser asumidos por los profesionales de AP. Cuando este tipo de pacientes no deseen continuar en el
domicilio o no dispongan de medios para poder ser atendidos en el mismo, se dispone de las UCP de
larga estancia. Este Plan de Cuidados Paliativos propone un modelo mixto, un sistema de servicios in-
tegrados y coordinados; estos servicios trabajan en los tres niveles asistenciales, siendo atencién pri-
maria la base del sistema, que en caso necesario dispone de un segundo y tercer nivel de recursos es-
pecializados en cuidados paliativos.

Segun este modelo, la mayoria de los cuidados paliativos seran prestados por profesionales de aten-
cién primaria. Esto supone un marco tedrico que puede aportar muchas ventajas: la AP es accesible
puesto que es la puerta de entrada al sistema sanitario; los profesionales sanitarios de AP en su practi-
ca habitual, realizan la atencién al enfermo desde un enfoque biopsicosocial, que coincide plenamen-
te con la filosofia de los Cuidados Paliativos; tienen una relacién continua de muchos afios y un cono-
cimiento integral del paciente y su familia; estdn entrenados en el cuidado y control de sintomas de
enfermedades crénicas, realizando tratamientos “paliativos”; el trabajo en equipo facilita a los profe-
sionales la formacion continua, la continuidad asistencial y el apoyo psicolégico. Ademas, segun se re-
fleja en distintas publicaciones (6,7), el interés de los profesionales de atencién primaria por los cuida-
dos paliativos es creciente, siendo necesaria la formacién especifica de estos profesionales para ofertar
una asistencia paliativa adecuada (8).
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Este modelo favorece que se pueda cumplir el deseo de una mayoria de los pacientes en situacién de
terminalidad, que quieren permanecer en casa hasta el final (9). Sin embargo, para desarrollarlo plena-
mente hay que tener en cuenta las dificultades que presenta su puesta en practica (10): las actitudes y
formacion de los profesionales de AP; la sobrecarga asistencial y la organizacion interna de los propios
EAP; la coordinacién con los Puntos de Atencién Continuada (PAC) para las coberturas fuera de los hora-
rios de atencién de los EAP; la coordinacién con el segundo y tercer nivel de cuidados paliativos y con el
resto de especialidades que intervienen, segun sea la naturaleza de la enfermedad del paciente (11,12).

Para superar estas dificultades, algunos servicios sanitarios han incorporado al modelo los llamados
Equipos de Soporte Domiciliario para Atencién Primaria, ya mencionados. Estos son equipos multidis-
ciplinares que estan adscritos a las Gerencias de Atencion Primaria y se encuentran integrados por mé-
dicos, enfermeras, auxiliares de enfermeria y auxiliares administrativos, que tienen la colaboracién de
psicélogos y trabajadores sociales (3). Constituyen una unidad de apoyo, innovacién y redefinicion de
papeles profesionales en la atenciéon a pacientes crénicos y terminales y sus funciones son de asesora-
miento, coordinacion, formacion continuada e investigacion (13).

Como conclusién, se puede afirmar que AP esta en una situacion 6ptima para ofrecer cuidados a lo lar-
go de todo el trayecto de la enfermedad, incluyendo el duelo de los cuidadores y familiares (14).

Figura 1, Trayectoria de la enfermedad (14)

Hospital de Agudos

(. R
— Y M

| | ;

\l
Diagnostico @ Agonia Duelo

— _J

-

C. Paliativos Especializados

—_——

Atencién Primaria

PreD: Prediagnéstico
T: Diagnostico de terminalidad

Los recursos para la atencién a pacientes en situacion de terminalidad, se organizan en la Comarca In-
terior de Bizkaia de Osakidetza-Servicio Vasco de Salud, a la que pertenecen los autores de este traba-
jo, en una ruta asistencial establecida de manera que cuando un paciente es dado de alta en el hospi-
tal y necesita cuidados paliativos, siempre tenga asegurada una continuidad de cuidados, hasta el
final de su vida. La base de esta organizacion la forman los EAP, que en caso necesario cuentan con los
recursos del PAC, el servicio de Hospidom del Hospital de Galdakao (solo disponible en algunas zonas
de Comarca Interior) y las UCP del Hospital de Santa Marina y del Hospital de Gorliz. Asi mismo, duran-
te el periodo de diagnéstico, tratamiento activo y paliativo participan en la atencién a los pacientes,
los servicios hospitalarios directamente implicados en la naturaleza de su enfermedad, el servicio de
Oncologia, Radioterapia y la Unidad del Dolor.



Dadas las grandes variaciones asistenciales observadas en la atencién a estos pacientes, la Comision
de Cuidados Paliativos de Comarca Interior, ha realizado una encuesta a los profesionales de atencién
primaria (médicos y enfermeras), para conocer su opinion sobre el funcionamiento de esta ruta de cui-
dados, asi como aspectos relacionados con sus actitudes y formacion en cuidados paliativos. El objeti-
vo final de este estudio seria prestar a estos pacientes una mejor atencion en la fase terminal de su
vida, planificando acciones formativas y asistenciales que se consideren mejorables.

2.2. OBJETIVOS
« Objetivo General:

Conocer la opinion de los profesionales sanitarios de AP sobre el funcionamiento de los cuidados pa-
liativos en nuestra comarca sanitaria para pacientes en situacién de terminalidad.

« Objetivos especificos:

— Conocer las actitudes de los profesionales sanitarios sobre el cuidado de estos enfermos.

- Saber la opinién que tienen sobre el funcionamiento y la coordinacién entre los diferentes niveles
asistenciales implicados.

— Conocer la percepcién sobre el funcionamiento y la coordinacion dentro de los EAP.

- Identificar las necesidades que tienen de recursos materiales y asistenciales para poder desarrollar
estos cuidados.

- Identificar sus necesidades de formacién en cuidados paliativos y qué métodos les parecen mas
adecuados para llevarla a cabo.

2.3. METODOLOGIA

Se ha realizado un estudio epidemiolégico descriptivo y transversal, a través de una encuesta, para co-
nocer la opinion de los profesionales sanitarios de Comarca Interior sobre el funcionamiento de la ruta
de cuidados establecida para pacientes en situacién de terminalidad en nuestra comarca, asi como as-
pectos relacionados con sus actitudes y formacién en cuidados paliativos.

La Comisién de Cuidados Paliativos y la Comisién de Farmacia de Comarca Interior, decidieron hacer una
presentacion de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos del Ministerio de Sanidad y Consu-
mo (15), como mecanismo de sensibilizacidn a los profesionales sanitarios en cuidados paliativos. Para ello
se realizaron sesiones clinicas de tres horas de duracién en todos los Centros de Atencién Primaria de nues-
tra comarca, llevadas a cabo en horario laboral, con liberacién asistencial y publicitadas con la suficiente an-
telacion para favorecer la asistencia de todos los profesionales. En este contexto de difusion de la guia, y an-
tes del inicio de las sesiones, se pidid a los participantes que rellenaran la encuesta, con la intencion de que
los resultados de este estudio, no fueran influenciados por las actividades de sensibilizacién planificadas.

Disefo de la encuesta

Tomando como referencia la bibliografia existente y observando importantes variaciones entre los
modelos de gestion de cuidados paliativos en los diferentes paises, e incluso dentro de las diferentes
comunidades de nuestro pais, la Comision de Cuidados Paliativos diseiié una encuesta especifica, para
conocer la opinion de los profesionales sobre el funcionamiento de nuestro modelo asistencial.

La encuesta fue disefiada y consensuada entre los profesionales de medicina, enfermeria y farmacia
pertenecientes a la comisidn y constaba de 28 preguntas (Anexo I). Las preguntas de la encuesta eran
cerradas o en abanico y en aquellas cuestiones que recogian datos cuantitativos graduales, se valoré
de 0 a 5 (entendiendo el 0 como la posicién mds contrapuesta al argumento consultado y el 5 como la
respuesta mas favorable al argumento).
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Trabajo de campo

Previo a realizar el trabajo de campo, se llevé a cabo un estudio piloto entre los integrantes de la Comi-
sion de Cuidados Paliativos y la Comisién de Farmacia de Comarca Interior, con los siguientes objetivos:

Valorar la aplicabilidad de la encuesta: comprobar que todas las preguntas contenidas en el cuestio-
nario eran facilmente comprensibles y respondian a los conceptos que se querian evaluar. Tras el
andlisis de dicho estudio piloto se modificaron algunos conceptos, concretando algunos aspectos
que podian ser ambiguos en sus respuestas.

Verificar que los objetivos del estudio eran factibles a partir de las preguntas empleadas.

- Determinar el tiempo requerido para la cumplimentacién de la encuesta, que fue cuantificado en
aproximadamente media hora.

Una vez corregida la encuesta se dio por definitiva.

En las sesiones de presentacién de la Guia de Cuidados Paliativos y previo a su presentacién en cada
Unidad de Atencién Primaria (UAP), se pidié a los profesionales asistentes, que procedieran a contes-
tarla. Estas sesiones fueron realizadas por los diferentes miembros de las Comisiones de Farmacia y
Cuidados Paliativos, repartidos en todas las UAP de la Comarca y se consensué entre ellos una intro-
duccioén a la presentacion del estudio y sus objetivos, asi como los criterios y metodologia a seguir en
la recogida de datos, minimizando de esta forma el sesgo inter-observador.

El trabajo de recogida de datos se realizé durante los meses de marzo y abril de 2011. De los 418 pro-
fesionales sanitarios adscritos a nuestra comarca en estas fechas, asistieron a las sesiones y cumpli-
mentaron la encuesta 324, lo que establece un alto indice de respuesta.

Criterios de inclusion y de exclusion

Se invitd a rellenar la encuesta a todos los sanitarios (médicos y enfermeras) que estaban trabajando
en cada unidad, asistentes a las sesiones de presentacion de la guia.

Se excluyeron los sanitarios pertenecientes a los cupos de pediatria.

Analisis informatico y estadistico

Los datos se introdujeron en una base de datos Access disefiada para este estudio, dicha base de da-
tos, tras ser presentada y explicada a todos los investigadores participantes en el estudio, fue cumpli-
mentada de forma homogénea.

La evaluacién informatizada de los datos fue procesada y verificada en dos ocasiones para descartar
errores tanto en la introduccién de los datos, como realizando el estudio, asi como para comproba-
cién y depuracion de valores atipicos.

En cuanto al analisis estadistico de los datos, se ha realizado una explotacién descriptiva y de anélisis
bivariante de los distintos bloques de variables.

« Estadistica descriptiva:

— Para la descripcién de las variables cualitativas se ha utilizado el célculo de frecuencias absolutas y
relativas.

- En las variables cuantitativas se ha utilizado como medida de posicién central la media y como me-
dida de dispersién la desviacion tipica.



- Estadistica analitica:

- Para determinar la relacion entre dos variables cualitativas se ha empleado la prueba de indepen-
dencia de la Chi-Cuadrado, siempre que la muestra es grande y los valores esperados > 5. Cuando
ha sido necesario se ha aplicado la correccidn de Yates y en los casos que no cumplian las normas
de aplicacidn, se solicité la prueba exacta de Fisher.

- Para evaluar la relacion existente entre una variable cualitativa y una cuantitativa se emplearon
dos tipos de pruebas en funcién de las categorias existentes:

« Comparacién de K medias. Para la comparacion de mas de dos medias se ha utilizado el analisis
de la varianza, comprobdandose el seguimiento de una distribucién gaussiana mediante la prueba
de Kolmogorov-Smirnov y la homogeneidad de las varianzas mediante la prueba de Levenne.

En los casos que no cumplian las condiciones de aplicacion de la prueba paramétrica, se ha apli-
cado la prueba no paramétrica de Kruskal-Wallis.

« Comparacion de dos medias. La prueba utilizada ha sido la t de Student, siempre y cuando se cum-
plia el ajuste a una ley normal (prueba de Kolmogorov Smirnov) y homogeneidad de varianzas.

En los casos que no se daban las condiciones de paliacion se ha empleado la prueba no paramé-
trica de la U de Mann-Whitney.

2.4. RESULTADOS

Los resultados de cada pregunta de la encuesta estan registrados en las tablas que figuran en el Anexo
Il desglosados por totales y por cinco variables: profesionales sanitarios pertenecientes a zonas con y
sin servicio de Hospitalizacién a Domicilio (Hospidom); profesion; sexo; ser o no titular del cupo y gru-
pos de edad.

En las tablas, los resultados se expresan como porcentajes, medias y sus respectivas desviaciones es-
tandar (bajo las mismas y dentro de paréntesis). Sélo se hace referencia a las variables estudiadas si se
observan diferencias significativas entre ellas. Las medias (M) se han denominado segun la siguiente

nou

escala de valores entre 0 y 5: de 0 a 1 “nada habitual”, “nada frecuente”, “nada necesario”, etc. mas de
1 hasta 2 “poco habitual”, “poco frecuente”, etc.; mas de 2 hasta 3 “frecuencia media”, “necesidad me-
dia”, etc; mas de 3 hasta 4 “bastante habitual”, “bastante frecuente”, etc. y mas de 4 “muy habitual”,
“muy frecuente”, etc. La variabilidad de las desviaciones estandar (DS) se ha considerado baja cuando

es menor de 1, media cuando se encuentra entre 1y 1,5y alta cuando es mayor de 1,5.

Datos de Filiacion (tablan° 1)

En el periodo de estudio habia en Comarca Interior un total de 418 profesionales sanitarios (223 médi-
cos y 195 enfermeras) trabajando en las UAP. Contestaron a la encuesta 324 (187 médicos y 137 enfer-
meras), esto supone que se ha encuestado al 77,5 % del total de sanitarios (83,9 % de los médicos y
70,3 % de las enfermeras) que trabajaban en ese momento en la comarca.

Los datos del total de sanitarios de la comarca nos indican que se trata de una plantilla algo envejeci-
da, ya que el 78,2 % de los profesionales tiene mas de 40 afnos y casi la mitad (48,1 %), mas de 50. Asi
mismo, también se observa un predominio de las mujeres (73,2 %). Los profesionales sanitarios que
han contestado la encuesta se mueven en porcentajes similares y no se observaron diferencias signifi-
cativas entre las variables estudiadas. En la distribuciéon por grupos de edad se observa que cada uno
de ellos esta representados en un elevado porcentaje, siendo el grupo de mayores de 50 afos, con un
54,7 % (110 de 201) el de menor representacién, oscilando el resto entre un 90 % (18 de 20) en meno-
res de 30 aflos y un 98,4 % (124 de 126) en el grupo de 41 a 50 afios.
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Se confirma entre los encuestados, una progresiva feminizacion de los/as profesionales, ya que se ob-
serva claramente un cambio cuantitativo en la incorporacion de la mujer como profesional sanitario.
Solo en el grupo de edad de mas de 50 afos hay una proporcién algo similar mujer/hombre de
55/45 % y en los grupos de edad inferiores va progresivamente aumentado la proporcion de mujeres,
hasta un 83,3/16,7 % en menores de 30 anos. Por otro lado, el 57 % de los hombres tienen mas de 50
anos frente al 25,9 % de las mujeres y el 31,9 % de las mujeres tienen menos de 41 afos frente al
12,8 % de los hombres. Este dato confirma lo observado anteriormente.

En cuanto a la profesion, el 86,4 % de los hombres son médicos frente al 46,6 % de mujeres, es decir, la
mayoria de los hombres trabajan como médicos, sin embargo, las mujeres tienen una proporcion si-
milar entre los dos perfiles profesionales. Ademas, la mujer ya supone una proporcién mas elevada
tanto en el perfil médica/o (58,9 %) como en el de enfermera/o (91,2 %).

Cual es la media de pacientes en situacion de terminalidad conocidos
en tu cupo al afno (tabla n° 2)

El 46,4 % de los encuestados ve entre 1y 3 pacientes al afo; el 27,3 % entre4y 5y el 73,7 % ve entre 1y 5.

¢Atiendes tu a estos pacientes? (tabla n° 3)

El 46,2 % de los encuestados dice que atiende a sus pacientes “siempre que se da la ocasion” y el
83,4 % “siempre o la mayoria de las veces que se da la ocasion”.

En las zonas sin Hospidom y en médicos es mas frecuente la actitud de atender estos pacientes “siem-
pre” o “la mayoria de veces que se da la ocasién”.

En los casos en que NO atiendes a estos pacientes, ;cudles son las causas? (tabla n° 4)

Dentro de las causas que pueden tener relacién con la organizacién del sistema sanitario lo mas fre-
cuente es la derivacion a Hospidom (2,74), observando mas esta posibilidad los sanitarios que trabajan
en zona Hospidom y el perfil de enfermeria. Esta respuesta presenta una alta variabilidad (1,8).

Valorando las actitudes o creencias del personal sanitario, el no considerarse capacitado aparece con
una frecuencia nada habitual (1,00), siendo esta apreciacion mas observada en el perfil médico y una
causa casi inexistente (0,27) los que dicen no considerarlo parte de su trabajo, siendo mas observada
entre los sanitarios mayores de 50 afios.

Entre las causas relacionadas con actitudes o creencias del enfermo, los profesionales sanitarios encues-
tados creen que a veces los pacientes prefieren ser vistos por otros profesionales distintos a los de AP
(2,01); sin embargo, sefalan que es la familia la que mas influye en que no se atienda a estos pacientes
en AP, ya sea porque no se sienten capaces de cuidar a su familiar hasta el final (2,90), o creen que lo
cuidardn mejor en el Hospital; o no tienen recursos para cuidarlo en casa; o creen que el servicio de
Hospidom lo cuidara mejor.

Cuando atiendes a estos pacientes, indica si dispones de los siguientes
recursos (tabla n° 5)

Al evaluar los recursos, los sanitarios encuestados refieren disponer con mas frecuencia en primer lu-
gar, del trabajo en equipo médico-enfermera (85,7 %), mas observado por los menores de 30 anos; le
sigue la disponibilidad de los farmacos necesarios (morfina, midazolam, haloperidol,...); disponer del
apoyo del equipo (sesiones, compaferos con los que comentar un caso o dificultades, refuerzo en de-
terminadas ocasiones si estoy agobiado,....); disponer del material necesario para todas las situaciones



que se puedan dar (material para via subcutanea, infusores, etc.), aunque casi la misma proporcién
dice que no siempre dispone de ello. A una distancia mayor (28,6 %), se observa la existencia de apoyo
psicolégico al enfermo y la familia, si bien en mayor proporcién todavia (40 %), refieren que no siem-
pre lo tienen. Finalmente, los profesionales encuestados sefalan los recursos sociales (ayuda domici-
liaria, acceso a camas articuladas, colchén antiescaras,...) como los menos disponibles, ya que solo el
14,9 % refiere disponer de ellos, aunque es llamativo que el 65,7 % dice no tenerlos siempre.

Cuando atiendes a estos pacientes, indica en qué grado valoras que son necesarios los
siguientes recursos (tabla n° 6)

Los sanitarios encuestados valoran como muy necesarios (M>4), todos los recursos evaluados y los cla-
sifican en orden de importancia: en primer lugar, el trabajo en equipo médico-enfermera (4,76); le si-
gue la disponibilidad de farmacos necesarios; el disponer de material necesario para todas las situacio-
nes que se puedan dar; se valora después el apoyo psicoldgico al enfermo y la familia, siendo el perfil
de enfermeria y los menores de 40 afos quienes mas lo valoran; le sigue el apoyo del equipo, siendo
mas valorado por enfermeria y por el grupo de mujeres; finalmente sitdan los recursos sociales, tam-
bién mas valorados por enfermeria .

{COmo es tu experiencia con estos pacientes? (tabla n° 7)

Los sanitarios encuestados refieren que es bastante habitual (3,43) que la relacién con pacientes en si-
tuacion de terminalidad les generen emociones intensas positivas como satisfaccion, sensacion de ser
util,..., siendo poco habituales las experiencias negativas como miedo, frustracién, rechazo,... (1,78),
aunque el perfil médico experimenta estas ultimas con mayor frecuencia.

Por otro lado, los sanitarios encuestados refieren con una frecuencia media (2,26) que la atencion a es-
tos pacientes desorganiza el trabajo habitual en su agenda y con una frecuencia algo menor (1,86) re-
fieren que les obliga a prolongar su horario, dejar su teléfono o llamar fuera del horario laboral,... Esta
ultima observacion la manifiestan mas los médicos, hombres y titulares y, asi mismo, aumenta al au-
mentar la edad de los encuestados.

¢Doénde fallecen los pacientes terminales pertenecientes a tu cupo? (tabla n° 8)

Los sanitarios encuestados sefalan el domicilio, a cargo de Atencién Primaria (3,28), como la situacion
mas frecuente de fallecimiento de sus pacientes, esta posibilidad es mas observada en zonas con Hos-
pidom; luego, en Hospital de Agudos, mas observado por los més jévenes; sigue la muerte en domici-
lio, a cargo de Hospitalizacion a Domicilio siendo mas observado en las zonas con Hospidom; luego,
en Unidades de Cuidados Paliativos mas observado en zonas con Hospidom. Finalmente a distancia, le
siguen los centros privados (0,82) y otros centros como residencias, geriatricos,... siendo mas referida
esta posibilidad en las zonas sin Hospidom.

Cuando atiendes a estos pacientes, valora las dificultades que encuentras (tabla n° 9)

Dentro de lo que suele ser el circuito habitual que recorren los pacientes de diagnéstico, tratamiento
activo y finalmente paliativo, los profesionales encuestados refieren encontrarse con diversas dificulta-
des; la mas habitual es que el paciente “desaparece” de la consulta de AP, porque durante el tiempo
que esta en tratamiento activo su Unica referencia es el hospital. Esto se observa como un dificultad
bastante habitual (3,11); le sigue otra dificultad también bastante habitual y es que cuando el paciente
tiene algun problema fuera del horario del EAP y acude a urgencias hospitalarias, acaba siendo atendi-
do por otro servicio (Hospital, Hospitalizacion a Domicilio,....). Finalmente con menos frecuencia, de
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forma poco habitual, (1,27) y con una alta variabilidad en las respuestas (DS 1,6), se observa que los
servicios hospitalarios desconocen/no tienen en cuenta que el médico de AP es el médico de referen-
cia de estos pacientes.

Si valoramos las dificultades derivadas de la falta de coordinacién con los servicios especializados
manifestadas por los encuestados, en primer lugar, destaca como dificultad bastante habitual
(3,03), la falta de informes de alta hospitalaria, que es mas sefialada al aumentar la edad de los en-
cuestados; le sigue el dificil acceso telefénico; la falta de informes durante el tratamiento y ya, como
poco habitual (1,81), la presencia de informes incompletos para poder hacer una adecuada conti-
nuidad de cuidados.

También se manifiesta como una dificultad media (2,64) el desconocimiento por parte de los servicios
hospitalarios de las competencias de enfermeria y, con frecuencia algo mayor (2,83), la falta de infor-
mes de continuidad de cuidados de enfermeria al alta hospitalaria.

Se observan también dificultades bastante habituales (3,48) relacionadas con la falta de coordinacion
dentro del equipo de atencién primaria, mas sefialada por los sanitarios que trabajan en zona con ser-
vicio Hospidom y se sefiala como dificultad habitual media (2,31) la falta de coordinacién AP-PAC.

Finalmente, se ve como una dificultad poco habitual (1,78) la falta de conocimientos sobre utilizacion
de material (infusores, reservorios...), siendo mas sefalada por los hombres y aumenta con la edad de
los encuestados.

Cuando el paciente acude a tu consulta después de su alta hospitalaria, ;con cual de los
siguientes supuestos te sueles encontrar? (tabla n° 10)

Los sanitarios encuestados refieren con una frecuencia media baja, que cuando el paciente sigue con-
troles en un servicio hospitalario, tienen discrepancias sobre los tratamientos farmacolégicos indica-
dos para control de sintomas, material para curas, etc., siendo este supuesto mas sefnalado por el perfil
de enfermeria.

Cuando el paciente es dado de “alta” en el hospital, porque ha terminado el tratamiento activo, acude
a las consultas de AP y se observan diferentes situaciones; la mas observada es, que el paciente no
estd informado de que a partir de ahora comienza un tratamiento sélo paliativo. Este supuesto es bas-
tante habitual (3,26), y mas sefalado al aumentar la edad de los encuestados; le sigue el paciente que
acude a consulta y refiere que, en el hospital le han dado una “cita imposible” a los seis meses o al afio,
y no esta informado de su diagnédstico y/o prondstico; es también medianamente habitual que el pa-
ciente no esté informado ni siquiera de su diagndstico.

Finalmente, se observa también como un supuesto medianamente habitual, que la atencién a estos
pacientes, requiere mucho tiempo y resulta dificil de conseguirlo en las agendas de estos sanitarios.

Valora las dificultades que tienes para acceder a los siguientes recursos (tablan° 11)

Los sanitarios encuestados observan bastante dificultad de acceso a los servicios hospitalarios, siendo
el servicio de Radioterapia el de mayor dificultad (3,25), y el que presenta menos dificultad de acceso,
en las zonas que disponen de este servicio, es Hospidom (1,85) presentando una variabilidad media-
altaconunaDSentre 1,5y 1,9.

Finalmente, es llamativo que, sin llegar a haber una diferencia significativa, se observa una mayor
dificultad de acceso a todos los servicios, en la medida que aumenta la edad de los sanitarios en-
cuestados.



{Crees que seria interesante disponer de un equipo de referencia desde atencién primaria
(un médico y una enfermera) al que poder consultar dudas y, en caso necesario,
acompahnarte a visitar a un paciente? (tabla n° 12)

El 85,2 % de los encuestados si creen que este recuso les ayudaria. Solamente el 13,6 % de ellos no lo
creen necesario.

{En qué medida has utilizado los siguientes recursos para formarte en cuidados
paliativos? (tabla n° 13)

Los sanitarios encuestados refieren que el material escrito (protocolos, guias, textos,...) es el recurso
que utilizan con mayor frecuencia (3,78), siendo mas utilizado por el perfil médico; le siguen también
con bastante frecuencia los cursos, mas utilizados por mujeres. Las sesiones tedricas o de casos de en-
fermos terminales en los centros siguen con una utilizacion media (2,22); esta respuesta presenta una
variabilidad muy alta (de 1,7 a 2,1) en las distintas variables estudiadas. La rotaciéon por Hospidom es
un recurso casi nada utilizado (0,97), pero mas frecuente en el perfil médico, no titulares y entre los
mas jévenes y presenta también una variabilidad muy alta. La rotaciéon en las UCP es un recurso ape-
nas utilizado (0,65), también con muy alta variabilidad. Finalmente, los que no usan ningun recurso de
formacion, son una posibilidad nada frecuente (0,78).

Especifica las necesidades formativas que tienes en las siguientes areas (tabla n° 14)

Los sanitarios encuestados manifiestan bastante necesidad de formacién (M>3 y <4), en todas las
areas evaluadas, y es llamativo que en todas ellas, el grupo de menores de 40 afilos manifiesta una ma-
yor necesidad de formacion.

La atencion a la situacion de los altimos dias (3,78) es la mas sefalada; le siguen la gestién emocional
de la interrelacion médico-paciente-familia y la utilizacién de farmacos para control de sintomas. Fi-
nalmente se encuentra la utilizacién de la via subcutdnea (3,40), que presenta una variabilidad alta en
las respuestas.

¢Qué recursos crees que te pueden ser de utilidad para mejorar tus necesidades de
formacion en paliativos? (tabla n° 15)

Los sanitarios encuestados manifiestan que todos los recursos evaluados son muy (M>4) o bastante
(M>3y <4) necesarios.

Se sefalan, en primer lugar, las sesiones tedricas o de casos de enfermos terminales en los centros
(4,18); le siguen los cursos, mas sefialados por mujeres; a continuacion, el material escrito (protocolos,
guias, textos,...); después un poco por debajo se encuentra la rotacion en UCP, menos valorado por
los mayores de 50 afos y finalmente, la rotacién por Hospidom (3,70), que es también menos valorada
por los mayores de 50 afos y presenta una variabilidad alta.

¢Conoces el protocolo para acceder al servicio de Hospitalizacién a Domicilio del Hospital
Galdakao-Usandolo? (tabla n° 16)

El protocolo no es conocido por el 54,4 % de los encuestados, siendo menos conocido por los sanita-
rios que trabajan en zona sin Hospidom y por el perfil de enfermeria.

De los sanitarios que conocen este protocolo, un 61,9 % lo ha utilizado alguna o varias veces.
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¢Conoces el protocolo para acceder a la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de
Santa Marina? (tablan° 17)

El protocolo no es conocido por el 61,3 % de los encuestados, siendo menos conocido por enfermeria
y el grupo de edad de 31 a 40 afos.

De los sanitarios que conocen este protocolo, un 45,8 % lo ha utilizado alguna o varias veces y un
54,2 % no lo ha utilizado nunca.

¢Conoces el protocolo para acceder a la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital
de Gorliz? (tabla n° 18)

El protocolo no es conocido por el 73,5 % de los encuestados, siendo menos conocido por enfermeria.

De los sanitarios que conocen este protocolo, un 20,8 % lo ha utilizado alguna o varias veces y un
79,3 % no lo ha utilizado nunca.

2.5. DISCUSION

La encuesta fue contestada por el 77,5 % del total de profesionales sanitarios que trabajaban en Co-
marca Interior en el periodo de estudio, lo que supone una de las tasas de respuesta mas altas entre
los trabajos publicados (16). La muestra de encuestados presenta caracteristicas similares a las del to-
tal de profesionales sanitarios que trabajaban en la comarca en ese tiempo y no se observaron dife-
rencias significativas entre las variables estudiadas, por lo que podemos concluir que es claramente re-
presentativa.

Prevalencia de pacientes en situaciéon de terminalidad

La mayoria de los profesionales sanitarios de Comarca Interior (73,7 %) ve entre 1y 5 pacientes en esta
situacion al afo. Estas cifras son similares a las observadas en otros estudios (10,17) pero también muy
diferentes a las reflejadas en otros (18,19), que hablan de cifras en torno a 20 pacientes/afo. Probable-
mente la discrepancia tiene que ver con la enorme dificultad que tienen los profesionales sanitarios
para identificar la situacidon de terminalidad en pacientes no oncoldgicos.

Actitud de los profesionales

Se observa que la mayoria de los profesionales encuestados consideran que la atencidn a estos enfer-
mos es una parte de su trabajo, ya que manifiestan una clara actitud de atender a estos pacientes la
mayoria de las veces que se da la ocasion, al igual que lo observado en otros estudios (6,17,20).

Sin embargo, en una proporcién muy baja, hay sanitarios pertenecientes al grupo de mas edad, que
no lo consideran parte de su trabajo. Estas actitudes, tienen probablemente relacién con una concep-
cién del trabajo en AP actualmente obsoleta y contrastan con lo observado en otras encuestas en las
que los médicos mas jévenes eran menos propensos a proporcionar cuidados paliativos (21).

Experiencia de los profesionales

Los sanitarios refieren que es bastante habitual que el cuidado de estos enfermos les genere intensas
emociones positivas como satisfaccion, sensacion de ser util,... (16,22-25) La experiencia contraria de
miedo, frustracion y rechazo,... es poco habitual siendo mas frecuente en médicos, quiza porque la
responsabilidad directa sobre la enfermedad y el control de sintomas es mayor en el perfil médico que
en el de enfermeria y esto ocasiona experiencias poco gratificantes en algunos profesionales (26).



También se observa, aunque las diferencias no son significativas, que las experiencias positivas las ma-
nifiestan con mas frecuencia los menores de 30 afios y van disminuyendo en la medida que aumenta
la edad y sucede lo contrario respecto a las experiencias negativas cuya percepcion aumenta con la
edad de los profesionales. Quiza las diferentes experiencias manifestadas, tengan relacién con el entu-
siasmo de los mas jévenes por un lado, y por el otro, el cansancio psicolégico que algunos profesiona-
les acumulan con los afos de ejercicio (27).

El aumento de carga de trabajo que suponen estos enfermos puede relacionarse con las experiencias
negativas que viven los sanitarios. Aunque la necesidad de prolongar el horario, dejar el teléfono per-
sonal o llamar fuera del horario laboral se refiere como poco habitual, esta apreciacién es mayor entre
los médicos y los sanitarios de mayor edad. También manifiestan con una frecuencia media, que estos
pacientes desorganizan el trabajo habitual de sus agendas.

Sin duda la atencién a estos pacientes supone un aumento de la carga de trabajo, por las visitas domi-
ciliarias que hay que hacer, que habitualmente son un poco mas largas y a veces complicadas y por la
aparicion de situaciones imprevisibles, mas todo el entorno psicoemocional mas complejo de lo habi-
tual. Todo este entorno y la sobrecarga de trabajo, parece acusarlo mas el perfil médico, que probable-
mente asume mas responsabilidad en las decisiones, y también parecen acusarlo mas los sanitarios de
mas edad, que quiza, ademas de lo que se ha dicho anteriormente, acusan la ruptura de la rutina habi-
tual de su trabajo. Sin embargo, los profesionales mas jovenes, en ocasiones, algo mejor preparados
en aspectos mas técnicos y mas abiertos a los cambios, parecen asumirlo mejor, porque su trabajo no
esta tan estructurado. Estas respuestas contrastan con otras encuestas donde, a mas afos de expe-
riencia, menos barreras para la atencion a estos pacientes (9) siendo los profesionales mas jovenes
menos propensos a proporcionar cuidados paliativos (21).

Como valoran los recursos de AP y qué disponibilidad tienen de ellos

La mayoria de los profesionales encuestados valora como muy necesarios y con gran unanimidad en las
respuestas, todos los recursos propuestos a valoracién (trabajo en equipo médico-enfermera, disponi-
bilidad de farmacos y material necesario, apoyo del equipo, apoyo psicoldgico y recursos sociales (28).

La disponibilidad del equipo basico médico-enfermera es bastante alta, siendo ademdas muy impor-
tante su coordinacion (27) y se siente mucho menos la del resto del EAP. Los sanitarios mas jovenes
tienen la percepcion de una mayor disponibilidad de todos estos recursos (de manera significativa en
el trabajo en equipo médico-enfermera) y ademads los consideran mas necesarios, sin que la diferencia
llegue a ser significativa. Probablemente los mas jovenes tienen menos prejuicios y estén mas abiertos
al trabajo en equipo médico-enfermera quiza por no haber tenido experiencias negativas, siendo en
cualquier caso una actitud muy positiva de cara al futuro.

La disponibilidad de farmacos es alta y evidentemente este aspecto ha mejorado notablemente con
respecto a épocas anteriores, en los que la disponibilidad de morficos y/o de farmacos de uso hospita-
lario como midazolan era menor (6,17,29).

La disponibilidad de materiales necesarios para la via subcutdnea, sin embargo, baja hasta un 47,7 %.
Probablemente los tratamientos por via subcutanea y con infusores, no estan todavia muy extendidos
entre los sanitarios de comarca interior, por ello no hay existencias en todos los centros y hay que pe-
dirlos cuando se necesitan. Sin embargo, el que un 45,7 % diga no disponer siempre de ellos, es indi-
cativo de que una gran mayoria (93,4 %) los utiliza en alguna ocasion.

La percepcién que tienen los sanitarios de la existencia de apoyo psicolégico al enfermo y la familia
(28,6 %) es muy baja; sin embargo, un 40 % dicen no disponer siempre del mismo, lo que quiere decir,
que en alguna ocasién si disponen de ese recurso. La interpretacion de la pregunta puede resultar
confusa, puesto que el apoyo psicolégico especializado en los domicilios, no existe como recurso y se
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puede interpretar, que las respuestas se refieren, bien al apoyo ofrecido por psicélogos en algunos
centros como las UCP, la Cruz Roja o los servicios de oncologia o al apoyo psicoldgico que ofrece el
propio equipo de AP (14). Esta percepcion es mayor entre los mas jovenes y posiblemente estén plas-
mando su experiencia en la rotaciéon por estos centros. Sin embargo, se debe tener en cuenta que los
profesionales de AP por las caracteristicas de su trabajo, en el que los aspectos psicoemocionales de
los pacientes estan muy presentes, se pueden considerar “expertos” en la aplicaciéon de una psicotera-
pia basica, que quiza alguno ha plasmado en su respuesta.

La existencia de recursos sociales observada por el 14,9 % es también muy baja, pero el 65,7 % de
“no siempre” es indicativo de que estos recursos, que son muy escasos, se consiguen en algunas
ocasiones, a través de gestiones de las familias y/o de los propios sanitarios en ayuntamientos y/o
Diputacion.

Dificultades de coordinaciéon dentro del equipo de atenciéon primaria

Curiosamente la mayor dificultad de coordinacidn, sefialada como bastante habitual (6,17,27), por los
sanitarios encuestados, se da dentro del propio EAP y es mas observada, en zonas con Hospidom. Te-
niendo en cuenta, por lo visto anteriormente, que se dispone del trabajo en equipo médico-enfermera
(lo dice el 85,7 %), ;qué echan de menos los sanitarios de su equipo?, porque también se sefiala que el
sentimiento de apoyo del equipo baja al 61,3 %. Es posible que existan varias razones para esta res-
puesta: la atencién a estos enfermos es ocasional (se ven de 1 a 3 al afo de media), muy intensa cuan-
do ocurre (precisan mas tiempo del habitual) (30,31) y con més implicacién psicoemocional. Este con-
junto de razones puede hacer que los profesionales se puedan sentir un poco solos y echar mas en
falta a sus companeros, para apoyo en la sobrecarga de trabajo, comentario de dificultades,... Quiza
estas necesidades estén mas cubiertas en centros mas pequefios, que son en general mas rurales y
coinciden con zonas sin Hospidom. También puede influir que el posicionamiento de los profesiona-
les, respecto a como aplicar los cuidados paliativos es muy diverso y cuando no hay posiciones coinci-
dentes con otros companeros, esto puede contribuir a esta sensacion de aislamiento, de falta de coor-
dinacién y apoyo.

Dénde fallecen los pacientes

Los sanitarios encuestados creen que los pacientes fallecen sobre todo en su domicilio, controlados
por atencion primaria y, en segundo, lugar en el hospital de agudos, y con menos frecuencia en domi-
cilio a cargo de Hospidom. Le siguen ya a mayor distancia las UCP y después otros centros.

Es llamativo que los sanitarios que trabajan en las zonas con Hospidom, observen el fallecimiento
de los pacientes en el domicilio a cargo de AP, con mayor frecuencia que los que trabajan en zonas
sin este servicio, que en general son zonas mas rurales. Parece mas légico, que en este entorno la
muerte sea en el domicilio ya que el Unico recurso que tienen es AP. Es posible que una parte de los
encuestados, hayan incluido como fallecidos en AP, los fallecidos en el domicilio a cargo de Hospi-
dom. También se debe tener en cuenta que los sanitarios de las zonas que no disponen del servicio
de Hospidom, observan que sus pacientes, al no disponer de otros recursos sanitarios y, sobre todo,
si no hay un soporte familiar, recurren mas a servicios privados como geriatricos, residencias o clini-
cas privadas (2).

Situaciones en las que la ruta establecida es alterada

Se observa como una situacién bastante habitual, que los pacientes durante el proceso de diagndstico
y tratamiento activo, tienen como Unica referencia las consultas hospitalarias, y no aparecen en la con-
sulta de AP hasta que son dados de alta. Esta pérdida de contacto, hace mas dificil el reencuentro en el



futuro, cuando el paciente es dado de alta y hay que retomar la nueva situacion, para afrontar la dificil
etapa final.

Los sanitarios encuestados ademds observan, de forma poco habitual, que los servicios especializados
hospitalarios, no reconocen al médico de familia como referencia; aunque la alta variabilidad indica
que ha habido repuestas muy dispares. Parece que hay un creciente reconocimiento de la figura del
médico de familia, posiblemente ha influido en ello, que es una especialidad via MIR y que durante la
formacion de los residentes, se produce un contacto con médicos y servicios hospitalarios, que facilita
el reconocimiento mutuo.

También sefialan los encuestados, que es bastante habitual que los servicios especializados hospitala-
rios, deriven pacientes directamente al servicio de Hospidom (32,33), sin pasar previamente por AP.
Asi mismo, se observa con bastante frecuencia, que pacientes controlados en AP que acuden a urgen-
cias hospitalarias, acaben en el servicio de Hospidom. Sucede a veces que estos pacientes, cuando tie-
nen algun problema, en los horarios que AP no tiene cobertura como tardes, noches y fines de semana,
acuden a urgencias hospitalarias, y acaban siendo derivados a este servicio sin volver de nuevo a AP.

Estas derivaciones, ademas de ser muchas veces innecesarias, se saltan la ruta establecida, pero no
crean otra y esto crea desmotivacion en los profesionales de AP y arbitrariedad. Las causas son varias:
desconocimiento del funcionamiento de los recursos; mayor facilidad de los servicios hospitalarios en
la derivacion a otro servicio hospitalario (Hospidom) que es mas cercano y que ademas le asegura una
continuidad de cuidados; persistencia de algunos médicos de AP que no se responsabilizan de la con-
tinuidad de cuidados, llevando a que para algunos servicios hospitalarios, AP no sea un claro receptor
de estos pacientes; dificultad de acceso a los médicos de AP desde los servicios hospitalarios; infrava-
loracién de la capacitacion de los sanitarios que trabajan en AP.

Todas estas razones, aunque comprensibles, causan un enorme dafo y contribuyen a que no se afian-
ce la ruta asistencial definida, alimentando de nuevo la arbitrariedad, la desmotivacién y la pérdida del
protagonismo que los profesionales de AP (13) debieran tener en la ruta establecida.

Dificultades de acceso y coordinacién con otros recursos pertenecientes a la ruta
a) Servicios Hospitalarios

Dentro de los recursos relacionados con la ruta seguida por estos pacientes, los sanitarios de AP refie-
ren que los servicios hospitalarios (Oncologia, Radioterapia y Unidad del Dolor) son los de mas dificil
acceso. Desde AP no hay posibilidad de derivacion a las consultas externas de estos servicios, salvo a
la Unidad del Dolor y, por tanto, el inico contacto posible con ellos es el teléfono.

El acceso telefénico a los servicios hospitalarios ofrece, segun los encuestados, bastante dificultad,
puesto que muchas veces no se conoce el médico que lleva al paciente, o éste cambia en cada consul-
tay, ademas, no disponen de teléfono directo.

La calidad de los informes clinicos al alta del paciente ha mejorado y permiten hacer una adecuada
continuidad de cuidados, pero todavia es bastante frecuente la falta de ellos. Ademas, resulta mas facil
conseguirlos, desde que funciona el programa Global Clinic, que permite acceder a los informes de
alta, desde la historia clinica informatizada del paciente. Quiza el que la percepcién de falta de infor-
mes, aumente con la edad de los encuestados, tenga que ver con sus dificultades para manejar este
programa a veces complicado de utilizar, ademas de los prejuicios por esta histdrica carencia de infor-
mes de alta.

La falta de informes durante la fase de tratamiento activo, es algo menos frecuente; sin embargo, és-
tos son muy necesarios. Esta fase, en pacientes con enfermedad neoplasica, es cada vez méas prolonga-
da, dada la tendencia a la cronificacion de la enfermedad con los nuevos tratamientos antineoplasicos.
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Por esta razdn, es relativamente frecuente que estos pacientes acudan a las consultas de AP. En estas
citas los informes actualizados son muy necesarios para conocer su situaciéon y poder asi solucionar
adecuadamente sus problemas.

Asi mismo se sefala como una dificultad, que los servicios hospitalarios desconocen las competencias
de enfermeria y faltan informes de continuidad de cuidados de enfermeria al alta hospitalaria; esta ul-
tima dificultad es l6gicamente mas observada por el perfil de enfermeria.

También se observa que se producen discrepancias sobre tratamientos indicados en los servicios es-
pecializados a pacientes que siguen continuidad de cuidados en AP, como el tratamiento del dolor
(27), siendo este aspecto mas sefalado por el perfil de enfermeria en lo relativo a curas.

Finalmente, cabe destacar que, sin llegar a ser significativo, los mas jovenes parecen tener menos difi-
cultades de acceso a todos los servicios que se han valorado.

Las dificultades de relacion y/o coordinacion de AP con los servicios especializados hospitalarios, son
un problema detectado de forma habitual en los estudios sobre funcionamiento de servicios sanita-
rios, al margen de la materia en estudio (6,11-13,17,27,31,32,34-6).

Esta relacién entre profesionales de los diferentes niveles asistenciales, esta dificultada por muchas
causas pero en todas subyace la existencia de prejuicios por ambas partes, que quiza estan basados
en lo que Balint denominaba “la perpetuacion de la relacion profesor-alumno” (36). Muchas veces el
perfil profesional del médico de familia (MF) crea confusiones, incluso a los propios MF (13), ya que su
formacion abarca todas las especialidades, pero con un grado de conocimientos l6gicamente inferior,
a cada especialista en su materia. Este hecho muchas veces se interpreta por éstos, como una falta de
capacitacién y esta creencia da paso, a veces, a actitudes poco aceptables.

Este prejuicio estd mas arraigado légicamente entre los profesionales de mas edad, que han sufrido
mas estas actitudes y parece que los mas jévenes no lo ven asi. Es posible que al realizar los residentes
de medicina familiar, una parte de su formacién obligatoria en el medio hospitalario a lo largo de los
cuatro anos de residencia, se produzca un intercambio y tengan mas conocimiento de los diferentes
servicios y de las personas que trabajan en ellos. Esto indudablemente facilita el reconocimiento, la co-
municacién y el acceso.

b) Servicios implicados en la continuidad de Cuidados Paliativos

Debido a que la utilizacién de los recursos de ayuda y continuidad de cuidados, para enfermos en si-
tuacion terminal habia sido desigual, se disefiaron unos protocolos de derivacién, con el fin de regular
su utilizacién. Estos protocolos se implantaron de forma progresiva, asi el de Hospidom en 2008, el de
la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) del Hospital de Gorliz en 2009 y la UCP del Hospital de Santa
Marina en 2010.

Los sanitarios encuestados tienen un bajo conocimiento de los protocolos de derivacién a los servicios
de Hospidom y las UCP, a pesar de lo cual la dificultad para acceder a estos servicios es medio-baja.

Loégicamente, el perfil que mejor conoce estos protocolos es el médico, puesto que es el que hace la
derivacion, y mas los médicos de zonas que disponen del servicio de Hospidom. Los mas conocidos
son la UCP del Hospital de Santa Marina y el servicio de Hospidom.

Dentro de los sanitarios que conocian estos protocolos, el que mas utilizaron “alguna o varias veces”
ha sido Hospidom, luego la UCP del Hospital de Santa Marina y a mucha distancia la UCP del Hospital
de Gorliz.

Légicamente, la utilizacién del servicio de Hospidom es mas frecuente, porque ofrece varias opciones
de uso a los profesionales de AP: consultas telefénicas, pacientes que se pueden derivar temporal-



mente y que pueden después volver a AP o pacientes que controla este servicio en su domicilio hasta
el final.

Es muy poco habitual la derivacién desde AP al servicio de Hospidom, por no considerarse capacitado
para atender a estos pacientes, y es el perfil médico quien mas valora esta posibilidad.

Las Unidades de Cuidados Paliativos, son un recurso reservado para situaciones en las que el control
del paciente en su domicilio resulta imposible, por falta de recursos y/o claudicacién familiar y/o por-
que la complejidad del tratamiento para control de sintomas requiere de recursos hospitalarios (2). Es-
tos servicios son menos utilizados por zonas sin servicio de Hospidom, mas rurales y mas alejadas, so-
bre todo la UCP del Hospital de Gorliz. Los sanitarios y familiares de estas zonas utilizan mas las
urgencias del hospital y los ingresos en geriatricos y centros privados.

c) Punto de Atencion Continuada (PAC)

Es llamativa la dificultad de coordinacién y de acceso que se manifiesta, con un servicio tan cercano a
AP como es el PAC, aunque en las respuestas referidas al acceso, se observa una alta variabilidad no
encontrandose diferencias significativas entre las variables. Todo esto parece indicar que el grado de
dificultad de acceso detectado, depende de los centros de salud donde trabajan los sanitarios, es de-
cir, que parece que hay unos centros con acceso mas facil que otros.

Estas dificultades pueden ser debidas a muchas causas como el solapamiento de los horarios, la rota-
cién de profesionales en el servicio del PAC ocasionados por los turnos de trabajo y en algunos casos
por falta de voluntad para mantener reuniones de coordinacién.

Recientemente (después de realizada la encuesta) se ha puesto en funcionamiento el Servicio de
Atencién a Enfermos en Situacion Critica, que con la mediacién del servicio O-sarean, coordina AP con
el PAC, a través de medios informaticos. Este importante paso, que soluciona la atencién a pacientes
en situacion critica en los horarios en que no hay cobertura de AP, abre ademas una via de comunica-
cién para futuras mejoras, en la tan necesaria coordinacidon entre estos dos servicios y permite una
atencion continuada en el domicilio (33).

Dificultades relacionadas con la informacién proporcionada a los pacientes
desde los Servicios Hospitalarios

Respecto a la informacién que se le da al paciente al alta, en los servicios especializados, los sanitarios
encuestados sefalan que con frecuencia los pacientes no estan informados de su diagnéstico, se les
dan citas de seguimiento a las que se sabe que no van a llegar y que desconocen su pronéstico o que
comienzan un tratamiento paliativo (27). Estas observaciones son mas frecuentes entre los sanitarios
de mas edad y en las zonas con servicio de Hospidom, en general mas cercanas al Hospital.

La informacién a los pacientes ha sido hasta hace pocos afos, casi nula y ha ido mejorando a pesar de
ser todavia muy escasa y de mala calidad. Los sanitarios de mas edad quizéa estdn mas sensibilizados y
tienen una vision mas global de la atencién, conocen mas las dificultades de trabajar con pacientes no
informados o mal informados, y le dan mas importancia a estos matices por la percepcién acumulada
con los afos de practica (17).

Las diferencias observadas entre areas rurales y urbanas es posible que tengan relaciéon con que las
ofertas para tratamientos con perfil beneficio-riesgo menos favorable, como la quimioterapia paliati-
va, probablemente se ofrecen mas a pacientes con accesibilidad mas facil y también puede influir que,
quiza culturalmente los pacientes y/o la familia de zonas mas rurales, aceptan mejor el “no hay nada
mas que hacer”.
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Actitudes o creencias del enfermo

En general, los pacientes, aunque les pesa el no querer ser una carga, prefieren morir en su casa
(2,13,32,38), rodeados por su familia y atendidos por su equipo médico-enfermera, con el que tienen
mas confianza y una historia de relacién. Sin embargo, algunos pacientes se sienten mas seguros, si
tienen la posibilidad de acceso a recursos paliativos de segundo nivel (39) y prefieren ser vistos por el
Servicio de Hospitalizacién a Domicilio u otro servicio del hospital o privado.

Actitudes o creencias de la familia

Los sanitarios encuestados creen asi mismo, que la familia tiene mucha importancia, a la hora de deci-
dir el acceso a otros servicios y el lugar de fallecimiento. Entre las dificultades y creencias detectadas
estan la falta de recursos familiares para el cuidado, el creer que no van a ser capaces de cuidarlo hasta
el final y asociado a esto, creer que Hospidom u otros servicios hospitalarios le van a cuidar mejor.

Estas creencias observadas por los profesionales sanitarios entre los familiares, tienen varias causas
posibles: en los ultimos afios se observa en la poblacién, una mayor confianza en la alta tecnologia
hospitalaria (6); el sistema sanitario no ofrece una ruta claramente establecida para el cuidado de estos
pacientes; la oferta de cuidados es muchas veces fruto de actitudes individuales del médico de AP y el
acceso a otros recursos como Hospidom se usa, a veces, de forma arbitraria tanto desde el nivel hospi-
talario como desde AP; la cobertura de los EAP deja muchas horas sin cubrir, como las tardes, noches 'y
fines de semana, a pesar del PAC, puesto que no hay una buena coordinacién con este servicio, y esto
crea inseguridad (en nuestro medio, este punto ha mejorado con la incorporacién de O-sarean como
se ha expuesto anteriormente).

Influyen también otros factores socioculturales como es la pérdida de recursos familiares de cuidado,
por la mayor incorporacién de la mujer al trabajo fuera de casa y, quiza relacionado con esto, la creen-
cia cada vez mayor en la poblacién de que el cuidado de los enfermos, y mas si son terminales, es cosa
de profesionales. Ademas, en la sociedad se vive cada vez mds una actitud de alejamiento-ocultamien-
to de la muerte, de manera que es cada vez mas frecuente, no haber visto nunca un muerto y se vive
con mucha angustia, el solo pensamiento de que un familiar se muera en la propia casa (26,40,41).

Necesidades de formacidon de los profesionales de los EAPs

Los sanitarios encuestados muestran bastante necesidad de formacién en todos los temas propues-
tos, siendo la parte de gestion emocional de la relacién médico-paciente y la atencién a la situacién en
los ultimos dias las mas senaladas (8,9,22,27).

Probablemente los aspectos emocionales (14), sobre todo en la fase final de la vida, resultan los mas
dificiles de manejar para los sanitarios, porque inevitablemente se produce una impregnacion del su-
frimiento del entorno paciente-familia, y resulta a veces complicado mantener una distancia terapéu-
tica que sea cercana y a la vez evite la excesiva implicacién. Ahadido a esto estd, que el trabajo en AP
es muy variado y es frecuente que se deba compatibilizar la atencidn a pacientes en situaciones vita-
les, como estas, con otras de pacientes que acuden a la consulta con banalidades y estas vivencias tan
extremas, a veces hacen dificil la adaptacién emocional. Légicamente los profesionales mas jévenes,
que tienen menos experiencia en estas situaciones, son los que ven mas necesaria esta formacion.

Es también llamativa la necesidad de formacion, en todos los temas, observada entre los sanitarios en-
cuestados. Quiza esto tenga como trasfondo, la sensacién permanente de no dominar la amplitud de
materias (todas las especialidades) que se tocan en AP, sin un claro limite para cada una de ellas. Este
entorno es posible que cree la sensacion de no saber, de que siempre hay cosas que aprender. Posi-
blemente con la edad, se van encontrando limites a las materias que se deben conocer.



Las respuestas sobre la necesidad de formacién en la utilizacién de la via subcutanea, tienen una gran
variabilidad (6), sobre todo en el perfil de enfermeria y refleja que no todos los sanitarios consideran
tan necesaria la formacién en este tema, ya sea porque lo conocen o porque creen que no necesitan
conocerlo. La via subcutanea se utiliza sobre todo en la fase final de la vida y esta atencion no es asu-
mida por todos los profesionales (13). Posiblemente forme parte de un estilo de trabajo en unos cen-
tros con respecto a otros y cuando se utiliza, es enfermeria quien realiza la colocacion de la via.

Valoracién de los recursos de formacion por los profesionales de los EAP

Los encuestados utilizan como recursos de formacidn sobre todo el material escrito y los cursos. Es cu-
rioso que el material escrito lo usen mas lo médicos y los cursos mas las mujeres. Probablemente por-
que el trabajo de enfermeria tiene un componente eminentemente mas manual y practico compara-
do con el médico y, ademas, la mujer tiene mas dificultades para disponer de tiempo libre en su
domicilio que en los cursos, por las obligaciones relacionadas con su rol social.

Preguntados sobre los recursos que les pueden ser de utilidad, de nuevo el perfil de mujer, no titular y
mas joven, cree que los cursos les pueden ser mas utiles (probablemente estamos hablando de sanita-
rios jovenes, que son los que relnen estas tres caracteristicas). Es posible que como los cursos supo-
nen un desplazamiento, una ruptura de la rutina, los mas jévenes estan mas dispuestos a ellos.

El recurso de sesiones tedricas o de casos de enfermos terminales en los centros, se ha utilizado poco
(M 2, 22) como método de formacion y presenta una gran variabilidad en las respuestas. Probable-
mente tenga que ver con que este recurso es utilizado solamente en algunos centros. Es llamativo sin
embargo que, con un variabilidad baja en las respuestas, se vea como el método de formacion que
puede ser mas util (M 4,18) (10). Parece que los que no lo usan, creen que lo deben de usar. Este dato
se deberia de tener muy en cuenta, ya que resulta un recurso de formacién que parece muy aceptado,
cercano, de bajo costo y muy eficaz, ya que suple la baja frecuencia de casos que hay en AP, se apren-
de a abordar el cuidado de estos enfermos en grupo y, ademas, se crea un estilo de trabajo en el EAP.

La rotacion por Hospidom y las UCP se ha utilizado muy poco. Sin embargo, se valora que puede ser
bastante util y sobre todo lo valoran asi los sanitarios mas jévenes, que probablemente son los que
tienen la experiencia de haber pasado por estos servicios.

Desde el aflo 1996 es obligatoria la rotacion durante dos meses por Hospidom para los residentes de
medicina de familia y se realiza en los Hospitales de Cruces y Galdakao y desde 2008 es optativa la ro-
tacion durante un mes por las UCP. Estas rotaciones no estan incluidas en el curriculo de enfermeria ya
que no existen especialidades.

Opinidn de los profesionales sobre un equipo de referencia para Atencion Primaria

Una gran mayoria de sanitarios considera que seria una ayuda importante, disponer de un equipo de
referencia o equipo de soporte desde AP, que sea accesible y compuesto por un médico y una enfer-
mera al que consultar dudas y que, en caso necesario, pueda acompafar a visitar a pacientes
(12,13,42,43).

En la actualidad existen experiencias muy positivas sobre la utilidad de este recurso para resolver al-
gunas de las dificultades que existen en la atencion a estos enfermos (44), abordando ademas del
asesoramiento, otros aspectos como es facilitar la coordinacién de AP con los servicios hospitala-
rios, para una adecuada continuidad de cuidados y la formacién continuada e investigacién en cui-
dados paliativos (7).

Todo este conjunto de funciones seria de gran utilidad para reforzar la ruta establecida, creando final-
mente un sistema de cuidados paliativos conocido y aceptado por todos.
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2.6. CONCLUSIONES

Se puede afirmar, que los sanitarios de los EAP se sienten capacitados para realizar esta actividad y
presentan una buena disposicién y experiencias positivas en el cuidado de estos pacientes, aunque les
supone una sobrecarga de trabajo. Disponen, en general, de los recursos adecuados en sus centros
aunque es mejorable la coordinacion dentro del equipo y otros recursos, mas fuera de su alcance,
como los psicosociales. La coordinacion con los recursos de segundo y tercer nivel de cuidados paliati-
vos para continuidad de cuidados es buenay con el PAC algo mas dificil, pero esta en vias de mejora.

Los mayores problemas los observan en la coordinacién con los servicios hospitalarios, problemas que
son ya clasicos en los servicios sanitarios. Se destaca entre ellos, la dificil accesibilidad, a veces la falta
de informes, no tener en cuenta la ruta de cuidados y actitudes sobre todo referentes a la informacion
a los pacientes. La introduccion de programas informaticos ha mejorado enormemente el acceso a in-
formes, pruebas,... que son de gran ayuda en la atencién a estos enfermos, aunque son programas
lentos y a veces complicados de utilizar.

También observan dificultades en pacientes y sus familias, que a pesar de querer ser atendidos en sus
domicilios, en ocasiones prefieren acudir a otros servicios porque les dan mas seguridad y/o por falta
de recursos de cuidado en el domicilio y/o miedo a la muerte en casa.

Se observa una buena disposicion a la formacién continuada y se destaca entre los métodos propues-
tos para realizarla, las sesiones tedricas o de casos en los centros.

Los encuestados creen que seria de gran utilidad, para abordar las dificultades detectadas, la creacion
de un equipo de referencia o equipo de soporte con funciones de asesoramiento, que facilite la coor-
dinacidén entre niveles y la formacién continuada.

Finalmente, destacar la buena disposicion a la asistencia y formacién continuada en cuidados paliati-
vos de los sanitarios mas jévenes.

Se debe tener muy en cuenta la dificultad detectada para identificar la terminalidad en pacientes no
oncologicos, sobre todo de cara a la formacién, porque esta dificultad supone en la practica mantener
actitudes asistenciales mas orientadas a innecesarios tratamientos farmacoldgicos que a la aplicacion
de verdaderos cuidados paliativos.

Después de realizada la encuesta, la Comision de Cuidados Paliativos de la comarca en coordinacion
con el servicio de Emergencias, ha establecido un sistema organizativo con la incorporacién del servi-
cio O-sarean, para atender a enfermos en situacién critica. Este servicio coordinado con AP y con el
PAC, atiende a estos pacientes en el horario fuera de la cobertura de los EAP, asegurando la continui-
dad de cuidados. Esto supone cubrir una enorme laguna que existia en la ruta de cuidados establecida
y asi dignificar la oferta a los pacientes desde AP para su cuidado hasta el final.
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ANEXOS

Anexo 1. Encuesta

ENCUESTA SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS AL FINAL DE LA VIDA
EN ATENCION PRIMARIA

Somos un grupo de profesionales que pertenecemos a la Comision de Cuidados Paliativos de la Co-
marca Interior.

Uno de nuestros objetivos es detectar las necesidades y dificultades que nos encontramos los profe-
sionales en nuestra practica diaria para poder desarrollar nuestro trabajo con pacientes al final de la
vida, y asi realizar una propuesta de mejora de estas condiciones.

Para conseguirlo, nos parece imprescindible partir de la situacién en la que nos encontramos, por eso
te agradecemos que contestes el siguiente cuestionario, asegurando el anonimato y la confidenciali-
dad de tus respuestas.

La Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos considera paciente en situacién de terminalidad aquel con
una enfermedad incurable, avanzada y progresiva, oncoldgica o no, con un prondstico de vida limita-
da, sin tratamiento especifico, con una evolucién oscilante y frecuentes crisis, que le condiciona un in-
tenso impacto emocional y familiar, con una alta demanda de recursos.

A) DATOS SOBRE ATENCION EN CUIDADOS PALIATIVOS

1. Cual es la media de pacientes en situacion de terminalidad conocidos en tu cupo al afio

Ninguno [ ] 1a3 [ ] 4a5[] 6a7[] 8a9[] Masde9 [ ]

2. ;Atiendes tu a estos pacientes?

Siempre que se da la ocasion

La mayoria de las veces que se da la ocasion

Sélo en alguna ocasién

Nunca
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3. Enlos casos en que NO atiendes a estos pacientes, ;cuales son las causas?

(Valora del 0 al 5, siendo el 0 causa nada habitual y el 5 muy habitual; NV no valorable por mi perfil o por

mi lugar de trabajo)

Los pacientes son derivados directamente a Hospitalizacion a
Domicilio desde la especializada

NV

Los pacientes son derivados directamente a Unidades de Cui-
dados Paliativos hospitalarios

NV

Los derivo yo a Hospitalizacién a Domicilio o a Unidades de
Cuidados Paliativos porque no me considero capacitado para
atenderlos.

NV

No hago nada porque considero que la atencién a estos pa-
cientes no forma parte de mi trabajo

NV

Los pacientes prefieren ser vistos por el Servicio de Hospitali-
zacion a Domicilio u otro servicio del hospital o privado

NV

Falta de recursos familiares para el cuidado del paciente en el
domicilio

NV

Creencia en la familia de que va a estar mejor cuidado por
otro servicio como Hospitalizacién a Domicilio

NV

Creencia en la familia de que va a estar mejor cuidado en un
hospital

NV

Creencia en la familia de que no van a ser capaces de cuidarle
hasta el final

NV

Otras causas (especificar)




4. Cuando atiendes a estos pacientes. Indica primero si dispones de los siguientes recursos y des-

pués en qué grado valoras que son necesarios

(Siendo el 0 innecesario y el 5 muy necesario)

No

Recursos Si | . No Grado de necesidad
siempre
Trabajo en equipo médico y enfermeria 0|1 2 | 3]4]|5
Material necesario para todas las situaciones
que se puedan dar (material para via subcu- 0 1 2 3141|°5
tanea, infusores, etc.)
F4 . fina, mi lam,
armac.os necesarios (morfina, midazolam 0 : >l 31 als
haloperidol, etc)
Apoyo del equipo (sesiones, compafieros con
los que comentar un caso o dificultades, re-
. . . 0 1 2 | 3|45
fuerzo en determinadas ocasiones si estoy
agobiado,....)
Apoyo psicolégico al enfermo y la familia 0|1 2 3145
Recursos sociales (ayuda domiciliaria, acceso
. , . 0|1 2 | 3| 41]5
a camas articuladas, colchén antiescaras, ...)
Otros
0|1 2 | 314|565
5. Cémo es tu experiencia con estos pacientes?
(Valora del 0 al 5, siendo el 0 experiencia nada habitual y el 5 muy habitual)
Me generan emociones intensas positivas como satisfaccion, sensa-
L . 0|1 2 | 3|45
cion de ser atil, ...
Me generan intensas emociones negativas como miedo, frustra-
L 0|1 2 | 3|45
cion, rechazo,...
Me veo obligado a prolongar mi horario, dejar mi teléfono o llamar
. 0|1 2 3145
fuera del horario laboral, ...
Se desorganiza el trabajo habitual de mi agenda 0|1 2 3145
6. ;Donde fallecen los pacientes terminales pertenecientes a tu cupo?
(Valora del 0 al 5, siendo el 0 lugar poco frecuente y el 5 lugar muy frecuente)
Hospital de agudos 0 1 2 3141|5
Unidad de Cuidados Paliativos 0 1 2 3141|5
Domicilio con Hospitalizacion a Domicilio 0 1 2 3 4 5
Domicilio a cargo de atencién primaria 0|1 2 | 3]4]|5
Centro privado 0 1 2 3141|°5
Otros centros 0 1 2 3 4 5
Lo desconozco 0 1 2 31415
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7. Cuando atiendes a estos pacientes, valora las dificultades que encuentras

(Valora del 0 al 5, siendo el 0 dificultad nada habitual y el 5 dificultad muy habitual)

Los servicios hospitalarios desconocen/no tienen en cuenta que yo
soy el médico de referencia de estos pacientes

El paciente desaparece de mi consulta, porque durante el tiempo
que estd en tratamiento activo su Unica referencia es el hospital

Cuando el paciente tiene algun problema (fuera del horario del
EAP) y acude a urgencias hospitalarias, acaba sus dias siendo aten-| 0 1 2 3141|5
dido por otro servicio (Hospital, Hospitalizacion a Domicilio,....)

Falta de comunicacion o coordinacion con los servicios especializados:

- Dificil acceso telefénico 0 1 2 3 4 5
- Falta de informes durante el tratamiento 0 1 2 3 4 5
- Falta de informes de alta hospitalaria 0 1 2 3141|565

- Informes incompletos para poder hacer una adecuada continui-
dad de cuidados

- Los servicios hospitalarios desconocen las competencias de en-
fermeria

- Falta de informes de continuidad de cuidados de enfermeria con
el alta hospitalaria

Falta de coordinacién AP-PAC 0 1 2 3 4 5

Falta de coordinacién dentro del equipo de atencién primaria 0 1 2 31415

Falta de conocimientos sobre utilizacion de material preciso para
su atencidn (infusores, reservorios...)

Otros (especificar)

8. Cuando el paciente acude a tu consulta después de su alta hospitalaria, ;con cual de los siguien-
tes supuestos te sueles encontrar?

(Valora del 0 al 5, siendo el 0 una situacién nada habitual y el 5 muy habitual)

El paciente sigue controles en un servicio hospitalario y tenemos
discrepancias sobre tratamientos farmacoldgicos indicados, mate- | 0 1 2 13|45
rial para curas, etc.

El paciente aparece en mi consulta cuando se le da el “alta” porque ha terminado el tratamiento activo:

- No estd informado de su diagnoéstico 0 1 2 3|45

- No estd informado de que a partir de ahora comienza un trata-

. . - 0|1 2 13|45
miento sélo paliativo

- El paciente aparece en mi consulta cuando le dan en el hospital
una “cita imposible” a los 6 meses o al afo y no esta informadode | 0 1 2 3|45
su diagnostico y/o prondstico

La atencion a estos pacientes requiere mucho tiempo y me resulta
dificil de conseguirlo con mi agenda




9. Valora las dificultades que tienes para acceder a los siguientes recursos:

(Valora del 0 al 5, siendo el 0 ninguna dificultad y el 5 muchas dificultades)

Hospitalizacion a Domicilio del Hospital de Galdakao

Oncologia

Radioterapia (tratar una metdstasis 6sea,...)
Unidad del Dolor del Hospital de Galdakao
Unidad de Cuidados Paliativos de Santa Marina
Unidad de Cuidados Paliativos de Gorliz

PAC (Punto de Atencién Continuada) u otro servicio de atencidn
domiciliaria concertado

oO|lo|O0O|O|O|O
NG NN PN [N Y [N
NINININININ
Wlwlw wlw|w
B I I S I
viuiuviuvu|iuiun

Otros /especificar)

B) COMO MEJORAR LA ATENCION EN CUIDADOS PALIATIVOS

10. ;Crees que seria interesante disponer de un equipo de referencia desde atencién primaria (un
médico y una enfermera) al que poder consultar dudas y, en caso necesario, acompanarte a vi-
sitar a un paciente?

Si, creo que me ayudaria a resolver mis dificultades para atender a estos enfermos

No lo creo necesario

Creo que no cambiaria mi idea de que estos enfermos deben de ser vistos por un servicio es-
pecializado

11. (En qué medida has utilizado los siguientes recursos para formarte en paliativos?

(Valora del 0 al 5, siendo el 0 recurso nada utilizado y el 5 recurso muy utilizado)

Material escrito (Protocolos, Guias, Textos,...) 0 1 2 3141|5
Cursos 0 1 2 3 4 5
Sesiones tedricas o de casos de enfermos terminales en mi centro 0 1 2 31415
Rotacién en Unidad de Cuidados Paliativos 0 1 2 31415
Rotacidn en el Servicio de Hospitalizacién a Domicilio 0 1 2 31415
Ninguno 0 1 2 3 4 5
Otros:

12. Especifica las necesidades formativas que tienes en las siguientes areas:

(Valora del 0 al 5, siendo 0 ninguna necesidad, y 5 mucha necesidad)

Gestion emocional de la interrelacién médico-paciente- familia.

Utilizacién de farmacos para control de sintomas

Utilizacién de la via subcutanea

o|Oo|O | O
NIN|INN
WwWlw|lw|w
DD D
viu|iuv|wv

Atencion a la situacion de los ultimos dias
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13. ;Qué recursos crees que te pueden ser de utilidad para mejorar tus necesidades de formacion
en paliativos?

(Valora del 0 al 5, siendo el 0 recurso nada necesario y el 5 recurso muy necesario)

Material escrito (Protocolos, Guias, Textos,...) 0 1 2 3 4 5
Cursos 0 1 2 3 4 5
Sesiones tedricas o de casos de enfermos terminales en mi centro 0 1 2 31415
Rotacién en Unidad de Cuidados Paliativos 0 1 2 31415
Rotacion en el Servicio de Hospitalizacién a Domicilio 0 1 2 1 3|14]|5
Ninguno 0 1 2 3 4 5
Otros:

14. ;Conoces el protocolo para acceder a Hospitalizacion a Domicilio?:

Si[] No[] Algo[]

15. Si conoces el protocolo, ;lo has utilizado?

Nunca lo he utilizado

Alguna vez me he puesto en contacto con ellos

He contactado en varias ocasiones

(En qué lo mejorarias?

16. ;Conoces el protocolo para acceder a la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital
de Santa Marina?

Si[] No[] Algo[]

17. Si conoces el protocolo, ;lo has utilizado?

Nunca lo he utilizado

Alguna vez me he puesto en contacto con ellos

He contactado en varias ocasiones

(En qué lo mejorarias?

18. ;Conoces el protocolo para acceder a la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de Gorliz?

Si[] No[] Algo[]




19.

Si conoces el protocolo, ;lo has utilizado?

Nunca lo he utilizado

Alguna vez me he puesto en contacto con ellos

He contactado en varias ocasiones

(En qué lo mejorarias?

C) DATOS DE FILIACION

20.

21.

22,

23.

24,

25.

26.

Edad:

<30afos [ |  31-40afos [ |  41-50anos [ |  >51afos []

Sexo:

Hombre [ ]  Mujer []

Profesion:

Médico/a [ ]  Enfermero/a [ ]

Lugar de trabajo (Si trabajas en varios, elige el mas representativo):
PAC[ ] UAP[]  Atenciondomiciliaria concertada [ ]
Turno de trabajo Mahana [ |  Tarde [ ]

Zona de trabajo

Rural [ ]  Urbana []

Antigliedad en Atencién Primaria:

5afosomenos [ |  De6alOafos [ | Della20afos [ |  Masde20anos [ ]

Situacién laboral en la plaza que ocupas

Titular [ ] Sustituto [ |  Interino [_]
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