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GLOSARIO

CP Cuidados Paliativos

OMS Organizacién Mundial de la Salud

SNS Sistema Nacional de Salud

SECPAL  Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos

CSS Centro sociosanitario

HAD Hospitalizacién a Domicilio

AP Atencién Primaria

UCP Unidad de Cuidados Paliativos

CCEE Consultas externas

HU Hospital Universitario

oSl Organizacién Sanitaria Integrada

CEIC Comité Etico de Investigacion Clinica

PAI Plan de Atencidn Individualizada

NECPAL  Necesidades Paliativas

CCOMS Centro Coordinador Organizacion Mundial de la Salud (Herramienta)

ICO Instituto Catalan de Oncologia

PIA Plan Individualizado de Atencion (Herramienta)

IDC-Pal Inst_ru_mento Diagnéstico de la Complejidad en cuidados (Herramienta)
Paliativos

HC Historia Clinica

CIE-10 Clasificacion Internacional de Enfermedades - 102 edicion



RESUMEN

El objetivo de los Cuidados Paliativos es el alivio del sufrimiento y la mejora de la
calidad asi en vida como en el proceso de la muerte de los pacientes, quienes a menudo
prefieren realizar este desarrollo final en sus hogares. Para ello, la Hospitalizacion a
Domicilio es un modelo asistencial que incluye en su cartera de servicios a pacientes
con necesidades paliativas en situacion clinica compleja cuya baja complejidad socio-
familiar permite su atencién en el domicilio. El actual Plan de Cuidados Paliativos de
Euskadi 2016-2020, redactado para impulsar la atencion de calidad en los mismos,
marca como objetivos la identificacion precoz de los pacientes, la codificacion, la
implantacion de un plan terapéutico individualizado y la evaluacion continua de la
complejidad; para lo cual se cuenta con herramientas especificas como NECPAL, PIA
e IDC-Pal. Este trabajo analiza el grado de implementacién del plan de 2016 a través
de 12 variables. La utilizacion de las herramientas concluye con un 74% de pacientes
con alerta, 42% adecuadamente codificados clinicamente, 15% evaluados mediante
NECPAL, 41% de utilizacién del formulario PIA y un 30% de empleo de la
herramienta IDC-Pal. Los datos no han evolucionado hacia una mejoria sustancial en
comparacion con 2017, habiendo incluso empeorado en el caso del formulario PIA
especificamente. Este trabajo evidencia la necesidad de realizar todavia un importante
trabajo con el fin de mejorar la calidad de la atencién en cuidados paliativos a todas

las personas.
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Cuidados Paliativos [PCSI; Servicios de Atencion de Salud a Domicilio [PCSI; Lugar
de fallecimiento; Hogar; Plan; Implementacion; Pais Vasco; HU Cruces;
Hospitalizacion a Domicilio; Codificacion Clinica [P¢¢Sl; Alerta [P°CSl; NECPAL

CCOMS-ICO; PIA; IDC-Pal.



VI

ABSTRACT

The objective of Palliative Care is the alleviation of suffering and the improvement of
quality both in life and in the process of death of patients, who often prefer to carry
out this final development in their homes. To this end, Home Hospitalization is a care
model that includes in its portfolio of services patients with palliative needs with a
complex clinical situation but whose low socio-family complexity allows them to be
cared for at home. The current Basque Country Palliative Care Plan 2016-2020, which
was drawn up to promote quality care in the same, sets as objectives the early
identification of patients, coding, the implementation of an individualized therapeutic
plan and the continuous evaluation of the complexity; for which there are specific tools
such as NECPAL, PIA and IDC-Pal. This work analyzes the degree of implementation
of the 2016 plan through 12 variables. The data reflects a 74% of patients with alert,
42% adequately clincally coded, 15% evaluated by NECPAL, 41% using the PIA form
and 30% using the IDC-Pal tool. The data has not evolved towards a substantial
improvement compared to 2017, having even worsened in the case of the PIA form
specifically. This work demonstrates the need to carry out further work in order to

improve the quality of care in palliative care for all people.

KEY WORDS

Palliative Care ™M*SHl: Home Care Services ™M*SHl: Place of death; Home; Plan;
Implementation; Basque Country; HU Cruces; Home hospitalization; Clinical
Coding MeSHl: Alert MeSHI: NECPAL CCOMS-ICO; PIA; IDC-Pal.



1. INTRODUCCION

1.1 DEFINICION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Los Cuidados Paliativos (CP) son una entidad cuyo objetivo es el alivio del
sufrimiento y la mejora de la calidad, asi en vida como en el proceso de la muerte del
paciente. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) los define como
“planteamiento que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus allegados cuando
afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal; previenen y
alivian el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion y el
tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,
psicosocial o espiritual” M. Podemos decir, pues, que su definicion exige la
evaluaciéon de un prondstico que requiera una atencion integral de las necesidades

individuales del paciente y su familia.

Las necesidades de CP adquieren cada vez una mayor relevancia en nuestro sistema
de salud. Esto es consecuencia del envejecimiento de la poblacién y la mayor
supervivencia de pacientes con enfermedades crénicas, habiendo aumentado la
prevalencia de estos ultimos en nuestro Sistema Nacional de Salud (SNS) hasta
suponer el 75% de las causas de mortalidad . Sumado a que la multimorbilidad es
cada vez mas frecuente, progresivamente va tomando mayor importancia el concepto
de “enfermedad o condicion crdonica avanzada con prondstico de vida limitado”, que
describe a pacientes con multiples condiciones patologicas cronicas y evolutivas que
responden de manera limitada a los tratamientos especificos; los pacientes
englobados bajo este término progresan gradualmente, con intercalacion de crisis,
hacia una situacion de enfermedad avanzada y terminal ?. La prevalencia
poblacional de estos pacientes se estima del 1,4% %; su pronostico de vida es
limitado dado que a menudo la mortalidad se halla concentrada en 1 a 2 afios desde
su identificacion como pacientes paliativos !, siendo fundamental que no se defina
como “enfermo terminal” a un paciente potencialmente curable . Estos pacientes
sufren fisica, emocional, social y espiritualmente hasta finalmente morir por la
progresion de su enfermedad; ademas de requerir un elevado consumo de recursos en
forma de fiarmacos e ingresos en hospitales de agudos @ B, Como parte de este

consumo de recursos es necesario recordar que no solo debe tenerse en cuenta el



control de sintomas, sino también el apoyo emocional con el enfermo y su familia a

través del establecimiento de una relacion honesta !,

1.2 CONTEXTO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN ESPANA

En 2007, al hacerse evidente la cada vez mayor importancia de los CP, se aprobo la
“Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud”; que se actualizo
en 2010 Pl La primera linea estratégica de este ultimo documento planteaba un
modelo de atencion integral, a pacientes y familiares, que fuera interdisciplinar,
estando basado en la colaboracion entre diferentes niveles asistenciales. Entre los
objetivos especificos se encontraban la identificacion precoz de los pacientes, la
disposicion de un plan terapéutico individualizado y la valoracion integral del
paciente. Ademas, se mencionaba que los pacientes con relativa complejidad podrian
requerir la intervencion de un equipo especifico de cuidados paliativos, reservando

los pacientes con leve complejidad a la Atencion Primaria (AP).

Durante los afios 2012 a 2015, en Espafa, se produjeron 1.044.856 defunciones
susceptibles de recibir CP [, Entre estos pacientes el 54,6% fallecio en el hospital, el
30,9% en el domicilio y el 14,5% en un centro sociosanitario (CSS). Al desglosar los
resultados por comunidad auténoma, se describieron un total de 57.108 (5,46%)
muertes localizadas en el Pais Vasco, las cuales mantuvieron similares proporciones
(56,2% en el hospital, 30,9% en el domicilio y 14,7% en un CSS). El bajo porcentaje
de decesos en el CSS dentro de nuestra comunidad autonoma es un buen indicador,
pues existe evidencia de que los CSS fueron descritos, en 2014, como el lugar de
defuncion menos preferido en Espafia "\ El segundo lugar de 6bito menos preferido

en Espafia era el hospital fuera de la unidad de cuidados paliativos.

Por otro lado, el lugar de fallecimiento preferido es el domicilio '), Sin embargo,
no siempre existe congruencia entre el lugar preferido y el lugar real ™ ), Para
mejorar el nivel de congruencia entre estas dos entidades, son importantes la
provision de CP, el papel de los profesionales de la salud, la dinamica familiar y la
atencion adecuada . Por supuesto, es necesario establecer la preferencia mediante el

didlogo tanto con el paciente como sus familiares y cuidadores.



1.3 PAPEL DE HOSPITALIZACION A DOMICILIO EN EL CUIDADO DE
PACIENTES CON NECESIDADES PALIATIVAS

En el Pais Vasco el articulo 12 de la Ley 11/2016 de garantia de los derechos y de la
dignidad de las personas en el proceso final de su vida, establece el “derecho de las
personas a recibir cuidados paliativos integrales y a elegir el lugar donde desean
recibirlos™; a su vez incluye como obligacion de los profesionales sanitarios “atender
igualmente a aspectos practicos relativos a dicho proceso, como la ubicacion del
lugar elegido por el o la paciente para recibir la atencion” ", También la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL), en su Guia de Cuidados Paliativos,
plantea como uno de los principios generales en la organizacion de los CP que “la
sectorizacion y la conexion de los distintos recursos implicados es crucial para
promover una atencion continuada y de calidad, en la que cada uno de los dmbitos
puede dar una respuesta correcta y sean las necesidades y los deseos del enfermo y

>[4 El nimero creciente de personas

familiares quienes definan el lugar de atencion
con enfermedades cronicas y debilitantes, asociado a la aversion hacia los CSS como
lugar de fallecimiento y la preferencia por la muerte domiciliaria, representa gran

evidencia de la importancia de tener un sistema de atencion domiciliario robusto.

La actualizacion de la estrategia en CP del SNS, en su evaluacion de la organizacion
y coordinacion (Linea estratégica 2), afirmaba que “se siguen documentando los

» Bl La Hospitalizacion a

beneficios de los programas de soporte domiciliario
Domicilio (HAD) es un modelo asistencial que ofrece una amplia gama de servicios
sanitarios especializados en el hogar de los pacientes. Aunque el servicio de HAD
del Hospital Universitario Cruces (HU Cruces) estd enfocado hacia un seguimiento
de duracion limitada en el tiempo (definido por: curacion/mejoria, estabilizacion del
proceso, exitus o reingreso hospitalario), entre los cuidados proporcionados por el
servicio se incluyen los CP. La HAD se diferencia de la funcionalidad de la AP en la
intensidad y complejidad de los cuidados. La HAD permite proporcionar CP
especializados hospitalarios para adultos con enfermedades en estadios avanzados y

sus cuidadores, habiéndose reportado que este tipo de atencion aumenta las

probabilidades de fallecer en el domicilio frente a la atencion habitual M.



La importancia de la HAD en los CP es tal que, en marzo de 2020, durante la plena
afectacion de la pandemia por SARS-CoV 2, la SECPAL emiti6 un comunicado en el
que insistia en la importancia de seguir proporcionando tales cuidados para evitar el
sentimiento de abandono de las y los pacientes por el sistema sanitario !\, Dicha
importancia queda también excelentemente reflejada en la afirmacion que hacia
Alberto Meléndez, como presidente de la Sociedad de Cuidados Paliativos de
Euskadi “Arinduz” y exvicepresidente de SECPAL, cuando sefialaba en 2021 para el
periodico ABC que “los cuidados paliativos han avanzado mucho en las vias de
administraciéon de farmacos y en las terapias; en el domicilio se puede estar muy

bien; si no se puede hasta el final, al menos el mayor tiempo posible” '),

1.4 PLAN DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EUSKADI

En el tercer objetivo de la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS en su
actualizacion de 2010-2014 se establecia la necesidad de “implementar en cada
comunidad autéonoma un modelo regional de cuidados paliativos en forma de plan o
programa especifico” !, El primer plan de CP en el Pais Vasco se redacté en 2006 y
se ha ido actualizando hasta llegar al actual Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi
2016-2020 ") prorrogado como consecuencia de la situacion extraordinaria
provocada por la pandemia. Este plan, que nacié como reflexion de su Anexo I
(Abordaje de los Cuidados Paliativos en la CAPV) ] tiene como objetivo impulsar

la atencion de calidad en los cuidados paliativos.

Planes como este son de gran importancia debido a que ponen en manifiesto la
relevancia de los CP, lo que se traduce en un aumento de los recursos que se dedican
a esta entidad; ademas, la actualizacion continua de estos documentos es
absolutamente necesaria porque facilita su correcta implementacion evitando retrasos
(161 Para ello, es necesario que se establezcan objetivos concretos y se evalie la

complecion de estos.

Asi, en este plan se especifican una serie de objetivos entre los cuales destacan, por

ser de interés para este trabajo, los siguientes:

1) Fomentar el desarrollo y fortalecimiento de los CP, potenciando

especialmente la equidad y los cuidados en el domicilio. De este modo, el



domicilio se define como el entorno ideal para el conjunto de
seguimiento-cuidados, siempre que sea permitido por las condiciones
sociofamiliares y tanto el enfermo como la familia lo deseen.

2) Favorecer una identificacion precoz, facilitada por la herramienta NECPAL
(NECesidades PALiativas), tras la cual se codifique a los pacientes (Z51.5) y
se presente una alerta de CP en la historia clinica electrénica (Osabide Global
en el caso de Osakidetza). De este modo, seria posible el inicio precoz de la
atencion.

3) El disefio de un Plan Individualizado de Atencion (PIA) tras la identificacion
y codificacion del paciente. Este plan combinara la evaluacion del paciente y
el plan terapéutico individualizado al curso de su enfermedad.

4) Adecuar la atencion de cada caso por el recurso asistencial mas adecuado a su
complejidad, mediante la herramienta IDC-Pal (Instrumento Diagndstico de

la Complejidad en cuidados Paliativos).

La complecion de estos tres ultimos items mencionados sera abordada en este
trabajo. Por ello, es necesario entender donde radica su importancia. Ademas, la
necesidad de autoevaluacion de este plan queda reflejada en su Objetivo 5, asi como

la metodologia de dicho anélisis fue redactado en su Anexo IV.

1.5 HERRAMIENTAS DE APOYO A LA TOMA DE DECISIONES
CLINICAS EN CUIDADOS PALIATIVOS

1.5.1 Necesidades paliativas (NECPAL)

La identificacion de los pacientes con necesidades paliativas puede resultar mas
intuitiva en situaciones clinicas irreversibles y avanzadas. Sin embargo, la limitacion
que impone la subjetividad hace necesaria una herramienta objetiva que haga posible
el reconocimiento precoz en muchos de los casos. La herramienta escogida en
nuestro entorno es NECPAL CCOMS-ICO ©, desarrollada por el Instituto Catalan de
Oncologia ", El acréonimo hace referencia a NECesidades PALiativas (NECPAL)
Centro Coordinador Organizacion Mundial de la Salud - Instituto Catalan de
Oncologia (CCOMS-ICO). El instrumento, disefiado para ser aplicado a personas

con enfermedades cronicas evolutivas avanzadas, consiste en una lista de multiples



indicadores para marcar de acuerdo a la situacion del paciente junto a la denominada
Pregunta Sorpresa “;Le sorprenderia que este paciente muriera en los proximos 12
meses?”. Se considera una identificacion positiva la combinacion de la Pregunta
Sorpresa (1* pregunta) con respuesta negativa, y al menos otra pregunta con

respuesta positiva.

NECPAL CCOMS-ICO © permite identificar de manera precoz a los pacientes
cronicos avanzados con necesidades de CP independientemente de la causa '™, Esta
herramienta presenta alta sensibilidad y valor predictivo negativo en pacientes con
pronostico de vida limitado a 12-24 meses, aunque cuenta con baja especificidad !'*;

pudiéndose emplear en la toma de decisiones clinicas .

Actualmente, dicho instrumento se encuentra disponible a través de los formularios
corporativos de Osabide Global. En el Anexo II de este documento se ha incluido el

mencionado formulario.

1.5.2 Plan Individualizado de Atencion (PIA)

Una vez identificado el paciente, se hace necesario realizar una evaluacion completa
e integral, no so6lo para conseguir el control sintomatico sino ademas para establecer
una valoracion y un plan de seguimiento individualizados que respeten la autonomia
personal del paciente. El control sintomatico requiere la utilizaciéon de herramientas
terapéuticas y de valoracion de forma individualizada junto a la realizacion de un
seguimiento continuado; ademas, se debe respetar la autonomia personal del paciente
(211, Para poder ofrecer dicha atencion de forma que sea acorde a sus necesidades se
precisan dos elementos clave: La evaluacion multidimensional del paciente y el
trabajo conjunto de los profesionales sanitarios. Para la evaluacion multidimensional
se requiere tener en cuenta la valoracion de la enfermedad del paciente, su
conocimiento al respecto, su estado fisico-funcional, su situacién psicoemocional y
espiritual, el estado de la red social del paciente, sus preferencias de atencién en los
ultimos dias y, finalmente, la complejidad de dicho paciente. Asimismo, se debe
tener en cuenta a la familia y proporcionar apoyo durante el proceso, ademas de

ofrecer la informacion adecuada en cada momento 2!,



Para llevar a cabo esta evaluacion se cuenta con el PIA, establecido como uno de los
objetivos identificados en el Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-20. Esta
herramienta evalta las necesidades del paciente a nivel de las esferas clinica,
funcional, sociofamiliar, emocional, espiritual, conocimiento de la enfermedad y
preferencias. Su elaboracion personalizada debe realizarse teniendo en cuenta
también a la familia del paciente. Ademas, permite el trabajo coordinado y conjunto
de las y los profesionales sanitarios que atienden a un mismo paciente, al permitir
compartir informacion sobre las necesidades especificas del paciente. El documento
para la recogida de estos datos se encuentra disponible a través de los formularios

corporativos de Osabide Global, adjunto ademas en el Anexo III de este documento.

Las variaciones que se producen en la sintomatologia de estos pacientes a lo largo del
tiempo hacen necesario un nivel de alerta oportuno para, con un tiempo de respuesta
lo méas breve posible, modificar el tratamiento y adecuarlos *!!. Por ello, este plan
debe ser reevaluado a medida que se produzcan cambios significativos en la
situacion clinica de la persona, y, por ende, en sus necesidades. Asi, habria una
documentacion en multiples tiempos, que arrojaria informacion también sobre la

evolucion del paciente.

1.5.3 Instrumento diagnostico de la complejidad en cuidados paliativos

(IDC-Pal)

En los pacientes que necesitan CP, definir la complejidad de los mismos es necesario
de cara a comprender y estratificar las situaciones; asi, se podra asegurar la oportuna,
adecuada, individualizada y coordinada atencion por el recurso sanitario mas

adecuado %

. Algunos autores describen el marco de complejidad con su eje en la
persona (su complejidad clinica), dentro de un microsistema (su entorno
socio-familiar), rodeado en la periferia por un macrosistema (el sistema sanitario) y
una evolucion a lo largo del cronosistema (los cambios en las necesidades a lo largo
del tiempo) 2. El uso de una herramienta automatica para la valoracion de este
conjunto de dominios puede optimizar el tiempo hasta derivacion a cuidados
paliativos de los pacientes, asi como aumentar la cantidad de los mismos que se

benefician de unos cuidados adecuados a sus necesidades 1?21,



Para ello, en el afio 2010 se realiz6 un estudio, como parte del Plan Andaluz de
Cuidados Paliativos, y se configurd el Instrumento Diagnostico de la Complejidad en
Cuidados Paliativos (IDC-Pal ©) [**!. Esta herramienta evalta un total de 35 items
que incluye elementos dependientes de 4 dominios: el paciente, la familia, el entorno
y la organizaciéon sanitaria. IDC-Pal es una herramienta validada en cuanto a
contenido, fiabilidad y viabilidad ***¥; ademas, ha sido traducido a otros idiomas de
gran impacto como el inglés y el aleman. Asimismo, en pacientes paliativos se trata
de un instrumento que ha demostrado proporcionar una determinacion amplia de la
complejidad, teniendo en cuenta los cuatro dominios, superior a otras herramientas
frecuentemente utilizadas con la misma finalidad como la Perroca Scale (Sistema de
clasificacion de pacientes), AN-SNAP (Clasificacion nacional australiana de
pacientes subagudos y no agudos), Hui Major Criteria y PALCOM (Modelo
predictivo de complejidad en cuidados paliativos tempranos); al mismo tiempo de ser
similar a la HexCom (Hexagono de la complejidad) Y. La herramienta IDC-Pal se

muestra en el Anexo IV de este documento.

Dado que la clasificacion de la complejidad permite identificar qué servicio sera
necesario para la asistencia de los pacientes con necesidades paliativas, tras el uso de
esta herramienta dividiremos a los pacientes en funcion de su complejidad clinica y/o
socio-familiar de acuerdo al siguiente algoritmo, visible en la Figura 1. De esta
forma, los pacientes se distribuyen de forma 6ptima entre AP, CSS, HAD o Unidades

de Cuidados Paliativos (UCP).



COMPLEJIDAD

CLiNICA

Sl NO

COMPLEJIDAD COMPLEJIDAD
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sl NO sl NO

Figura 1: Esquema de adecuacion de la utilizacion de los recursos asistenciales segun la complejidad
del paciente. La herramienta IDC-Pal permite valorar las complejidades clinica y socio-familiar para la seleccion
del servicio que preste la atencion sanitaria mas adecuada a las necesidades del paciente. En la cartera de
servicios de HAD se incluyen los CP a pacientes con situacion clinica compleja cuya baja complejidad
socio-familiar permite su atencion en el domicilio. UCP: Unidad de Cuidados Paliativos; HAD: Hospitalizacion a
Domicilio; CSS: Centro socio-sanitario; AP: Atencion Primaria.

2. HIPOTESIS

Tras el desarrollo y adopcidon en 2016 del Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi
2016-2020 ", se han ejercido esfuerzos generalizados para mejorar las habilidades
de la gestion de los pacientes con necesidades paliativas en los diferentes centros
sanitarios. Dicho plan cuenta con el “Objetivo 5: Promover la mejora continua de las
organizaciones en la atencidon al paciente que necesita atencion paliativa”, bajo el

cual se indica la autoevaluacion de la aplicacion, asi como los resultados.

La realizacion de este trabajo estd motivada por el 5° objetivo del plan anteriormente
mencionado. Tras la adopcion del plan, la evaluacion en 2017 por la doctora Conde
del Pozo ! evidencid una mejora progresiva en la implementacion del Plan de
Atencion Individualizada (PAI) en los pacientes que requirieron atencidon paliativa
dentro del Servicio de HAD del HU Cruces. La hipotesis en que este trabajo se basa

es que, a lo largo de 2021, se habra producido un avance en el cumplimiento de la
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identificacion, codificacion e implementacion del PAI en comparacion con los
resultados objetivados por la doctora Conde del Pozo en su trabajo. Esta mejoria es
esperable debido a la progresiva mayor familiaridad de los profesionales con las
herramientas y procedimientos que forman parte de la atencion integral a pacientes

con necesidades paliativas.

La relevancia de este trabajo radica en que la HAD representa uno de los cuatro
pilares sobre los que se asientan los cuidados paliativos; este servicio presta atencion
a pacientes con complejidad clinica presente pero complejidad socio-familiar ausente
de acuerdo con la herramienta IDC-Pal %!, Por ello, es de gran importancia asegurar
que se cumplen los objetivos establecidos en las politicas de salud del Gobierno
Vasco. La autoevaluacion permite, ademas, el diagnostico de necesidades de
formacién y la mejoria continua. La comparacion con estudios anteriores posibilita,
ademas, reflexionar como la pandemia por SARS-CoV 2 ha afectado a la atencion

integral de estos pacientes.

3. OBJETIVOS
3.1 OBJETIVO GENERAL
El objetivo de este trabajo es analizar el grado de implementacion del Plan de

Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020 "4 dentro del Servicio de HAD del HU

Cruces durante el afio 2021.

Para ello se analizan 6 variables a estudio principales y 6 variables secundarias; estas
variables se encuentran especificadas detalladamente en el apartado de material y

métodos de este trabajo.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
3.2.1 Objetivos principales

1) Conocer las caracteristicas de la atencion en HAD del HU Cruces mediante el
analisis del nimero de pacientes, nimero de episodios, ocupacion en

dias-camas, duracion de la estancia, destino de los pacientes al alta
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(incluyendo el exitus) y distribucion de los pacientes entre oncolégicos y no
oncologicos.

2) Determinar los grados de implementacion de la alerta en la Historia Clinica
(HC) y la codificacion en el programa corporativo con el codigo Z-51.5 (CIE
10), asi como la utilizacion de las herramientas NECPAL, PIA ¢ IDC-Pal.

3) Comparar la implementacion del PAI con los datos de 2017 descritos en el

trabajo de la doctora Conde del Pozo .

3.2.2 Objetivos secundarios

1) Comparar las diferencias en implementacién de las variables del segundo
objetivo principal entre pacientes oncoldgicos y no oncologicos.

2) Identificacion del servicio donde producen la identificacion y alerta de CP de
cada paciente que es acogido para CP en HAD.

3) Clasificar la complejidad de los pacientes atendidos, asi como la relacién con
el destino al alta de la misma.

4) Valorar el grado de precocidad de la identificacion y alerta de CP.

5) Mejorar la calidad de andlisis subsecuentes mediante el establecimiento de

puntos débiles en este.

4. MATERIAL Y METODO

4.1 DISENO
Estudio observacional, descriptivo, longitudinal, retrospectivo, estadistico y
cuantitativo.

Se analiza una base de datos, recogida de manera retrospectiva, fundamentada en las
historias clinicas con la que se han trabajado en el Servicio de HAD del HU Cruces

desde el 1 de enero al 31 de diciembre del afio 2021.

4.2 POBLACION A ESTUDIO Y TAMANO MUESTRAL
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Pacientes con indicacion de Cuidados Paliativos, detectada de forma retrospectiva
por criterios clinicos o mediante NECPAL, que han requerido el ingreso en el
Servicio de HAD del HU Cruces. Se incluyen pacientes oncoldgicos y no
oncologicos. El periodo de tiempo estd delimitado desde el 1/1/2021 al 31/12/2021,

limitandose a episodios considerados finalizados (alta) previa fecha final.

El tamafo muestral se definid por conveniencia; limitado a todos los episodios

finalizados con alta en el servicio y durante el periodo de tiempo estipulado.

4.3 VARIABLES A ESTUDIO

4.3.1 Variables principales:
- Presencia o ausencia de alerta de CP en la HC electronica.
- Presencia o ausencia de codificacion CIE Z51.5 en la HC electrénica.
- Cumplimentacion del formulario NECPAL.
- Cumplimentacién del formulario PIA en cada evento registrado.
- Cumplimentacion del formulario IDC-Pal en cada evento registrado.
- Complejidad clinica de los pacientes candidatos a CP, de acuerdo con

IDC-Pal.

4.3.2 Variables secundarias:
- Catalogacion de la patologia del paciente: Oncologico o no oncolégico.
- Cartografia temporal de los eventos: Fechas de ingreso y alta en HAD.
- N°de eventos atendidos en un mismo paciente en el periodo definido.
- Definicion de los eventos atendidos: Ingreso o reingreso.
- Servicio donde se ha registrado la alerta de CP de cada paciente: HAD u otro
nivel asistencial (CCPP, AP u otros).
- Recurso asistencial utilizado al alta (Destino al alta): AP, Atencion

Especializada, CSS, UCP, exitus o reingreso.

4.4 ASPECTOS ETICOS
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Por un lado, existe una base de datos (BD1) con la identificacién y codificacion del
paciente, bajo la administracion de la Dra. Conde del Pozo. Esta base de datos
permite la confidencialidad en la gestion de la informacion relacionada con los
pacientes, mediante la anonimizacion de los pacientes a través de una codificacion
alfanumérica y no incluye ningun dato de caréacter personal. Por otro lado, la base de
datos del estudiante (BD2) no incluye la identificacion del paciente, limitdndose a la

codificacion alfanumérica y los datos de las variables a estudio.

Ambas bases de datos han sido gestionadas desde equipos informaticos de acceso
restringido con claves de acceso personalizado asi como cifrado con contrasefia de la

base de datos.

El Dr. Irurzun Zuazabal del servicio de Hospitalizacion a Domicilio del Hospital
Universitario Cruces, que forma parte de la Organizacion Sanitaria Integrada (OSI)
Ezkerraldea-Enkarterri-Cruces, se asegura del cumplimiento de las Buenas Practicas
en Bases de Datos. La Dra Conde del Pozo ha sido la responsable y administradora
de la Base de Datos, encargada de extraer y anonimizar la informacion recogida en

esta.

El estudio se ha iniciado una vez obtenida la autorizacion del Comité Etico de

Investigacion Clinica (CEIC) de la OSI Ezkerraldea-Enkarterri-Cruces.

Se garantiza el cumplimiento de la Ley 14/2007 de Investigacion Biomédica, la Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de
los derechos digitales y el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del
Consejo de 27 de abril de 2016 relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo
que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos datos
y por el que se deroga la Directiva 94/46/CE (Reglamento General de Proteccion de
Datos), maxime en lo que concierne al envio y manejo de datos a terceros, por lo que
no se ha utilizado ni hecho publico ningiin dato que pueda identificar a los pacientes.
Con respecto al cumplimiento de la Instruccion 1/2017 de la Directora General de
Osakidetza sobre el Régimen de proteccion de datos personales de pacientes para
estudiantes de ciencias de la salud que realicen practicas formativas pre graduadas,

residentes de ciencias de la salud e investigadores el estudio se ha realizado bajo la
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supervision del Dr. Irurzun Zuazabal y el alumno de la UPV-EHU tnicamente ha
tenido acceso directo a la base de datos con la informacion total y permanentemente

anonimizada.

Los resultados del estudio se difundiran y publicardn como el Trabajo de Fin de
Grado de D. Christian Alabort Ugidos y, ademads, en reuniones y revistas cientificas,
pero en ningun caso incluirdn ningin dato de caracter personal que pueda identificar

a los participantes.

Tratdndose de un TFG que requiere la utilizacion de informacion de pacientes del
sistema sanitario, el Dr. Irurzun Zuazabal se asegura de que solo se realiza si obtiene
la autorizaciéon de la direccion del centro y el dictamen del comité de ética
correspondiente. El alumno ha sido supervisado en todo momento, sin acceso a las

historias clinicas de los pacientes.

En lo que respecta al consentimiento informado, se solicito al CEIC de la OSI
Ezkerraldea-Enkarterri-Cruces la exencion de informar y obtener el Consentimiento
Informado de los pacientes. Esta solicitud se realizd debido a que se trata de
informacion retrospectiva procedente de pacientes que han sido dados de alta en el
servicio de Hospitalizacion a Domicilio, algunos de los cuales tendran varios

episodios de ingreso y bastantes de ellos fueron alta por exitus.

Este  trabajo  obtuvo la  autorizacion del CEIC de la  OSI
Ezkerraldea-Enkarterri-Cruces (HU Cruces) a fecha del 25 de enero de 2022.
Asimismo, una enmienda para este trabajo fue aprobada el 26 de abril de 2022. Estos

documentos se adjuntan en los Anexos Vy VI.

4.5 ANALISIS ESTADISTICO

El proyecto de investigacion se basa en una estadistica descriptiva de las variables a
estudio. Las variables categoricas se describen mediante frecuencias y porcentajes.
Por otro lado, las variables continuas se describen mediante la media o la mediana,

percentiles, maximos y minimos, dependiendo de las distribucion de cada variable.

Tras la aprobacion por el CEIC se procedi6 a la recogida de datos por el equipo del

Servicio de HAD del HU Cruces. Tras ello y su oportuna codificacion en la base de
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datos, se realiz6 el andlisis estadistico de las variables por parte del estudiante. Para

el analisis estadistico se han utilizado hojas de célculo y el entorno RStudio.

La variable de estancia en dias (apartado 5.1.2) se ha obtenido a partir de la
diferencia entre la fecha de ingreso y la del alta, para cada episodio. Se han realizado
tablas bivariadas por episodio segun tipo de paciente (Oncoldgico y no oncologico)
por episodio (apartado 5.2). La distancia temporal entre alerta y exitus (apartado
5.3.2) se ha obtenido a partir de la diferencia entre las fechas de alerta y de alta en los

pacientes cuya alta fuera por exitus.

4.6 REVISION BIBLIOGRAFICA

Para la redaccion de este trabajo, con el objetivo de contextualizar la informacion, se
realiz6 una revision de la bibliografia en lo que respecta a los cuidados paliativos
domiciliarios y las herramientas a estudio en este trabajo. Dicha busqueda se efectud
en dos fases, con una primera fase en la que se revisaron los documentos necesarios
para la redaccion del protocolo preciso para la evaluacion del CEIC. Esta primera
busqueda se llevdo a efecto entre los meses octubre y diciembre de 2021.
Posteriormente, tras la aprobacion por parte del CEIC se ejecutd una segunda

busqueda bibliografica mas intensiva durante el mes de marzo de 2022.

La primera fase se centro en recabar la informacion institucional respecto de los
cuidados paliativos en el ambito sanitario vasco. Para ello, se accedio a las paginas
webs institucionales de la OMS 'y el Servicio Vasco de Salud (Osakidetza) ! '],
Asimismo, se utilizaron los documentos originales de las herramientas NECPAL ! e
IDC-Pal **!, El articulo de la Dra. Conde del Pozo *, que representa la inspiracion de

este trabajo, fue proporcionado directamente por su autora.

La segunda fase de la busqueda bibliografica comenzé con el empleo de dos libros
de texto con informacion referente a los CP ® By dos fuentes oficiales de
informacion, que incluyeron la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud en su revision mas actualizada 'y la version mas reciente de la
Guia de Cuidados Paliativos de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos

(secpal.com) .
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Con el objetivo de localizar la ley mas reciente sobre los CP, vigente en el Pais
Vasco, se accedid al Boletin Oficial del Pais Vasco en su version online
(euskadi.eus). La ley mas actual que se logrd hallar fue la “Ley 11/2016, de 8 de
julio, de garantia de los derechos y de la dignidad de las personas en el proceso final

de su vida” [,

Posteriormente se accederia al tesauro de Descriptores en Ciencias de la Salud
(DeCS) 2®y al tesauro anglosajon “Medical Subject Headings” (MesH) *”). Estas
paginas fueron utilizadas para la seleccion de los descriptores que posteriormente se

utilizarian en las cadenas de busqueda.

Los criterios de exclusion han sido individualizados segun la cantidad de articulos

disponibles para cribar. Por otro lado, los criterios de inclusion fueron los siguientes:

- El tema principal del articulo es el término en que se ha basado la busqueda,
no presentando s6lo una mencién al mismo.

- La muestra incluida se puede correlacionar con la poblacion a estudio en este
articulo: Pacientes atendidos en HAD del HU Cruces (Este servicio atiende
patologias oncoldgicas y no oncologicas, mientras que no atiende a pacientes
pediatricos; el hospital ya cuenta con un servicio de HAD exclusivo para

estos ultimos).

A través de la biblioteca PubMed se realiz6 una busqueda bajo los términos “(home
care services) AND (palliative care) AND (relevance)” con el filtro “Systematic
Review”. Esta busqueda arrojé un total de 33 resultados, que tras acotar la busqueda
a 5 afios (2017-2022) resultaron 16 articulos. Entre estos articulos se descartaron 7
por estudiar exclusivamente una poblacién especifica (3 dedicados a pacientes
oncologicos, 2 a pacientes con afectacion cognitiva, 1 a pacientes pediatricos y 1 a
pacientes con enfermedad renal cronica respectivamente). Tras revisar los resimenes
de los 9 articulos restantes se escogio el tnico " que estudiaba los cuidados

paliativos basados en servicios especialistas de hospitales.

Para obtener informacion cientifica sobre el lugar de fallecimiento preferido de los
pacientes se realizo una busqueda en PubMed con los términos “(preferred) AND
(place of death) AND (palliative care) AND (Spain)”. Esta bsqueda arrojé un total

de 20 articulos, de los cuales se descartaron 11 por estudiar exclusivamente un unico
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tipo de paciente (7 dedicados a pacientes oncologicos, 1 a pacientes pediatricos, 1 a
pacientes con demencia, 1 a pacientes con Enfermedad de Parkinson y 1 a pacientes
infectados por el Virus de Inmunodeficiencia Humana respectivamente). Tras revisar

NP8 por representar

los 9 articulos restantes fueron seleccionados 4 documentos !
la mayor relevancia respecto al tema de este trabajo. En referencia al mismo tema se
empled la biblioteca “Scientific Electronic Library Online” (SciELO) para realizar
una busqueda con los términos “(lugar de fallecimiento) AND (cuidados paliativos)”
y se filtraron los resultados por la coleccion “Espana”. Esta busqueda arrojé un total

de 3 articulos; sin embargo, el Unico articulo que cumplia criterios de inclusion fue

descartado por duplicidad ',

Con el fin de encontrar documentacion cientifica que evaluase los planes de cuidados
paliativos y su impacto, se realizdé una busqueda en PubMed de acuerdo con los
términos  “(plan) AND (cuidados paliativos) AND (Spain)”. Esta busqueda
proporciond 4 resultados, de los cuales solo se ha incluido uno "%; se descartaron 2
de ellos por presentar ausencia de relacion con el objetivo de esta busqueda y 1 de

ellos por evaluar especificamente la zona de Barcelona.

A fin de recabar informacién sobre la calidad de la herramienta NECPAL se realizo
una busqueda con los términos “(NECPAL) AND (home care services)” en PubMed,
la biblioteca Cochrane y SciELO. Estas busquedas no arrojaron resultados
satisfactorios por lo que se amplio la busqueda al término “(NECPAL
CCOMS-ICO)”, que arrojo 18 resultados en PubMed. Tras excluir todos los articulos
con una antigiiedad mayor a 5 afios, los 11 articulos restantes fueron revisados en
busqueda de aquellos que evaluaban la herramienta. En total se escogieron 3

19] [18] [20]

articulos'! que cumplian el objetivo.

Para obtener evidencia cientifica sobre la herramienta denominada ‘Plan
Individualizado de Atencion” (PIA) se busco en PubMed el término ‘“Plan
Individualizado de Atencidén”, que arroj6 170 resultados. Tras eliminar aquellos
articulos con una antigiiedad mayor a 10 afios, entre los 106 articulos restantes
ninguno de los 50 primeros (ordenados por mejor coincidencia) cumplia los criterios
de inclusion por lo que para enfocar la busqueda se utilizaron los términos “(Plan

Individualizado) AND (cuidados paliativos)”; sin embargo, esta busqueda resulto
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infructuosa en PubMed, la biblioteca Cochrane, SciELO vy el Indice Bibliografico
Espafiol en Ciencias de la Salud (IBECS). Por ello, se recurrio a Google Académico,
en este motor de busqueda los términos “(Plan Individualizado de Atencion) AND
(cuidados paliativos)” arrojaron aproximadamente 18.100 resultados. La revision de
las primeras 6 paginas (ordenados por relevancia) permitié localizar un articulo sobre

la necesidad del mismo !,

Con el fin de obtener informacion sobre la valoracion de la complejidad en cuidados
paliativos se realizé una busqueda en PubMed con el término “(IDC-Pal)” que aporto

24] [

5 resultados y permitio localizar dos **! 22! excelentes revisiones de las diferentes

herramientas para esta valoracion, entre las que se incluye el IDC-Pal.

Durante el proceso de busqueda, en el caso de hallar restriccion del acceso al texto
completo, se procedid a la localizacion de cada documento mediante la busqueda del
mismo en otras bases de datos o motores de busqueda; también se utilizd la

ehu-Biblioteka o se solicitaron los articulos poniéndose en contacto con su autoria.

En el Anexo VII se muestra una tabla resumiendo las estrategias de busqueda
empleadas en las diferentes bases de datos y motores de bisqueda. Asimismo, se

incluyen los filtros utilizados como criterios de exclusion en cada caso.
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5. RESULTADOS

5.1 DESCRIPCION DE LA MUESTRA

5.1.1 N°de pacientes y eventos

Una vez finalizada la recogida de datos se registraron 350 pacientes con ingreso en el
Servicio de HAD del HU Cruces bajo indicacion de Cuidados Paliativos desde el
1/1/2021 al 31/12/2021, cuyo episodio se habia dado por finalizado. Estos pacientes
pudieron tener, cada uno, hasta un maximo de 6 episodios en el servicio. Entre los
350 pacientes, 277 (79,1%) requirieron CP un unico episodio, 39 (11,1%) pacientes
ingresaron en 2 ocasiones, 17 (4,8%) pacientes ingresaron durante 3 episodios, 4
(1,1%) pacientes ingresaron en 4 ocasiones, 2 (0,6%) pacientes ingresaron en 5
ocasiones y 11 (3,1%) pacientes requirieron 6 ingresos. En total se sumaron 498

eventos cuya distribucion se puede ver en la Figura 2.
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Figura 2: Sumatorio de la distribucion cuantitativa de eventos atendidos por cada orden de episodio. Se
han contabilizado los pacientes de forma no excluyente hasta la suma del total de 498 eventos atendidos. Ep:
episodio.

5.1.2 Estancia en dias

La estancia total asistida fue de 4439 dias-cama ocupadas. En el total de ingresos, la
estancia mas larga fue de 92 dias y la mas corta 1 dia. La mediana de los dias de

ingreso, dada su distribucion no normal, para los episodios 1°, 2°, 3°, 4°, 5° y 6° fue
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menor a mayor orden de episodio, siendo de 7, 4, 2, 1, 1 y 1 dias respectivamente. La

Figura 3 muestra la amplitud de la duracion de los ingresos en cada episodio.
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Figura 3: Grafico de vela de los dias de estancia en cada ingreso. Se muestran los valores minimo, primer
cuartil, tercer cuartil y maximo. En el Anexo VIl se muestra una tabla con los datos desdoblados. Ep: episodio.

5.1.3 Destino al alta

El destino al alta, marcando el final de la estancia, mas frecuente fue el servicio de
AP con 270 pacientes eventuales (54,2% de los eventos). En total fallecieron 116
pacientes, con una mortalidad del 33,1% sobre el total de pacientes atendidos,
representando el segundo destino al alta mas frecuente. Otros destinos al alta fueron
por seguimiento en consultas externas (CCEE) del hospital (42 eventos), unidades de
CP (32 eventos) o el reingreso en el hospital (31 eventos). El destino de alta
registrado menos frecuente fueron los cuidados en centros sociosanitarios (7

eventos). Los datos se muestran en la Figura 4.



21

Reingreso
6,2%

Exitus

Figura 4: Distribucion de los destinos al alta sobre el total de eventos (498). AP: Atencion primaria; CCEE:
Consultas externas; CSS: Centro socio-sanitario; UCP: Unidad de Cuidados Paliativos.

5.1.4 Patologia de los pacientes

De los 350 pacientes, 224 (64%) requerian CP por padecer enfermedades
oncoldgicas y 126 (36%) padecian patologias cronicas no oncologicas. A lo largo de
los reingresos, como se presenta en la Figura 5, la proporcion de pacientes
oncologicos fue disminuyendo en favor de los pacientes con patologias no

oncoldgicas.
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Figura 5: Evolucion de la distribucion de los pacientes oncoldgicos y no oncoldgicos a lo largo de los
reingresos. Se presentan los datos en barras apiladas al 100% con el valor absoluto como etiqueta. Ep:
Episodio.
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5.2 DESCRIPCION DE VARIABLES DE IMPLEMENTACION DEL PLAN
5.2.1 Presencia de alerta en la Historia Clinica

En la atenciéon a pacientes con necesidades paliativas existe la posibilidad de
identificarlas como tal a través del emplazamiento de una alerta en la HC de los
mismos. Sobre el total de pacientes, el 74,3% (260 pacientes), casi tres cuartos,
contaban con dicha alerta. Al desglosar estos datos entre pacientes con patologia
oncoldgica y no oncoldgica se observa una mayor prevalencia de la alerta en los
pacientes oncoldgicos, presentandola el 79%, a contraposicion del 65,8% entre los

pacientes no oncologicos (Figura 6).
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Figura 6: Presencia de alerta en la Historia Clinica en pacientes no oncoldgicos, oncoldgicos y su suma
total. Se presentan los datos en barras apiladas al 100% con el valor absoluto como etiqueta.

La identificaciéon mediante alerta puede ser realizada en cualquier nivel asistencial.
Por ello, tras valorar el origen de dicha identificacion, es posible identificar a HAD
como el principal responsable de la alerta en los pacientes, dado que aglutina el

60,9% (95 pacientes) de las alertas activadas (Figura 7).
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Figura 7: Distribucion de los servicios asistenciales responsables de la identificacion mediante alerta de
los pacientes con necesidades paliativas. HAD: Hospitalizacion a Domicilio; UCP: Unidad de Cuidados
Paliativos; AP: Atencion Primaria.

5.2.2 Codificacion como CP en la Historia Clinica

El programa corporativo de Osakidetza permite codificar a los pacientes mediante la
Clasificacion internacional de enfermedades en su 10* edicion (CIE-10) bajo el
codigo Z51.5. Este codigo corresponde a la atencidon paliativa. El grado de
codificacion de las personas candidatas a recibir CP durante el afio 2021 en HAD fue
del 42,7% (213 pacientes). Al desglosar estos datos entre pacientes oncoldgicos y no
oncoldgicos se observa, en la Figura 8, un porcentaje de codificacion similar en

ambos grupos (45,3% y 42,7% respectivamente).
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Figura 8: Grado de codificacion como CP en la Historia Clinica en pacientes no oncoldgicos,
oncolégicos y su suma total. Se presentan los datos en barras apiladas al 100% con el valor absoluto como
etiqueta. Z51.5: Codificacion como paciente paliativo en CIE-10.

5.2.3 Empleo de la herramienta NECPAL

La herramienta NECPAL presenta una baja utilizacion, habiéndose empleado
exclusivamente en el 15,1% (53 pacientes) de las personas. La utilizacion del
instrumento se mostré6 mayor en el grupo de pacientes no oncoldgicos (22,2%) que
en el grupo de oncoldgicos (11,1%), tal como se puede observar en la figura Figura

9.
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NECPAL no utilizada [ NECPAL utilizada

100% —
98 199 297

80% —+

60% —+

40% —+

20% —+
53

0% -
Pacientes no Pacientes Total

oncologicos oncolégicos

Figura 9: Grado de utilizaciéon de la herramienta NECPAL CCOMS-ICO © en pacientes no oncolégicos,
oncoldgicos y su suma total. Se presentan los datos en barras apiladas al 100% con el valor absoluto como
etiqueta. NECPAL: NECPAL CCOMS-ICO ©.

5.2.4 Cumplimentacion del Plan Individualizado de Atencion

El PIA supone una herramienta valiosa en la asistencia sanitaria de CP y se
recomienda su reevaluacion durante el curso de la enfermedad. En el 41% de los
episodios se empled este formulario al menos una vez; la evolucion de este registro
se muestra en la Figura 10. La grafica evidencia que rara vez se registraron las
necesidades revalorizadas, pues tan solo se reevalud una segunda vez en 16 eventos
(0,3%), sin haberse utilizado mas de 2 veces en ninglin evento. Se realizaron 220
PIAs en total. Asimismo, a mayor orden de ingresos la herramienta fue utilizada en

menor medida, no siendo empleada en ningun paciente durante su 6° ingreso.
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Figura 10: Evolucién de la utilizacién del formulario PIA a lo largo de los reingresos. Se presentan los
datos en barras apiladas al 100% con el valor absoluto como etiqueta. PIA: Plan Individualizado de Atencion; Ep:
Episodio.

Por otro lado, la Figura 11 ilustra como la citada herramienta fue claramente
utilizada en mayor medida, sobre el total de episodios, con los pacientes oncoldgicos
(53%) que con pacientes no oncoldgicos (25,6%). El porcentaje de complecion del
PIA por episodio y desglosado entre pacientes oncologicos y no oncologicos, que se
presenta en la Figura 12, muestra como la inica utilizacién de este instrumento en el
5° episodio, que se observaba en la anterior Figura 10, corresponde a un paciente no

oncologico.
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Figura 11: Grado de utilizacion de la herramienta PIA en pacientes no oncolégicos, oncolégicos y su
suma total. Se presentan los datos en barras apiladas al 100% con el valor absoluto como etiqueta. PIA: Plan
Individualizado de Atencién.
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Figura 12: Evolucion de la utilizaciéon del formulario PIA a lo largo de los reingresos desglosado por
patologia de los pacientes. Se presentan los datos en porcentaje con la gréafica ampliada hasta el 70%. PIA:
Plan Individualizado de Atencién; Ep: Episodio.
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5.2.5 Aplicacion de la herramienta IDC-Pal para la valoracion de la

complejidad

La herramienta IDC-Pal fue utilizada para valorar la complejidad de cada episodio en
el 30,7% (153 eventos) del total. Asimismo, no fue utilizada esta herramienta en

ningln paciente durante su 5° o 6° reingreso (Figura 13).
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Figura 13: Evolucion de la utilizacion del formulario IDC-Pal a lo largo de los reingresos. Se presentan los
datos en barras apiladas al 100% con el valor absoluto como etiqueta. Ep: Episodio.

Por otro lado, la Figura 14 muestra como la citada herramienta fue utilizada en
mayor medida, sobre el total de episodios, en los pacientes oncologicos (36,9%) que

en pacientes no oncologicos (22,8%).
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Figura 14: Grado de utilizacion de la herramienta IDC-Pal en pacientes no oncoldgicos, oncoldgicos y su
suma total. Se presentan los datos en barras apiladas al 100% con el valor absoluto como etiqueta.

5.3 OTROS DATOS

5.3.1 Clasificacion de la complejidad de los pacientes atendidos segiin IDC-Pal

Entre los pacientes con indicacién de CP e IDC-Pal registrado, aquellos con situacién
clinica compleja alta representan el grupo mayoritario atendido en el servicio de
HAD del HU Cruces, habiendo sido 62 pacientes (40,5%). El total de pacientes
complejos, sumando aquellos de complejidad intermedia (51 pacientes) y los
anteriormente mencionados de alta complejidad, fue de 113 pacientes y representa el
73,8%, frente al 26,1% de pacientes con complejidad baja. Los datos se muestran en

la Figura 15.
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No complejo
26,1%

Alta complejidad
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Figura 15: Distribucion de la complejidad registrada de acuerdo con IDC-Pal. Sélo se han contabilizado
aquellos pacientes con IDC-Pal completado.

La evaluacion de la complejidad de los pacientes atendidos en cada episodio resulta
de interés bajo la premisa de que los pacientes con mayor complejidad pudieran
requerir un mayor nimero de reingresos. Estos datos se muestran en la Figura 16 y

se comentan en la Seccion 6.1 de este trabajo.
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Figura 16: Distribucion de la complejidad de los pacientes de acuerdo a IDC-Pal a lo largo de los
reingresos, sobre el total de eventos atendidos. Se presentan los datos en porcentaje, excluyendo de la
gréfica aquellos pacientes sin IDC-Pal registrado. Para la suma del 100% se deben tener en cuenta los
porcentajes de no complecién de IDC-Pal para los episodios 1, 2, 3, 4, 5 y 6; estos porcentajes son 62,86%,
84,93%, 76,47%, 76,47%, 100% y 100% respectivamente. Ep: Episodio.
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Con el objetivo de aportar informacién sobre la correlacion entre la complejidad
segun IDC-Pal y el destino al alta se muestra la Figura 17. Esta grafica pone en
manifiesto que los destinos de exitus, reingreso en hospital de agudos e ingreso en
UCP cuentan con un porcentaje de pacientes de alta complejidad igual o mayor al
50%, en contraste con la derivacion a cuidados en CSS, donde exclusivamente hay
pacientes con baja complejidad. En AP el tipo de paciente mas prevalente es el
complejo, representando la mitad de los pacientes derivados a dicho servicio con
complejidad registrada. Los datos completos y por episodios se muestran en el

Anexo IX.

[l Alta complejidad Complejo [ No complejo
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Figura 17: Relacion entre destino al alta y complejidad sobre el total de IDC-Pal grabados (153 registros).
Se presentan los datos en barras apiladas al 100% con el valor absoluto como etiqueta. CSS: Centro
socio-sanitario; CCEE: Consultas externas; AP: Atencién Primaria; UCP: Unidad de Cuidados Paliativos.

5.3.2 Distancia temporal entre alerta y exitus

Entre los 116 pacientes con alerta cuya alta fue por fallecimiento, se ha calculado el

tiempo que pasd desde que se activd dicha alerta hasta su exitus. Este calculo arrojo

una mediana de 27 dias, con los cuartiles 1°y 3° de 8 y 88 dias respectivamente.



32

6. DISCUSION Y CONCLUSIONES

6.1 DATOS GENERALES

En total se atendieron 350 pacientes a lo largo de 498 ingresos, 11 pacientes y 20
episodios mas que en 2017. El nimero méaximo de veces que reingresd el mismo
paciente fue de 6 ocasiones, siendo este el caso para 11 pacientes. Sin embargo, no se
puede afirmar que este nimero represente el maximo de reingresos en HAD que un
paciente puede requerir a lo largo de su vida, pues sélo se han registrado los datos del
ano 2021: Aquellos pacientes cuyos reingresos abarquen a partir del 2021 (>2022) o
lo anteceden (< 2020) habrian reingresado en mds ocasiones sin estar estos eventos
registrados para este trabajo. Para minimizar esta limitacién es recomendable ampliar

el margen temporal en un futuro trabajo.

Si se considera como “reingreso” todo aquel evento atendido a partir del primer
ingreso, al contabilizar el nimero de los mismos por paciente, de forma excluyente,
se observa (Figura 18) que los reingresos presentan una distribucion bimodal. Estos
datos sugieren que existe un cluster de pacientes con tendencia a requerir una
atencion mas frecuente. Una hipotesis que permitiria explicar estos datos, aceptada
de forma interna entre los profesionales del servicio de HAD del HU Cruces, relata
que estos pacientes con mayor tendencia al reingreso pertenecen a un grupo que
ingresa de forma exclusiva para realizar los procedimientos de transfusién y
paracentesis en el contexto de cuidados paliativos. Aunque seria necesario analizar la
cantidad de pacientes que representan, se sabe que, desde 2017, con el paso de los
afios, ha ido aumentando progresivamente el numero de pacientes con ingresos
cortos puntuales para realizar transfusiones y paracentesis en el servicio. Esta causa
de ingreso especificamente suele requerir un mayor numero de ingresos
consecutivos. Dado que en este trabajo no se ha registrado la patologia exacta del
paciente no es posible confirmar esta hipdtesis y se considera un tema interesante

para valorar en un futuro trabajo.
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Figura 18: Numero de reingresos por paciente. Se han contabilizado los pacientes de forma excluyente. Se
ha tenido en cuenta como “reingreso” todo aquel a partir del primer ingreso. De este modo, se puede afirmar
que, por ejemplo, 4 pacientes ingresaron 4 veces, habiendo reingresado 3 veces.

Sin embargo, ain no pudiendo probar de forma definitiva que las atenciones de

paracentesis y transfusion sean la causa de esta distribucion, existen otros datos que

apoyan esta teoria:

Las duraciones de estancia son mas cortas a mayor nimero de reingresos. En
los ingresos numero 4, 5 y 6 la mediana fue de 1 dia. Los ingresos para
paracentesis y transfusion son de un solo dia y, a su vez, representarian la
mayoria de los pacientes en estas posiciones de clasificacion.

Los pacientes cuyo ingreso se tramita para dicha terapéutica paliativa
provienen, en su mayoria, de AP, donde no siempre es posible realizar estas
técnicas pero tampoco justifica el ingreso en un hospital. El destino al alta en
los episodios 5 y 6 fue mayoritariamente a AP (84,6% y 90,9%
respectivamente).

La complecion de las herramientas PIA e IDC-Pal es nula en los episodios 5
y 6, existiendo consenso interno sobre la prescindencia de utilizar esta
herramienta en pacientes cuya atencion estd limitada exclusivamente a la
accion terapéutica de paracentesis y transfusion, dado que representan un tipo
de pacientes cuya inestabilidad en el momento viene inicamente definida por

dicha descompensacion clinica que se resolvera con la técnica citada.
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Asimismo, resulta relevante destacar que se contabilizaron un total de 4439
dias-cama ocupada a lo largo de los 498 eventos atendidos, este numero refleja la
cantidad de camas que HAD ha permitido liberar de otros hospitales, durante el afio
2021, respecto a pacientes con necesidades paliativas exclusivamente. El nimero de
camas que HAD permite liberar en global, al incluir los pacientes no paliativos, es

muy superior, lo que permite reducir la presion sobre el HU Cruces.

El destino al alta mas frecuente fue AP con el 54% de los pacientes, seguida del
exitus (23,3%) por una distancia considerable. Este dato se puede interpretar como
perteneciente a un grupo de pacientes que, estando bajo el cuidado de AP, sufren una
agudizacion que requiere el ingreso en domicilio y, tras su mejoria, vuelven a la AP,
para fallecer bajo los cuidados de este ultimo servicio. Para probar esto se debe

considerar incluir, en un futuro estudio, una variable que valore el origen del ingreso

en HAD.

Por otro lado, respecto a la complejidad de los pacientes, de acuerdo con IDC-Pal, no
se ha observado una clara relacion entre esta y el nimero de ingresos requeridos para
su atencion, aunque aunque la baja tasa de complecion del IDC-Pal reduce la validez
de este analisis. Sin embargo, la Figura 19 muestra una variante de la Figura 17 y
permite observar que a mayor complejidad existe una mayor proporcion de
fallecimientos. Entre aquellos pacientes con alta complejidad el exitus es un destino

al alta muy frecuente, representando el destino final del 41,9% de los mismos.
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Figura 19: Relacién entre complejidad y destino al alta sobre el total de pacientes con IDC-Pal grabado
(153 registros). Se presentan los datos porcentuales en barras individuales. CSS: Centro socio-sanitario;
CCEE: Consultas externas; AP: Atencion Primaria; UCP: Unidad de Cuidados Paliativos.

En lo que respecta a la distribucion de los pacientes entre oncoldgicos y no
oncoldgicos, comentada e ilustrada en la Figura 5, podria estar relacionado con los
ingresos para paracentesis y transfusion, proviniendo en mayor medida de patologias
cronicas no oncologicas, que serian los que mayor cantidad de reingresos suman. No

obstante, se considera un punto de interés para la exploracion en futuros trabajos.

6.2 GRADO DE IMPLEMENTACION DEL PLAN Y EVOLUCION
RESPECTO A 2017

En la Figura 20 se han sintetizado las principales diferencias porcentuales entre

2021y 2017.
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Figura 20: Comparacion de los porcentajes de cumplimentacion de cada herramienta en 2017 y 2020. Se
presentan los datos porcentuales en barras individuales para cada afio, especificando si es sobre el total de
pacientes o episodios.

El grado de identificacion mediante alerta en la HC fue del 74,3% sobre el total de
pacientes, de tal manera que mas de un cuarto de los pacientes con necesidades de
CP no son identificados todavia como tal. En 2017 el méximo grado alcanzado fue
de 71,1%, lo que implica una ligera mejoria respecto a 4 afios atras. Con un
porcentaje de alerta, en 2021, en pacientes oncologicos un 13,2% mayor que en no

oncologicos, la diferencia es similar a los datos de 2017.

Por otro lado, el servicio de HAD del HU Cruces continia siendo el principal
responsable del porcentaje de alertas observadas. Ademas, la mediana de dias entre
el fallecimiento de los pacientes bajo seguimiento por HAD y el registro de la alerta
fue de 27 dias en 2021. Esto indica que la identificacion mediante alerta se realiza
tarde, probablemente porque el paciente llega al servicio con una patologia ya
avanzada. Por lo tanto, se denota la necesidad de insistir en la identificacion precoz
en los sectores de atencion previos a HAD; esta mejoria puede requerir la formacion
a los profesionales de AP sobre las herramientas para documentar la atencion

paliativa. Debe tenerse en cuenta, sin embargo, la gran carga asistencial de la AP y la
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saturacion de formacion que ya soportan, por lo que sera necesario estudiar un

enfoque Optimo para la trasmision de esta informacion

El grado de codificacion como CP con el codigo Z51.5 (CIE-10) fue de 42,7%, un
7,4% mejor que el valor alcanzado a finales de 2017. Existe una leve mejoria aunque
todavia es insuficiente, especialmente teniendo en cuenta la gran diferencia entre
alerta y codificacion y que todo paciente deberia tener ambas. Ya no se observa una
diferencia destacable en la codificacion entre pacientes oncologicos y pacientes no

oncoldgicos, en contraposicion de la existencia de esta diferencia en 2017.

El empleo del instrumento NECPAL fue bajo (15,1%); dado que se trata de una
herramienta opcional, de ayuda en la identificacion en situaciones dificultosas, esta
diferencia puede implicar un gran componente subjetivo en el diagnostico de
pacientes paliativos. También puede ser consecuencia de la derivacion tardia a HAD,
lo que implica estadios mas avanzados de la enfermedad y mayor claridad en las
necesidades paliativas; cuanto mas precoz sea la identificacion mas ttil serd, pero
actualmente la identificacion es tardia, tal y como queda reflejado por la mediana de
dias desde la identificacion hasta el fallecimiento (27 dias). Asimismo, la diferencia
del uso de la herramienta entre pacientes oncoldgicos y no oncologicos fueron
notorias, habiéndose empleado el doble en pacientes no oncolodgicos (22,2%) que en
oncologicos (11,1%). Esto tltimo se puede explicar como que, en general, resulta
subjetivamente mas facil identificar como paliativos a los segundos que a los

primeros.

El nivel de cumplimentacion del PIA fue del 41% sobre el total de episodios. Esta
herramienta presentdé un empleo notablemente mayor durante el afio 2017. Si se
considera 62,8% la suma de la utilizacion sobre el total de episodios en 2017, la
aplicacion de esta herramienta fue de un 21,8% menor durante el afio 2021. También
es indicador de su menor uso en 2021 la evidencia de haberse rellenado un maximo
de 2 veces en 2021 mientras que en 2017 llegd a evaluarse hasta 3 veces. La
principal justificacion aceptada en el servicio estd en relacion con los pacientes que
ingresan para paracentesis y transfusion; como se ha mencionado anteriormente, este
grupo de pacientes no requiere un plan a largo plazo porque su inestabilidad en el

momento se origina en una descompensacion que se resolvera con la técnica citada:
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El aumento progresivo del nimero de pacientes con ingresos cortos puntuales para
realizar transfusiones y paracentesis puede ser la causa del descenso porcentual con
respecto al afio 2017, en el que la cantidad de estos pacientes se considera
significativamente menor. A defecto de un andlisis que permita excluir los pacientes
que ingresan para paracentesis o transfusion, los resultados de este trabajo ponen en
evidencia la escasa actualizacion del formulario PIA, en general, segiin los cambios
clinicos y/o funcionales que padece el paciente durante su ingreso en HAD. Por otro
lado, el empleo de la herramienta fue més del doble en pacientes oncoldgicos (53%)
que en aquellos no oncologicos (25,6%), tal y como ocurria en 2017. Es posible que
esta diferencia exista como consecuencia de la inclinacion subjetiva en la estimacion
de los pacientes paliativos como pacientes de mayor complejidad y con mayor
tendencia a complicarse; lo que requeriria, en consecuencia, una mayor intensidad en
la aplicacion de los planes individualizados. Asimismo, la cumplimentacion de este
formulario fue proporcionalmente menor a mayor orden de episodios. Esto puede
estar justificado si se confirma que los pacientes que ingresan puntualmente para
paracentesis o transfusion, que no requeririan una bateria de herramientas para su
seguimiento, representan una mayor proporcion a mayor orden de episodio. Se
considera necesario analizar en futuros estudios, para contrastar esta hipotesis, el

perfil de los pacientes que han escapado de este circuito.

Como el PIA, la complejidad deberia reevaluarse de acuerdo a la evolucion del
paciente, permitiendo establecer una comparativa entre el momento del ingreso y el
alta. La aplicacion de la herramienta IDC-Pal fue del 30,7% sobre el total de eventos,
similar al 29,1% en 2017. Sin embargo, este instrumento no fue utilizado en ningun
paciente durante su 5° o 6° reingreso, lo que podria tener relacion con aquellos
perfiles de paracentesis o transfusion. Ademas, un mayor empleo de este instrumento
aportaria datos cientificos utiles para evaluar con mayor precision su relacion con el
destino al alta. Ademas, para rellenar el PIA los datos obtenidos mediante el
formulario IDC-Pal suponen un gran refuerzo. Por ello, seria esperable que
coincidieran el nimero de PIA e IDC-Pal y, curiosamente, resulta notable la gran

diferencia en utilizacion de estas herramientas.
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HAD se mantiene como un servicio que acoge mayoritariamente pacientes complejos

o muy complejos segun IDC-Pal, representando una suma del 73,8% en 2021 y el

77% en 2017.

6.3 PUNTOS FUERTES Y DEBILES DE ESTE TRABAJO

6.3.1 Puntos débiles

Este trabajo cuenta con varios puntos débiles que merman su capacidad para sacar

conclusiones solidas:

)

2)

3)

La mortalidad de los pacientes paliativos terminales esta concentrada en 1 a 2
anos desde su identificacion como pacientes paliativos [3]; los pacientes
paliativos no terminales podrian tener una supervivencia mayor. Por
consecuencia, al estar limitado este trabajo a un afo de atencion sanitaria no se
puede afirmar que se incluya la totalidad de asistencia realizada a cada paciente.
Puede haber pacientes en los que la utilizacién de las herramientas fuera mayor
en sus primeros episodios, previos a 2021, que no entrarian en el andlisis de este

ano.

Ademads, se suma la ausencia de un estudio mas reciente para realizar la
comparacion. Los datos de 2018, 2019 y 2020 quedan en la oscuridad, no
pudiendo definir si hubo mejoria desde 2017 a 2020 y el progreso haya
retrocedido, en 2021 o 2020 como consecuencia de la pandemia, hasta los
valores de 2017. Existe consenso interno sobre el relajamiento en la aplicacion
de las herramientas como consecuencia de la carga de trabajo afiadida que ha

supuesto la pandemia.

Por otro lado, este trabajo pone en evidencia el requerimiento de mas variables
para poder ofrecer unas conclusiones sélidas. Destaca la necesidad de clasificar a
los pacientes, al menos, entre “paracentesis o transfusion” y “resto”, lo que
permitiria explicar la distribuciéon bimodal de los reingresos y discutir si se
podria permitir menor excelencia en la utilizacion de las herramientas en esos

pacientes.
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6.3.2 Puntos fuertes

1)

2)

6.4

El principal punto fuerte de este trabajo es que permite establecer un punto de
partida para realizar estudios mas consistentes cada ano. Incluir en futuros
analisis las ideas discutidas en este documento aportard una mayor calidad a los

analisis subsecuentes.

Los datos de este trabajo forman parte de un proyecto mas amplio: Se encuentra
planificada la realizacion de un analisis de los datos de 2018-2021 en un futuro
cercano, una vez aunados los resultados de este trabajo con los datos de 2017 y
de 2018-2021, algunas de las limitaciones de este trabajo seran resueltas y serd

posible la inferencia de conclusiones mas amplias.

CONCLUSIONES

Las diferencias entre 2017 y 2021 permiten concluir que:

1)

2)

La cantidad de pacientes atendidos ha sido ligeramente superior. La HAD se
continia presentando como un servicio de gran relevancia en la atencion
paliativa, permitiendo satisfacer los deseos de atencion domiciliaria de los
pacientes paliativos a la par que libera una cantidad notable de camas del

hospital.

La utilizacion de los instrumentos no ha evolucionado hacia una mejoria
sustancial respecto a la mayoria de los mismos, a excepcion de la codificacion
clinica (Z51.5); habiendo empeorado en el caso del formulario PIA

especificamente.

a) El grado de codificacion clinica, a pesar de haber mejorado, contintia siendo
insuficiente: no se consideran los Cuidados Paliativos como uno de los

diagnosticos clinicos al alta médica.

b) El formulario PIA no se actualiza de acuerdo con la evolucion del paciente.



41

c) El uso de la herramienta IDC-Pal es bajo, con bajo nivel de reevaluacion
conforme ha evolucionado la situaciéon clinica y las intervenciones
realizadas. Ademas, existe una gran disparidad entre los grados de
utilizacion de las herramientas PIA e IDC-Pal a pesar de la sinergia entre

estos dos instrumentos.

3) Aunque a primera vista no parece haber impacto de la pandemia en estos
parametros, no se puede descartar que existiera una mejoria no registrada en los
afos anteriores a la pandemia (2018 y 2019) que haya regresado a los niveles de
2017 por consecuencia de la pandemia. Asimismo, la ausencia de datos de 2020
impide evaluar el impacto de la pandemia en su fase del confinamiento, que es
de suponer haya sido la mds compleja en consideracion a la atencion

domiciliaria.

4) Es necesario analizar el perfil de pacientes que se escapan del circuito,

incluyendo aquellos que son para las terapias de paracentesis o transfusion.

Por otro lado, destaca la necesidad de una mayor difusion y formaciéon especifica
sobre el uso de las alertas por el resto de servicios previos a HAD en los pacientes
con necesidades paliativas, a fin de ampliar el tiempo que pasa desde que se coloca la

alerta hasta que el paciente fallece por su curso crénico.

En general, el servicio de HAD del HU Cruces se encuentra alineado con el Plan de
Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020, sin embargo, se evidencia la necesidad
de realizar todavia un importante trabajo con el fin de mejorar la calidad de la

atencion en CP a todas las personas. Es necesario reevaluar y publicar estos datos de

forma mads consistente para obtener mayor transparencia sobre la evolucion.
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Figura 25: Resolucion del CEIC del HU Cruces que otorga la aprobacion a la
Enmienda Primera de este trabajo.

47

30

30

31

33

35

36

48

50

51

52

53



48

8.2 ANEXO II (Figura 21): Necesidades Paliativas del Centro Coordinador
Organizacion Mundial de la Salud - Instituto Catalan de Oncologia (NECPAL
CCOMS-ICO ©). Se considera una identificacion positiva la combinacion de la
Pregunta Sorpresa con respuesta negativa, y al menos otra pregunta con respuesta
positiva. Explicada en el apartado 1.5.1; extraida de [28].

o 3 }
AT Generalitat de Catalunya 1CO gj)
WY Departament de Salut Institut Catala d'Oncologia

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-1CO°

(Necesidades Paliativas)

1. LA PREGUNTA SORPRESA - una pregunta intuitiva que integra comorbilidad, aspectos sociales y otros factores

¢Le sorprenderia que este paciente muriese en los préximos 12 meses? No si

2. ELECCION / DEMANDA O NECESIDAD" - explore si alguna de las siguientes dos preguntas es afirmativa

Eleccion / demanda: éel paciente con enfermedad avanzada o su cuidador principal han solicitado, S’
explicita o implicitamente, la realizacién de tratamientos paliativos / de confort de forma exclusiva, l No
proponen limitacion del esfuerzo terapéutico o rechazan tratamientos especificos o con finalidad curativa?
. . . . - . . - . {4
Necesidad: iconsidera que este paciente requiere actualmente medidas paliativas o tratamientos S| No

paliativos?

3. INDICADORES CLiNICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESION — explore la presencia de cualquier de los
siguientes criterios de severidad y fragilidad extrema

Marcadores nutricionales, cualquiera de los siguientes, en los dltimos 6 meses:
Severidad: albumina sérica < 2.5 g/dl, no relacionada con descompensacion aguda S’
Progresion: pérdida de peso > 10% |
Impresion clinica de deterioro nutricional o ponderal sostenido, intenso / severo, progresivo,
irreversible y no relacionado con proceso intercurrente

No

Marcadores funcionales, cualquiera de los siguientes, en los ultimos 6 meses:
Severidad: dependencia funcional grave establecida (Barthel < 25, ECOG > 2 ¢ Karnofsky < 50%) 7
Progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria) a pesar de intervencién S| No
terapéutica adecuada
Impresion clinica de deterioro funcional sostenido, intenso / severo, progresivo, irreversible y no
relacionado con proceso intercurrente

Otros marcadores de severidad y fragilidad extrema, al menos 2 de los siguientes, en los Gltimos 6
meses:
Ulceras por decubito persistentes (estadio III — IV) Si’

Infecciones con repercusién sistémica de repeticion (> 1) No
Sindrome confusional agudo
Disfagia persistente
Caidas (> 2)
r
Presencia de distress emocional con sintomas psicoldgicos sostenidos, intensos/severos, progresivos y Sl No

no relacionados con proceso intercurrente agudo

Factores adicionales de uso de recursos, cualquiera de los siguientes: 7
2 0 mas ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios o sociosanitarios por S| No
enfermedad crénica en el Gltimo afio
Necesidad de cuidados complejos / intensos continuados, bien sea en una institucion o en domicilio

r
Comorbilidad: = 2 patologias concomitantes L Sl No

L En el contexto mediterraneo/latino, donde la autonomia del propio enfermo es menos manifiesta que en el anglosajén/norte-europeo, es
frecuente que sea la familia o miembros del equipo los que pueden solicitar limitacién del esfuerzo terapéutico o mediadas paliativas, o ambas
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4. INDICADORES CLiNICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD Y PROGRESION POR PATOLOGI AS - explore la
presencia de criterios objetivos de mal prondstico para las siguientes patologias seleccionadas

r
ENFERMEDAD ONCOLOGI CA (sdlo requiere la presencia de un criterio) Sl No

Diagnostico confirmado de cancer metastasico (estadio IV) y en algunos casos —como en las neoplasias de pulmon, pancreas, gastrica
y esofagica- también en estadio III, que presenten: escasa respuesta o contraindicacién de tratamiento especifico, brote evolutivo en
transcurso de tratamiento o afectacion metastasica de 6rganos vitales (SNC, higado, pulmonar masiva, etc.)

Deterioro funcional significativo (Palliative Performance Status (PPS) < 50%)

Sintomas persistentes mal controlados o refractarios, a pesar de optimizar tratamiento especifico

r
ENFERMEDAD PULMONAR CRONI CA (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) | Sl No

Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones

Sintomas fisicos o psicolégicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento éptimo bien tolerado

En caso de disponer de pruebas funcionales respiratorias (con advertencia sobre la calidad de las pruebas), criterios de obstruccion
severa: FEV1 < 30% o criterios de déficit restrictivo severo: CV forzada < 40% / DLCO < 40%

En caso de disponer de gasometria arterial basal, cumplimiento de criterios de oxigenoterapia domiciliaria o estar actualmente
realizando este tratamiento en casa

Insuficiencia cardiaca sintomatica asociada

Ingresos hospitalarios recurrentes (> 3 ingresos en 12 meses por exacerbaciones de EPOC)

r
ENFERMEDAD CARDIACA CRONI CA (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) Sl No

Insuficiencia cardiaca NYHA estadio III 6 1V, enfermedad valvular severa o enfermedad coronaria extensa no revascularizable
Disnea o angina de reposo 0 a minimos esfuerzos

Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento optimo bien tolerado

En caso de disponer de ecocardiografia: fraccion de eyeccion severamente deprimida (< 30%) o HTAP severa (PAPs > 60 mmHg)
Insuficiencia renal asociada (FG < 30 I/min)

Ingresos hospitalarios con sintomas de insuficiencia cardiaca /cardiopatia isquémica, recurrentes (> 3 ultimo afio)

r
ENFERMEDADES NEUROLGGICAS CRONICAS (1): AVC (sdlo requiere la presencia de un criterio) | S| No

Durante la fase aguda y subaguda (< 3 meses post-AVC): estado vegetativo persistente o de minima consciencia > 3 dias

Durante la fase cronica (> 3 meses post-AVC): complicaciones médicas repetidas (neumonia por aspiracion, a pesar de medidas
antidisfagia), infeccion urinaria de vias altas (pielonefritis) de repeticién (>1), fiebre recurrente a pesar de antibiéticos (fiebre
persistente post > 1 semana de ATB), ulceras per declbito estadio 3-4 refractarias o demencia con criterios de severidad post-AVC

ENFERMEDADES NEUROLOGI CAS CRONICAS (2): ELA Y ENFERMEDADES DE MOTONEURONA,

r
ESCLEROSIS MULTIPLE Y PARKINSON (presencia de dos o més de los siguientes criterios) Sl No

Deterioro progresivo de la funcién fisica y / o cognitiva, a pesar de tratamiento 6ptimo
Sintomas complejos y dificiles de controlar

Problemas en el habla / aumento de dificultad para comunicarse

Disfagia progresiva

Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria

r
ENFERMEDAD HEPATI CA CRONICA GRAVE (sélo requiere la presencia de un criterio) I Sl L] No

Cirrosis avanzada: estadio Child C (determinado en ausencia de complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado el tratamiento),
puntuacion de MELD-Na > 30 o con una o mas de las siguientes complicaciones médicas: ascitis refractaria, sindrome hepato-renal o
hemorragia digestiva alta por hipertensién portal persistente con fracaso al tratamiento farmacoldgico y endoscdpico y no candidato a
TIPS, en pacientes no candidatos a trasplante

Carcinoma hepatocelular: presente, en estadio C o D (BCLC)

r
ENFERMEDAD RENAL CRONICA GRAVE (sélo requiere la presencia de un criterio) S[ No

Insuficiencia renal grave (FG < 15) en pacientes no candidatos a tratamiento sustitutivo y / o trasplante

r
DEMENCI A (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) Sl [l No

Criterios de severidad : incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin asistencia (GDS/FAST 6c), aparicion de incontinencia doble
(GDS/FAST 6d-e) o incapacidad de hablar o comunicarse con sentido -6 0 menos palabras inteligibles- (GDS/FAST 7)

Criterios de progresién: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria ) en los Ultimos 6 meses, a pesar de
intervencion terapéutica adecuada (no valorable en situacion hiperaguda por proceso intercurrente) o aparicion de dificultad para
tragar, o negativa a comer, en pacientes que no recibiran nutricién enteral o parenteral

Criterio de uso de recursos: multiples ingresos (> 3 en 12 meses, por procesos intercurrentes -neumonia aspirativa, pielonefritis,
septicemia, etc.- que condicionen deterioro funcional y/o cognitivo)
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8.3 ANEXO III (Figura 22): Plan Individualizado de Atencion al Paciente
Paliativo (PIA) disponible como formulario corporativo en Osabide Global.
Explicada en el apartado 1.5.2; extraida del programa Osabide Global.

Fecha Datos | 131 1
RESUMEN DEL PLAN DE ACCION l ) | 13/11/201

B - )

Tareas a realizar (Qué): I H|

Recursos a movilizar (Quién): PIA Tareas a realizar _,1]

Emplazamiento (Dénde): — l—ﬂ
1. Valoracién de la enfermedad y su conocimiento por el paciente

¢ Es un paciente con necesidades de cuidados paliativos? I_j H]
¢ De qué patologia se trata? r———j' .L‘_J ¢ Cual es el diagndstico principal? [ f_J
¢ El paciente conoce el diagnéstico? I—E ﬂl ¢ El paciente conoce el pronéstico? - 1}
¢ Se ha la plani i6n antici I’_ﬁ il ¢ Existe un documento de "Voluntades Anticipadas"? ’ - ‘m

de decisiones?

Observaciones: ..'1‘
2. Valoracion fisica y funcional
} & Qué sintomas tiene el paciente? U — R ——
I ‘ [ Milnlmo sintoma, Intensidad MéEximio sinfoma
L. W R S PRS2
|
Escala de EDMONTON Sin dolor Méximo dolor

(ESAS)

Sin cansancio Maximo cansancio

Sin nausea Maxima nausea

Sin depresion Maxima depresion

Sin ansiedad Maxima ansiedad

Sin somnolencia Maxima somnolencia

Buen apetito Sin apetito

Maximo bienestar Maximo malestar

Sin falta de aire Maxima falta de aire

Erlrlizlizlzlzll

Sin dificultad para dormir Maxima dificultad para dormir

Otros i]

¢ El paciente porta dispositivos o precisa H
curas? = Observaciones: H]|
& El paciente es auténomo? <]l H

Kamofsky en oncoldgicos. Katz o Barthel en no oncolégicos

|4i4|4l4]4|4 [4l<|4|4

3. Valoracion psicoemocional y espiritual

¢ Se observa malestar emocional en el I <] H| 'Lar?;'l;‘ree::sgo de duelo complicado en cuidador/ ] ~1 Hl

Saciente? Cuestionario de riesgo de duelo complicado

¢ Se observa sufrimiento espiritual en el - _Iij Observaciones: _rﬂ
paciente?

4. Valoracién sociofamiliar

¢ Cémo es la red social del paciente? - ﬂj

Gijén abreviada

¢ El paciente tiene un cuidador? -] Hl

5. Valoracién sobre preferencia de atencién en uitimos dias

Observaciones: H|

Observaciones: H|

¢.Donde prefiere ser atendido el paciente? I v' ﬂ]

6. Valoracién del nivel de complejidad y recursos asignados

;Cual es el nivel de complejidad del caso? I _ll H| Observaci H]

IDC-Pal
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8.4 ANEXO IV (Figura 23): Instrumento diagnostico de la complejidad en
cuidados paliativos (IDC-Pal ©). Explicada en el apartado 1.5.3; extraida de [29].

1.2j  Sindrome constitucional severo
1.2k Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado

Nivel de ‘
. Elementos complejidad* SI | NO
% 11a  Paciente es nifio/a o adolescente AC
§ 11b  Paciente es profesional sanitario &
% 11c  Rol socio-familiar que desempefia el/la paciente C
:: 11d  Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas C
- 11le  Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos C
10f  Enfermedad mental previa &
= 12a  Sintomas de dificil control AC
< 1.2b  Sintomas refractarios AC
E- 1.2c  Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico AC
% :E 1.2d  Situacion de Gltimos dias de dificil control AC
§ E 1.2e  Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo AC
E :§ 1.2f  Descompensacion aguda en insuficiencia de drgano en paciente terminal no oncolégico C
E g 1.2g  Trastorno cognitivo severo G
e i [ 1.2h  Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional C
2 - 1.2i  Existencia de comorbilidad de dificil control €
C
€

_ | 138 Paciente presenta riesgo de suicidio AC
5 g 1.3b  Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte AC
§ é 1.3c  Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual AC
n § 1.3d  Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia C
= § 1.3e  Conflicto en la comunicacion entre paciente y equipo terapéutico C
1.3f  Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo C
"z 2.2 Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores AC
[
t : 2.b  Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado AC
@58 o T ?
-] E E 2.c  Familia disfuncional AC
cEo o =
g_ 8t 2.d  Claudicacion familiar AC
X8 * 2e  Duelos complejos ¢
. @
. imitaciones estructurales del entorno
g 2f  Limit tructurales del ent AC
-l = 31a  Aplicacion de sedacion paliativa de manejo dificil AC
_— =
% E % _g 3.b  Dificultades para la indicacién y/o manejo de farmacos
o — 3
§ § 2 & | 31c  Dificultades para la indicacion y/o manejo de intervenciones
= - L 3 ) ; i
@ -5 M 3.0d Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacion
o5
Em 3.2a Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas instrumentales y/o material espe-
9 N w
o= 'E od 2 cifico en domicilio C
a ]
o g—' L é 3.2b Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas C

*Nivel de complejidad C: Elemento de Complejidad AC: Elemento de Alta Complejidad
Situacién: No complejal |  Compleja | Altamente Compleja[ |

Intervencién de los recursos avanzados/especificos: Si | | No [ |
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8.5 ANEXO V (Figura 24): Resolucion del CEIC del HU Cruces que otorga la
aprobacion a este trabajo.

s 0S| EZKERRALDEA-ENKARTERRI-CRUCES
osakldetza EZKERRALDEA-ENKARTERRI-CRUCES ESI

COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION

ASISTENTES Aclabiaz

PRESIDENTE En Cruces-Barakaldo, el dia 25 de

D. José¢ Ignacio Pijoan Zubizarreta Enero de 2022, a las 15 horas 30 minutos, se
retinen los miembros del Comité sefialados al

YOCALES margen. Excusan su inasistencia D*. Patricia

D*. Vanesa Reglilez Campo Zaballa Erice y D. Adridn Abel Adham. Se

D. Francisco José Alvarez Diaz trataron los siguientes temas:

D® M® Carmen Estefania Bilbao
D. Mikel Latorre Guisasola

D?, Rita Sainz de Rozas Aparicio
D", Susana Gonzélez Barragan
D. Fermin Labayen Beraza

SECRETARIA
D* Amaia Martinez Galarza

II-LECTURA DE DOCUMENTACION RECIBIDA

a) Carta de Christian Alabort Ugidos/UPV-EHU investigador colaborador del estudio “Evaluacion de la
implementaci6n del Plan de Cuidados Paliativos (2016) dentro de un servicio de Hospitalizacion a
Domicilio” (Dr. Josu Irurzun Zuazabal) (8° Hospitalizacién a Domicilio) (c6digo CEI E21/68) en la
que da respuesta a las consideraciones del Comité segun Acta 11/21 y adjunta Protocolo version de fecha
05/12/2021. Una vez revisada la documentacion, este CEI decide dar su APROBACION ETICA al
estudio, aunque tiene que realizar la siguiente consideracién:

e La fecha de la version del Protocolo NO es correcta: donde dice 05/12/2021 debe decir 16/01/2022

Asimismo, se recuerda a los investigadores que deben informar al CEI del desarrollo e incidencias del
estudio durante su realizacion, asi como de la finalizacién del mismo con la presentacién del Informe Final.
Se informa a los investigadores.

Sin mds temas por tratar, se da por finalizada la reuni6n a las 17 horas 15 minutos del dia sefialado al principio.

i Osakidetza FZKERRALDEA-ENKARTERRI-CRUCES ESI
hif @ = & 181 £ ZKERRALDEA-ENKARTERRI CRUCES

GURUTZETAKO UNIBERTSITATE OSPITALEA
SPITAL UNIVERSITARIO CRUCES

ETIKA BATZORDEA

ETICA DE LA INVESTIGACION

HO3F
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Plaza de Cruces, 12 - 48903 BARAKALDO (Bizkaia) —
Tel. 946 006 000 DEPARTAMENTO DE SALUD
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8.6 ANEXO VI (Figura 25): Resolucion del CEIC del HU Cruces que otorga la
aprobacion a la Enmienda Primera de este trabajo.

H OSI| EZKERRALDEA-ENKARTERRI-CRUCES
osakldetza EZKERRALDEA-ENKARTERRI-CRUCES ESI

COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION

ASISTENTES S

PRESIDENTE En Cruces-Barakaldo, el dia 26 de
D. José Ignacio Pijoan Zubizarreta Abril de 2022, a las 15 horas 30 minutos, se
VOCALES i retinen los miembros del Comité sefialados al
D. Francisco José Alvarez Diaz margen. Excusa su inasistencia D*. Rita Sainz
D*. Patricia Zaballa Erice de Rozas Aparicio. Se trataron los siguientes
D?. Marta Montejo Fernandez temas:

D®. M* Carmen Estefania Bilbao
D. Mikel Latorre Guisasola

D?. Susana Gonzélez Larragan
D. Carlos Elias Azpiazu Maseda

SECRETARIA
D?. Amaia Martinez Galarza

II-LLECTURA DE DOCUMENTACION RECIBIDA

a) Carta de Christian Alabort Ugidos/UPV-EHU investigador colaborador del estudio “Evaluacién de la
implementacién del Plan de Cuidados Paliativos (2016) dentro de un servicio de Hospitalizacién a
Domicilio” (Dr. Josu Irurzun Zuazabal) (S° Hospitalizacién a Domicilio) (c6digo CEI E21/68) en la
que adjunta la Enmienda n° 1 versién de fecha 26 de Abril de 2022. Una vez revisada, este CEI decide
AUTORIZAR la citada documentacion Se pone en conocimiento de los investigadores.

Sin més temas por tratar, se da por finalizada la reunion a las 16 horas 30 minutos del dia sefialado al principio.

KERRALDEA-ENKARTERRN CRUCES

Osakidetza  EZKERRALDEA-ENKARTERRI-CRUCES ESI
(] 051 EZKERRALDEA-ENXARTERRI CRUCE

GURUTZETAKD UNIBERTSITATE OSPITALEA
HOSPITAL UNIVERSITARIO CRUCES
IKERKETAREN ETIKA BATZORDEA

COMITE ETICA DE LA INVESTIGACION

<A
| by

“%'- !!g, EUSKO JAURLARITZA
904 .y GOBIERNO VASCO

Plaza de Cruces, 12 - 48903 BARAKALDO (Bizkaia) e
Tel. 946 006 000 DRPARTAMENTO DE S
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8.7 ANEXO VII (Tabla 1): Estrategia de busqueda. Herramientas, cadenas de
busqueda y filtros y criterios de exclusion empleados.

Herramienta | Cadenas de busqueda Filtros Criterios de exclusion
BD: PubMed (home care services) AND (palliative : Systematic Review Poblacion a estudio especifica de
care) AND (relevance) 5 afios (2017-2022) una patologia o edad.
(preferred) AND (place of death) Poblacién a estudio especifica de
AND (palliative care) AND (Spain) una patologia o edad.
(plan) AND (cuidados paliativos) Poblacion a estudio no incluye el
AND (Spain) Pais Vasco
(NECPAL) AND (home care services)
(NECPAL CCOMS-ICO) 5 afios (2017-2022)
Plan Individualizado de Atencién 10 afios (2012-2022)
(Plan Individualizado) AND (cuidados paliativos)
(IDC-Pal)
Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020
BD: SciELO (lugar de fallecimiento) AND Espafia Poblacion a estudio especifica de
(cuidados paliativos) una edad.
(NECPAL) AND (home care services)
(Plan Individualizado) AND (cuidados paliativos)
Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020
BD: Biblioteca (NECPAL) AND (home care services)

Cochrane Plus

(Plan Individualizado) AND (cuidados paliativos)

Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020

BD: IBECS (Plan Individualizado) AND (cuidados paliativos)

Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020
MB: Google (Plan Individualizado de Atencion) AND (cuidados paliativos)
Académico

(Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020)

BD: Base de datos; SciELO: Scientific Electronic Library Online; IBECS: indice Bibliografico Espafiol en
Ciencias de la Salud.



8.8 ANEXO VIII (Tabla 2): Valores de la estancia en dias en HAD.
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ESTANCIA Ep 1° Ep 2° Ep 3° Ep 4° Ep 5° Ep 6°
(dias)
Minimo 1 1 1 1 1 1
Percentil 25 3 2 1 1 1 1
Mediana 7 4 2 1 1 1
Percentil 75 14 14 5 2 1 1
Maximo 92 51 45 17 13 5

Ep: Episodio.
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8.9 ANEXO IX (Tablas 3-8): Relacion entre IDC-Pal y destino al alta por cada

ingreso.

Tabla 3: Relacion entre destino y complejidad para el primer ingreso en HAD

Destino-Complejidad Total IDC-Pal: No :{ IDC-Pal: No IDC-Pal: IDC-Pal: Alta
(Ep1) hecho complejo Complejo complejidad

AP 173 (49.4%) = 120 (54.5%) 12(34.3%) = 23(56.1%) 18 (33.3%)

CCEE 26 (7.43%) = 16 (7.27%) 4 (11.4%) 3(7.32%) 3 (5.56%)

CSS 7 (2.00%) 4 (1.82%) 3 (8.57%) 0 (0.00%) 0 (0.00%)

UCP 25 (7.14%) 11 (5.00%) 6 (17.1%) 1(2.44%) 7 (13.0%)

Exitus 94 (26.9%) = 50 (22.7%) 8 (22.9%) 12 (29.3%) 24 (44.4%)

Reingreso 25(7.14%) = 19(8.64%) 2 (5.71%) 2 (4.88%) 2 (3.70%)

Tabla 4: Relacion entre destino y complejidad para el segundo ingreso en HAD

Destino-Complejidad Total IDC-Pal: No IDC-Pal: No IDC-Pal: IDC-Pal: Alta
(Ep2) hecho complejo Complejo i complejidad
AP 46 (63.0%) = 42 (67.7%) 0 (0.00%) 4 (80.0%) 0 (0.00%)
CCEE 3 (4.11%) 3 (4.84%) 0 (0.00%) 0 (0.00%) 0 (0.00%)
UcP 6 (8.22%) 3 (4.84%) 0 (0.00%) 0 (0.00%) 3 (60.0%)
Exitus 12 (16.4%) 10 (16.1%) 1(100%) 1(20.0%) 0 (0.00%)
Reingreso 6 (8.22%) 4 (6.45%) 0 (0.00%) 0 (0.00%) 2 (40.0%)

Tabla 5: Relacion entre destino y complejidad para el tercer ingreso en HAD

Destino-Complejidad Total IDC-Pal: No IDC-Pal: IDC-Pal: Alta
(Ep 3) hecho Complejo complejidad

AP 24 (70.6%) 19 (73.1%) 4 (80.0%) 1(33.3%)

CCEE 2 (5.88%) 2 (7.69%) 0 (0.00%) 0 (0.00%)

UCP 1(2.94%) 1(3.85%) 0(0.00%) 0 (0.00%)

Exitus 7 (20.6%) 4 (15.4%) 1(20.0%) 2 (66.7%)
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Tabla 6: Relacion entre destino y complejidad para el cuarto ingreso en HAD

Destino-Complejidad (Ep 4) Total IDC-Pal: No hecho IDC-Pal: No hecho
AP 6 (35.3%) 6 (46.2%) 0 (0.00%)
CCEE 10 (58.8%) 6 (46.2%) 4 (100%)
Exitus 1(5.88%) 1(7.69%) 0 (0.00%)

Tabla 7: Relacion entre destino y complejidad para el quinto ingreso en HAD

Destino-Complejidad (Ep 5) Total IDC-Pal: No hecho
AP 11 (84.6%) 11 (84.6%)
CCEE 1(7.69%) 1(7.69%)
Exitus 1(7.69%) 1(7.69%)

Tabla 8: Relacion entre destino y complejidad para el sexto ingreso en HAD

Destino-Complejidad (Ep 6) Total IDC-Pal: No hecho
AP 10 (90.9%) 10 (90.9%)
Exitus 1(9.09%) 1(9.09%)

Ep: Episodio; AP: Atencién Primaria; CCEE: Consultas externas; CSS: Centro socio-sanitario; UCP: Unidad de
Cuidados Paliativos.



