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RESUMEN

La complejidad en cuidados paliativos surge como propuesta para poner orden en la com-
plicada tarea de cuidar de forma integral y compartida el final de la vida de una sociedad en
la que todo se ha hecho mas complejo. En el actual modo de ejercer las profesiones sanitarias
se hace necesario usar herramientas validas para asegurar fiabilidad y validez de los procesos
asistenciales. IDC-Pal® es el Instrumento Diagnoéstico de la Complejidad que se propone
como herramienta valida para el diagnostico de la complejidad en cuidados paliativos.
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ABSTRACT

The complexity in palliative care arises as a desire to put order to the complicated task
of taking care of patients at the end of life in a comprehensive and shared way in a society
where everything has become more complex. The current practice of the health professions
requires the use of valid tools to ensure the reliability and validity of healthcare processes.
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The IDC-Pal® Complexity Diagnostic Instrument is proposed as a valid tool for the diagno-
sis of complexity in palliative care.
Keywords: palliative care, complexity, assessment, shared care.

INTRODUCCION

En el marco de la evolucion y de los cambios sociales acontecidos en el
siglo xx, surge en el sector sanitario del mundo occidental la necesidad de
nuevas formulas de gestion para adaptarse a las demandas de la sociedad.
El enfoque basado en procesos es un principio de gestion clinica basico y
fundamental para la mejora de los resultados. La metodologia de gestion de
procesos aporta las herramientas necesarias para ello, al facilitar el disefio del
proceso de acuerdo con el entorno y los recursos disponibles, normalizando la
actuacion y la transferencia de informacion de todo el equipo que participa en
él, lo que permite mejorar la eficiencia, la efectividad y la calidad del servicio.

El Proceso Asistencial Integrado Cuidados Paliativos (PAI CP), en su se-
gunda edicion', define un modelo de atencion compartida e incorpora el con-
cepto de complejidad para establecer la intervencion de los diferentes recur-
sos de cuidados paliativos (CP) en el Sistema Sanitario Publico de Andalucia
(SSPA).

En este articulo describimos la herramienta IDC-Pal®?, Instrumento Diag-
nostico de la Complejidad en Cuidados Paliativos. IDC-Pal® se ha desarrolla-
do desde el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos, partiendo de la definicion
de complejidad de la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos®. El grupo
de expertos que ha desarrollado este documento inicié la construccion de
IDC-Pal® en el afio 2008 con el primer documento de esta linea de trabajo,
que nacid de un grupo focal de expertos y que se publico en la revista Medici-
na Paliativa®. Esta primera herramienta se incorporé como anexo al “Proceso
Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos” y desde entonces inicid un pro-
ceso de validacion que ha pasado por tres versiones™® distintas hasta llegar a
la version actual IDC-Pal®. IDC-Pal® ya se esta usando en distintos servicios
de salud’#-1011,

IDC-Pal® forma parte del proceso asistencial que ordena la atencion de los
pacientes al final de la vida en Andalucia.
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Diagnosticar la complejidad del caso y describir cudles son los factores
que determinan la complejidad de los pacientes al final de la vida nos va a
permitir identificar mejor a pacientes con mayores necesidades y poder dar
una mejor atencion.

HERRAMIENTAS DE VALORACION DE LA COMPLEJIDAD EN CUIDADOS PALIATIVOS

La evaluacion clinica es un proceso complejo que busca investigar y anali-
zar las causas subyacentes a las manifestaciones de un problema. Debe iden-
tificar los factores que modulan la expresion de dicho problema y cuantificar
su magnitud.

La eclosion tecnolodgica y de innovacion en el mundo sanitario no solo ha
supuesto un aumento en el uso de instrumentos tecnoldégicamente comple-
jos. Esta eclosion tecnoldgica también ha alcanzado al campo del diagnostico
clinico mediante la evaluacion clinica directa del paciente. En el complejo
proceso de la valoracion clinica ha surgido una herramienta estructurada de
diagnostico que podriamos llamar, de forma genérica, cuestionario de eva-
luacion, o también test y/o escala. Este tipo de cuestionarios surgen con la
intencion de suprimir el factor subjetivo del evaluador y esta es la base de su
utilidad en la investigacion clinica.

El desarrollo de herramientas complejas de valoracion surge de la necesi-
dad de una mejor evaluacion clinica, que también ha experimentado un im-
portante avance tecnologico. Fruto de la investigacion en este campo se han
desarrollado numerosas herramientas de evaluacion, unas con mas fortuna
que otras, de modo que puede decirse que hoy en dia no hay especialidad
médica que no cuente con una herramienta diagnostica, varias en la mayoria
de los casos, que intenta ofrecer una evaluacion del paciente, ya sea para un
problema de salud especifico o para uno mas general.

Sin embargo, no todas estas herramientas han seguido un proceso adecua-
do de validacion. Este campo de investigacion no es ajeno a la variabilidad
de la practica clinica, y se hace necesario que los instrumentos desarrollados
cumplan con unos minimos criterios de calidad.

Para utilizar un instrumento de evaluacion clinica es necesario comprobar
que mide apropiadamente y de modo constante en las mismas circunstancias,
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que es sensible a los cambios de la situacion clinica y que en la practica habi-
tual no tiene dificultades de aplicacion.

En el campo de la validacion y construccion de instrumentos de evalua-
cion clinica, la iniciativa COSMIN'? (COnsensus-based Standards for the se-
lection of health Measurement INstruments) tiene como objetivo mejorar la
seleccion de los instrumentos de medicion de la salud. El grupo COSMIN ha
desarrollado una herramienta de evaluacion critica, una lista de comproba-
cién que contiene normas para la evaluacion de la calidad metodoldgica de
los estudios sobre las propiedades de medicion de los instrumentos de valora-
cion de la salud. En la actualidad esta iniciativa COSMIN se considera como
la guia mas fiable para la evaluacion de herramientas de medida.

La valoracion de la complejidad en cuidados paliativos es un tema sobre
el que se han publicado numerosos estudios, no siempre con la aproximacion
que se defiende en este capitulo, como herramienta para la ordenacion de la
atencion compartida. Una buena revision del tema estd disponible en el arti-
culo “Instruments to evaluate complexity in end-of-life care”".

EL PROCESO ASISTENCIAL EN CUIDADOS PALIATIVOS

El modelo de atencion compartida propone cambiar el modelo centrado
en los profesionales, o el sistema asistencial —con un excesivo uso de diag-
noéstico de alta tecnologia diagndstica y/o terapéutica, que no garantiza la
atencion integral y nos conduce a un modelo de salud fragmentado—, por un
modelo centrado en la persona, donde el sistema de salud trabaja de forma
colaborativa entre los distintos servicios asistenciales, dentro de la idea de la
responsabilidad asistencial compartida.

La gestion por procesos busca reducir la variabilidad innecesaria que apa-
rece habitualmente cuando se prestan determinados servicios y trata de elimi-
nar las ineficiencias asociadas a la repetitividad de las actividades, al consu-
mo inapropiado de recursos, etcétera. Ademas, facilita la coordinacion entre
los diferentes procesos que se dan en una organizacion y es una base solida
para organizar la asuncion de responsabilidad por parte de los profesionales
dentro del ambito de actuacion de su trabajo diario.
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El modelo de atencion compartida en el final de la vida responde a un do-
ble desafio organizativo: de un lado, dar respuesta adecuada a la complejidad
asistencial, y, de otro lado, responder a la preocupacion por la gestion clinica
y poder sistematizar y ordenar los procesos de atencion sanitaria de forma
adecuada y eficiente, sustentados en la mejor evidencia cientifica disponible
y que cuente con la participacion de los profesionales.

En una era de contencién del gasto sanitario, la identificacion de necesidad
es un aspecto critico en aquellos servicios de salud que pretenden orientar la
asignacion de recursos mas hacia la necesidad que hacia la demanda.

Esta orientacion hacia la “necesidad” en la asignacion de los recursos per-
mite aumentar la eficiencia y la equidad de los sistemas de salud. Mejora la
eficiencia, dado que se prioriza la asignacion de los recursos en funcion de la
necesidad de los problemas de salud. También nos permite mejorar la equidad,
asumiendo como concepto de equidad “igual acceso para igual necesidad”.

La necesidad de ofrecer una respuesta unica e integrada sigue siendo uno
de los elementos fundamentales que definen la calidad de los servicios de
salud, lo que se traduciria en una mejor respuesta al conjunto de necesidades
individuales y colectivas. Estas necesidades son cambiantes a lo largo de la
vida en los diferentes ambitos donde se desarrolla la atencion sanitaria. La
complejidad del sistema sanitario y la amplitud de la oferta de servicios que
se requieren para dar respuesta a las necesidades de los pacientes y su entorno
hacen que el valor de la continuidad asistencial y de la vision integrada de
la atencidn tengan un papel cada vez mas relevante en la prestacion de los
servicios sanitarios. Esta necesidad es especialmente importante cuando nos
enfrentamos a la atencion al final de la vida.

Por tanto, para atender de forma adecuada todas estas necesidades, es in-
dispensable realizar una valoracion estructurada, minuciosa e integral a través
de una recogida rigurosa y detallada de informacion de los aspectos fisicos,
funcionales y psicologicos del enfermo, de los aspectos sociofamiliares, eco-
némicos y laborales del enfermo y su familia, y de los deseos, creencias y
preferencias y necesidades espirituales del enfermo que puedan tener reper-
cusion en su plan de atencion individual. Esta vision de la evaluacion clinica
constituye uno de los nucleos esenciales de la lexartis de los cuidados paliati-
vos; esta forma de trabajo se ha asociado a los beneficios de los programas de
cuidados paliativos para el paciente y el sistema sanitario.
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El plan de cuidados paliativos de Australia es muy relevante en este tema.
El documento A4 guide to palliative care service development: a population
based approach' puede considerarse el germen inicial del desarrollo poste-
rior de dicho plan; en ¢l se declaraba lo siguiente:

A nuestro entender sobre las necesidades de las personas que viven con una
enfermedad que amenaza su vida, ha quedado claro que no todas las personas
que mueren necesitan, o incluso desean, el mismo tipo de acceso a los servi-
cios especializados de cuidados paliativos durante el curso de su enfermedad.
Muchas necesidades pueden ser, y son actualmente, adecuadamente satisfe-
chas a través de la relacion existente y continua con su médico o servicio de
atencion primaria.

Y abordaba la diferencia entre un enfoque poblacional frente a un enfoque
individual de las evaluaciones de las necesidades asistenciales, elemento cla-
ve para entender la idea de la gestion por complejidad:

Un enfoque de la planificacion de servicios de base poblacional busca enten-
der y planificar las necesidades de salud de la poblacion objetivo en su conjun-
to, y para poner en practica y evaluar las intervenciones para mejorar la salud
o el bienestar de la poblacion. (...).

Se definian estos grupos en funcion de lo complejo de su atencion y se
relacionaba dicha complejidad con la mayor o menor necesidad de atencion y
acceso a los servicios especializados de cuidados paliativos.

Los grupos y sus caracteristicas eran estos (figura 1):

* Grupo A: el mas amplio y el que no requiere acceso a servicios espe-
cializados de cuidados paliativos, ya que sus necesidades pueden ser
satisfechas por el nivel de atencion primaria de salud. Se calculaba que
contendria las dos terceras partes de los pacientes al final de la vida y
se esperaba que la mayoria correspondiera a enfermedades no oncolo-
gicas.

* Grupo B: en este grupo de pacientes se incluia a aquellos que necesita-
ran un acceso puntual a los servicios especializados de cuidados palia-
tivos para dar respuesta a sus necesidades.
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* Grupo C: en este grupo se incluia a los pacientes con mayores necesida-
des y que pueden no responder a los protocolos habituales, requiriendo
un acceso mas continuado a los servicios especializados de cuidados
paliativos. Se suponia que este seria el grupo mas pequefio.

Estos grupos son dindmicos y el paciente puede cambiar de situacion a lo
largo de su enfermedad.

FIGURA 1
Modelo conceptual de los niveles de necesidad de los pacientes
con enfermedades amenazantes para la vida

I Aumento de Necesidades

Paciente circulando en los niveles asistenciales

-

1
|

Fuente: Adaptacion y traduccion al castellano. Original: Deakin West'*.
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Podemos decir que existe bastante consenso en la necesidad de organizar
la atencioén al final de la vida y que todos coinciden en identificar la com-
plejidad como el elemento clave sobre el que organizar la provision de la
asistencia. Por tanto, es primordial definir la complejidad en los cuidados
paliativos, proporcionando un lenguaje comun.

La intervencion de los recursos especificos se establece por situaciones
de complejidad, para lo que es necesario establecer niveles de complejidad,
siempre tras la realizacion de una valoracion multidimensional de las nece-
sidades.

En el algoritmo del “Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliati-
vos”" de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia se pueden ver de
forma sencilla los momentos clave (figura 2):

1. Identificar la situacion terminal: es la primera pregunta y la que da en-
trada o salida al proceso que sigue a continuacion.

2. Completar la valoracion total.

3. Diagnosticar el nivel de complejidad del caso: es la segunda pregunta
importante del proceso. Para responder adecuadamente a esta pregunta
se debe usar el Instrumento Diagnéstico de la Complejidad, IDC-Pal®.

4. Elaborar el plan de atencion individual, que incluird a los equipos es-
pecificos de cuidados paliativos en funcion del nivel de complejidad.

Este algoritmo refleja el proceso de la primera valoracion del caso; sin
embargo, no debemos olvidar que los casos son dindmicos; este algoritmo, y
su proceso, debe replicarse durante el proceso asistencial, y se ha de empezar
por la valoracion multidimensional.

No se debe olvidar que el concepto de complejidad es dindmico, igual
que lo son las necesidades del paciente y su familia; por tanto, un caso pue-
de aumentar su nivel de complejidad o disminuirlo; esto significa que si la
complejidad de un paciente atendido por un equipo de cuidados paliativos
disminuye o desaparece, porque hemos respondido a sus necesidades, puede
requerir menos atencion por parte de los equipos especializados en cuidados
paliativos.
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FIGURA 2
Niveles de atencion de los cuidados paliativos

[ Nivel de complejidad de la situacion

Sy Recursos asistenciales
clinica

)

Alt CP especializados de Equipos de soporte de CP*
= y/o Unidades hopitalarias de CP
[ Complejidad CP basicos compartidos ]

Enfogue paliativo de Atencion primaria

No complejidad

Fuente: Elaboracion propia.

IDC-Pal®: Instrumento Diagnostico de la Complejidad en Cuidados
Paliativos

IDC-Pal® es una herramienta diagnostica de la complejidad en pacientes
con enfermedad en fase avanzada y terminal que comprende aquellas situa-
ciones o elementos de complejidad susceptibles de ser identificados tras la

valoracion de la unidad paciente familia's.

Se compone de 36 elementos agrupados en tres dimensiones, segin sean

dependientes del paciente, de la familia o de la organizacion sanitaria.
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Estos elementos se clasifican en dos niveles:

* Elementos de complejidad
* FElementos de alta complejidad

IDC-Pal® no es una herramienta de valoracion de necesidades, ni un ins-
trumento para estimar el prondstico de la supervivencia, tampoco debe servir
para establecer la fase paliativa de una enfermedad.

Para hacer un uso correcto de IDC-Pal® es indispensable haber realizado
previamente una valoraciéon multidimensional del paciente y su familia, por
tanto, es un instrumento de uso para el equipo profesional, que no se cumpli-
menta a la cabecera de la cama del paciente, sino después de haber comple-
tado la valoracion integral del caso, lo cual a veces requiere de un proceso.

Es importante destacar que IDC-Pal® se acompafia de un glosario, el cual
define el significado de cada elemento de complejidad. Esto permite evitar
la variabilidad de su uso, que se pone en riesgo por multiples factores, como
pueden ser la subjetividad del profesional, el grado de conocimiento profe-
sional en cuidados paliativos, la valoracion por profesionales de diversos dis-
positivos, la experiencia profesional, etc. Es muy recomendable que, antes de
incluir IDC-Pal® en la practica profesional habitual, el profesional se familia-
rice con este glosario y profundice en aquellos elementos de complejidad que
puedan resultarle mas confusos o desconocidos.

Tras el uso de IDC-Pal®podemos identificar si la situacion del paciente es:

* No compleja: no hay elementos de complejidad ni de alta complejidad.

* Compleja: si hay, al menos, un elemento de complejidad.

+ Altamente compleja: si hay, al menos, un elemento de alta complejidad.

Con ello se orienta hacia la intervencion o no de los recursos avanzados de
cuidados paliativos siguiendo estos criterios:

* La situacion no compleja no requiere la intervencion de los recursos
avanzados de cuidados paliativos.

» Lasituacion compleja puede o no requerir la intervencion de los recursos
avanzados, a criterio del médico responsable, segun sus competencias.

* La situacion altamente compleja requiere siempre la intervencion de
los recursos avanzados.
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Ideas clave

* Es necesario considerar la complejidad, en la situacion terminal, para
garantizar unos CP de calidad y, por tanto, proporcionar confort y dig-
nidad al proceso de la muerte.

* Hay que garantizar la accesibilidad a los recursos avanzados de CP en
un modelo de atencion compartida de forma efectiva, ya que el enve-
jecimiento poblacional generara un mayor porcentaje de personas que
necesiten CP.

* Es relevante disponer de IDC-Pal, ya que no existe otro instrumento de
diagnéstico de la complejidad similar en nuestro medio.

Las cuestiones relacionadas con el proceso de la muerte han adquirido
gran importancia en nuestra sociedad.

El derecho a una vida humana digna no se puede truncar con una muerte
indigna.

Entre los derechos de las personas que se enfrentan al final de la vida se
encuentra el derecho a recibir cuidados paliativos integrales de alta calidad.

Todas las herramientas que ayuden a garantizar este derecho son elemen-
tos que hay que implementar y desarrollar por todos, profesionales, gestores
y autoridades publicas.
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