Med Paliat. 2021;28(1):32-38

Pulcadin Ofcl Socdad Expats e Csddos Pl

l‘|;le|,d|c,|na

Medicina Paliativa

www.medicinapaliativa.es

ORIGINAL

Dificultades y barreras encontradas por los profesionales sanitarios
en la atencion de pacientes paliativos en un distrito sanitario

Sofia Vidal Serrano', Maria del R. Fernandez Ojeda'?, Sergio R. Lopez Alonso?3
y Juan R. Lacalle Remigio*

'Servicio de Medicina Interna, Hospital San Juan de Dios del Aljarafe. Sevilla, Espaia. ?Centro Universitario de Enfermeria
San Juan de Dios, Universidad de Sevilla. Bormujos, Sevilla, Espafia. 3Servicio de Urgencias de Atencion Primaria. Distrito
Sanitario Mdlaga. Servicio Andaluz de Salud. Mdlaga, Espana. “Departamento de Medicina Preventiva y Salud Publica,
Universidad de Sevilla. Sevilla, Espafa

Recibido el 20 de julio de 2020
Aceptado el 6 de octubre de 2020

PALABRAS CLAVE
Cuidados paliativos,
medicina paliativa,
enfermeria de
cuidados paliativos al
final de la vida,

Resumen

Objetivo: Conocer las dificultades y barreras encontradas por distintos profesionales sanitarios
para la asistencia a personas en cuidados paliativos.

Disefio: Disefio observacional descriptivo transversal.

cuidado terminal, Emplazamiento: Hospital San Juan de Dios y centros de atencion primaria circundantes perte-
administracion de los necientes al distrito sanitario Aljarafe, Sevilla.

servicios de salud, Participantes: 118 profesionales sanitarios de estos centros: internistas, médicos de urgencias
practica profesional. y médicos de familia, asi como profesionales de enfermeria de las mismas areas asistenciales.

Mediciones principales: Mediante una encuesta se recogieron variables sociodemograficas y
profesionales sobre la formacion y experiencia en cuidados paliativos, asi como los items de la
Escala de Dificultades en Cuidados Paliativos (PCDS, Palliative Care Difficulties Scale).

Resultados: Se incluyeron un total de 118 profesionales con una edad media de 42,2 afnos, de los
cuales el 57,6 % eran mujeres. Las mayores barreras encontradas por los profesionales fueron la
escasa formacion en cuidados paliativos y la dificultad de acceso a la informacion en el domicilio,
con un rango observado de entre 2,27 y 3,26. No se encuentran diferencias estadisticamente
significativas al estudiar las dificultades percibidas en funcion de la categoria profesional. En
la comparacion de ambitos asistenciales si hay diferencias (p = 0,03): se detectan mayores difi-
cultades en urgencias, siendo el médico de urgencias el que presenta mayor dificultad frente
al internista (p < 0,01). Entre los profesionales de enfermeria de los tres ambitos asistenciales
no se identifican diferencias.
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Conclusién: Los médicos y el personal de enfermeria de urgencias son los profesionales que
mayores dificultades encuentran en la prestacion de cuidados paliativos en su practica asis-
tencial, principalmente en la coordinacion interniveles y en la formacion, mientras que los
internistas son los que menos las perciben.

Abstract

Objective: To know the difficulties and barriers found by health professionals when tending to
palliative care patients in a health district.

Design: a cross-sectional, descriptive, observational design.
Location: The regional hospital and primary care centers of a health district.

Participants: 118 healthcare professionals in said centers: internists, emergency physicians and
family doctors, as well as nurses in the same healthcare areas.

Main measurements: Sociodemographic and professional variables were collected on the par-
ticipants’ training and experience in palliative care through a survey, as well as by using the
Palliative Care Difficulties Scale (PCDS).

Results: Atotal of 118 professionals were included, with an average age of 42.2 years and 57.6%
being women. Limited training in palliative care and the difficulty of accessing information at
home were the greatest barriers found by these professionals, with an observed range between
2.27 and 3.26. No statistically significant differences were found when studying the perceived
difficulties according to professional category. In the comparison of care settings differences
were found (p = 0.03), with greater difficulties being detected in the emergency department,
and with emergency physicians having the greatest difficulty compared to internists (p < 0.01).
Among the nurses in the three care areas no differences were identified.

Conclusions: Emergency physicians and nurses were the professionals who experienced the
greatest difficulties in providing palliative care in their care practice, while internists were the
ones who reported the least difficulties.
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INTRODUCCION

La mejora de la atencion paliativa en pacientes con en-
fermedad avanzada es una importante cuestion de salud
publica en todo el mundo'. Varias revisiones sistematicas han
demostrado los beneficios de los cuidados paliativos (CP)
para los pacientes y sus familias®3. Sin embargo, a nivel
mundial, sigue habiendo una necesidad significativa de CP
no satisfecha*. Es por ello que la implantacion y desarrollo
de los CP en los servicios sanitarios debe considerarse una
prioridad de salud publica®®.

Actualmente, en Espaiia, no se atiende a toda la poblacion
susceptible de recibir CP. Un estudio reciente realizado en
Malaga pone de manifiesto que de 950 fallecidos en el do-
micilio, 417 (43,9 %) eran susceptibles de recibir CP, y de
ellos, solo 277 (66,4 %) estaban identificados como tales’.

En Espana los CP han experimentado un avance importan-
te en los Ultimos afios. No obstante, tal y como se recoge en
la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud, siguen existiendo amplias areas de mejora que inclui-

rian' el fomento de la formacion en medicina paliativa y la
necesidad de un enfoque integral de los cuidados que cubra,
ademas del control de sintomas, los aspectos emocionales,
sociales y espirituales de los pacientes y de sus cuidadores
o familiares. A lo que podria afadirse' la necesidad de me-
jorar la accesibilidad de los CP para todos los pacientes que
los necesiten, la promocion del trabajo multidisciplinar y la
coordinacion entre los distintos niveles asistenciales, servi-
cios y profesionales implicados. Sin olvidar, tal y como reco-
ge el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos'?, fomentar la
investigacion, apoyo en la toma de decisiones, acreditacion
de profesionales y unidades y participacion de la ciudadania.

Ya en 1999 Benitez del Rosario y cols.™ encuentran que las
principales dificultades percibidas por los profesionales de
atencion primaria para el manejo de los CP se centraban en
la mala comunicacion entre niveles asistenciales, la inade-
cuada organizacion-comunicacion dentro de los equipos de
atencion primaria y las dificultades de obtencion de opiaceos
en farmacias. Casi 20 afios después', muchas dificultades se
mantienen y aparecen otras, entre las que destacan la falta
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comunicacion y soporte a los pacientes y sus familias que
permita tomar decisiones compartidas'>?, la escasa forma-
cion de especialistas en CP, el déficit de recursos materiales
y humanos'¢'*2* y la merma de confianza que presentan los
profesionales dedicados a la prestacion de CP»7,

Conocer las dificultades reales a través de instrumentos
fiables permitiria diagnosticar de manera fidedigna la asis-
tencia proporcionada a los pacientes en CP e implantar pla-
nes de mejora al respecto, como ya se ha realizado en
Estados Unidos?® y Japon®-3'. Para ello se hace indispensable
la educacion y un enfoque interdisciplinar de los profesio-
nales sanitarios implicados'®2%3,

En definitiva, la identificacion de las dificultades para pro-
porcionar unos CP de calidad permitiria poner en marcha
planes de mejora que minimizasen dichas dificultades®. Asi,
el uso de un instrumento valido y fiable permitiria detectar
las habituales dificultades y barreras que presentan los pro-
fesionales para realizar una asistencia paliativa de calidad
y conocer la realidad actual.

MATERIAL Y METODOS

Se realizo un estudio con un disefio observacional descrip-
tivo transversal, que se llevd a cabo con profesionales que
pertenecian a la plantilla del hospital comarcal San Juan de
Dios (Aljarafe, Sevilla) y de ocho centros de salud de refe-
rencia de la misma area hospitalaria. Se realiz6 una selec-
cion sistematica consecutiva de todos los profesionales de
medicina y enfermeria, tanto en el hospital como en los
centros de atencion primaria, que cumplian el siguiente cri-
terio de inclusion: que fueran médicos especialistas en me-
dicina interna, familiar y comunitaria y de urgencias o
profesionales de enfermeria con labor asistencial en las
areas de urgencias, medicina interna y atencion primaria,
desarrollada por un periodo de tiempo de al menos 6 meses,
con habitual asistencia a pacientes en situacion de CP y a
sus familias. No se considerd ningln criterio de exclusion.

A los profesionales seleccionados se le entregd un cuestio-
nario que incluia preguntas sobre caracteristicas sociodemo-
graficas (sexo, edad, profesion, puesto y centro de trabajo);
formacion especifica en CP; experiencia en la atencion de
pacientes en CP y en tratamiento con opioides; ademas de
los items de la Escala de Dificultades en Cuidados Paliativos
(PCDS, del inglés Palliative Care Difficulties Scale). El estu-
dio se desarrollo durante un periodo de 10 meses, desde
mayo de 2015 a febrero de 2016.

La PCDS valora 15 items agrupados en cinco dimensiones
diferentes: la comunicacion dentro del equipo interdiscipli-
nar, la comunicacion con el paciente-familia, la presencia o
no de un soporte por parte de un equipo experto en CP, el
conocimiento respecto al control de sintomas y los aspectos
de coordinacion con los recursos asistenciales en la comuni-
dad. Cada item consta de respuestas tipo Likert con cinco
opciones, cuyos valores oscilan entre 1y 5 puntos, pudiendo
obtenerse dentro de cada dimension un rango de puntuacion
que abarca de 3 a 15 puntos. El valor de la puntuacion esta
relacionado directamente con la dificultad; las puntuaciones
mas altas indican una mayor dificultad. La PCDS ha presen-
tado una adecuada validez y fiabilidad en médicos y enfer-
meras del Sistema Sanitario PUblico de Andalucia en Espaia®,

cuya version final se obtuvo tras algunas modificaciones rea-
lizadas a partir de un estudio piloto previo (Anexo 1).

El analisis de datos lo realizo Sergio R. Lopez Alonso y
Maria del R. Fernandez Ojeda mediante el programa esta-
distico SPSS 19.0, bajo la licencia disponible por el Hospital
San Juan de Dios del Aljarafe®. Se hizo una descripcién me-
diante tablas de frecuencia y resimenes numéricos con me-
didas de tendencia central y dispersion. Asimismo, se
realizé un analisis inferencial a través de la prueba t de
Student tras comprobar su normalidad con la prueba de
Kolmogorov-Smirnov. Ademas, se realizd la prueba de Sche-
ffe para evaluar las diferencias entre las categorias profe-
sionales y los ambitos asistenciales.

El estudio obtuvo el permiso favorable del Comité de Eti-
ca e Investigacion de los Hospitales Universitarios Virgen
Macarena y Virgen del Rocio de Sevilla, remitido por el Por-
tal de Etica de la Investigacion Biomédica de Andalucia; y
del Comité Etico del Centro Universitario de Enfermeria San
Juan de Dios de Bormujos (Sevilla). Todos los participantes
firmaron un consentimiento informado, tras exponer el ob-
jetivo del estudio, la confidencialidad de datos y la volun-
tariedad de participacion. Ademas, los datos tuvieron un
tratamiento confidencial segun la Ley Organica 15/1999, de
13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Perso-
nal, tanto para el estudio como para su publicacion. Los
datos se incorporaron y protegieron para su tratamiento en
un fichero automatizado, cuya gestion y custodia era res-
ponsabilidad de la investigadora principal.

RESULTADOS

Se incluyeron un total de 118 profesionales, con una edad
media de 42,2 anos y 10,5 de desviacion estandar (DE).
El 57,6 % eran mujeres. La media de tiempo de experiencia
asistencial fue de 17,7 afos, con una DE de 10,1, y en con-
creto en CP una media de 7,7 anos y una DE de 8,7. El n(-
mero medio de pacientes paliativos oncoldgicos que atendian
al ano era de 31,8 y una DE de 46,9. El niUmero medio de
pacientes atendidos en tratamiento con opioides era de 47,3
y una DE de 59,7. El 13,4 % ha cursado un posgrado especi-
fico en CP, el resto han asistido a cursos de formacion con-
tinuada. La proporcion de sujetos estudiados por categoria
profesional se presenta en la Figura 1.

Con respecto a los valores obtenidos en la escala PCDS,
los valores medios encontrados en cada item oscilaron entre
2,3y 3,3. Las mayores barreras encontradas por los profe-
sionales fueron la escasa formacion en CP (item 12) y la
dificultad de acceso a la informacion del cuidado de pacien-
tes oncologicos en el domicilio (item 14). Por otro lado, la
mayoria de los profesionales no consideraron que fueran
barreras la comunicacién en el equipo interdisciplinar
(item 2y 3). En la Tabla | se presentan los valores medios de
cada item y del total otorgado por los sujetos, segin el
ambito asistencial y la categoria profesional.

En funcion de la categoria profesional, el valor medio de
las respuestas de los médicos fue 42,7 con una DE 10,8, y el
de los enfermeros un valor medio 39,6 con una DE 9,1.
No encontramos diferencias significativas (p = 0,097) entre
ambas categorias profesionales.

En cuanto al ambito asistencial, el valor medio en medi-
cina interna fue 37,6 con una DE 11,4, el valor medio en
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(12,7 %) (11,9 %)

21
(17,8 %)
23 Enfermeria AP

(19,5 %) Enfermeria Urgencias

Enfermeria MI
Médico internista
Médico Urgencias

20 25 Médico FyC

(16,9 %) (21,2%)

Figura 1. Participantes segun categoria profesional.
AP: atencion primaria. Ml: medicina interna. FyC: medicina
familiar y comunitaria.

atencion primaria fue 39,6 con una DE 9,1, y en urgencias
el valor medio fue 45,32 con una DE 7,9. Al compararlos
entre ellos, se encontraron diferencias estadisticamente
significativas (p < 0,01) sobre las dificultades percibidas para
prestar CP. De manera que, al comparar los tres ambitos, se
detectan mayores dificultades (p = 0,03) en urgencias que
en atencion primaria, y también son mayores en urgencias
(p < 0,01) que en medicina interna, no encontrando diferen-
cias entre atencion primaria y medicina interna (p = 0,69).

Al comparar en el mismo ambito asistencial por categorias
profesionales, los médicos de urgencias perciben mas difi-

cultades (valor medio 48) que los profesionales de enferme-
ria (valor medio 42,3), siendo esta diferencia significativa
(p = 0,01). No hubo diferencia significativa (p = 0,35) entre
médicos (valor medio 40,1) y profesionales de enfermeria
(valor medio 37,8) de atencion primaria, ni entre médicos
(valor medio 36,5) y profesionales de enfermeria (valor me-
dio 38,3) de medicina interna (p = 0,64).

Por Gltimo, al comparar las puntuaciones de los profesio-
nales de enfermeria en los tres ambitos asistenciales, no se
encontraron diferencias entre ellos (p = 0,22). Sin embargo,
al evaluar a los médicos de estos mismos ambitos, si se en-
cuentran diferencias (p < 0,01), destacando la mayor difi-
cultad del médico de urgencias para los CP frente al
internista (p < 0,01), aunque no se encuentran entre médico
de urgencias y de atencion primaria (p = 0,06), ni entre mé-
dico de atencion primaria e internista (p = 0,46).

DISCUSION

En general, los profesionales de enfermeria y médicos de
atencion primaria, urgencias y medicina interna no perciben
grandes dificultades para proporcionar CP, aunque destaca
la escasa formacion en CP y la falta de acceso a la informa-
cion sobre dichos CP en el domicilio.

Asi, en primer lugar, se podria destacar que los profesio-
nales estudiados cubren todas aquellas categorias y ambitos
asistenciales que atienden con mayor frecuencia a pacientes
en CP y, mas concretamente, en situacion terminal; salvo
los profesionales de urgencias extrahospitalarias, para los
que se abre una futura linea de investigacion. Los profesio-

Tabla I. Dificultades percibidas por los profesionales para proporcionar cuidados paliativos segun la Escala de

Dificultades en Cuidados Paliativos.

sl ds Profesional de

Profesional de

Médico de

enfermeria . enfermeria . Médico de Médico Todos los
de atencion enfermer.1 a de medicina att?nCan urgencias internista profesionales
B de urgencias interna primaria

item 1 3,2 3,1 2,7 3,0 3,3 2,6 3,0
item 2 2,5 2,5 2,2 2,5 2,4 1,8 2,3
item 3 2,2 2,3 2,0 2,2 2,4 2,2 2,2
item 4 2,2 2,3 2,1 2,5 3,0 2,4 2,4
item 5 2,3 2,6 2,2 2,9 3,0 2,4 2,6
item 6 2,6 2,7 2,3 3,0 3,0 2,0 2,6
item 7 2,2 3,2 2,8 2,6 3,5 2,9 2,9
item 8 1,8 2,9 2,6 2,0 2,7 2,5 2,4
item 9 1,7 2,8 3,0 2,1 3,5 2,6 2,7
item 10 2,8 2,6 2,0 2,5 3,1 2,4 2,6
item 11 2,8 2,3 1,9 2,5 3,0 2,3 2,4
item 12 2,5 3,5 2,6 3,7 4,0 2,6 3,2
item 13 2,7 2,7 2,5 3,0 3,4 2,2 2,8
item 14 2,5 3,3 3,4 2,9 3,5 3,0 3,2
item 15 3,1 2,7 3,3 3,2 3,5 2,5 3,1
Total 37,7 42,3 38,2 40,8 48,0 36,5 41,0
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nales estudiados presentan un perfil sociodemografico en el
que predomina el sexo mujer, conforme al observado en el
registro de sus colegios oficiales durante 20183, Asimismo,
la edad media es similar a los profesionales de otros estudios
similares que usaron la misma escala'®, aunque mayor que
aquellos con los que se estudio su validez y fiabilidad': En
el mismo sentido se presenta la experiencia profesional,
parecida a la de los profesionales del estudio de Hirooka'®y
mayor que en el de Nakazawa', lo que resulta logico al ser
mas jovenes.

Con relacion a la falta de formacion, se puede apreciar
que es una dificultad observada en estudios previos, como
el de Miyashita y cols.?, en el que se presenta como la pri-
mera barrera para los médicos de familia, junto a la falta
de actitud y habilidad para proveer CP. En el mismo sentido
se encuentran los resultados obtenidos en recientes inves-
tigaciones realizadas en Espafa y en otros paises''520:23.24,
Sin embargo, la dificultad para la coordinacion interniveles
solo ha destacado en un estudio espaiol del afio 1999,

Al comparar los resultados de estudios basados en la mis-
ma escala PCDS, Hirooka y cols.™, a diferencia de lo eviden-
ciado en el presente estudio, encuentran dificultades para
el alivio del dolor oncoldgico por médicos y profesionales de
enfermeria tanto en el ambito hospitalario como en atencion
primaria, especialmente para los profesionales de enferme-
ria de hospital. En el estudio de Nakazawa' sobresalen las
dificultades para el alivio de los sintomas, seguidos de la
comunicacion con el paciente, dimensiones en las que pre-
cisamente los profesionales de este estudio presentan menos
dificultades.

Asi, resalta la menor dificultad encontrada sobre la comu-
nicacién con paciente/familia, siendo esta una de las que
mas aparecen en la bibliografia nacional e internacio-
nal'+17.1%20.22 En este tema destaca la falta de aceptacion de

un mal prondstico por parte de los familiares, que se pre-
senta como una dificultad percibida por los profesionales de
enfermeria en las unidades de oncologia?, y por los médicos,
profesionales de enfermeria y residentes en las unidades de
cuidados intensivos?. Esta situacion se repite en los servicios
de urgencias, donde la falta de relacion previa con el pa-
ciente y familiares, las demoras en la asistencia y la falta
de tiempo merman la comunicacion y emerge como una
dificultad principal para sus trabajadores®,

Con el objetivo de mejorar el conocimiento médico en CP
se han desarrollado con éxito numerosos programas especi-
ficos en diferentes paises que podrian servir de referencia,
como el Education for Physicians in End-of-Life Care (EPEC)
en Estados Unidos?, el Palliative Care Emphasis Program on
Symptom Management snd Assessment for Continuous Medi-
cal Education (PEACE) y el Outreach Palliative Care Trial of
Integrated Regional Model (OPTIM) Study en Japon®3',

Mas facil solucion deberia tener la coordinacion interni-
veles. En Andalucia existe la historia clinica digital Unica,
pero no todos los centros del sistema sanitario publico an-
daluz reflejan en ella la informacion clinica de los pacientes.
Una vez que se vaya implantando en todos los centros y esté
disponible para los profesionales tanto de atencion primaria
como de hospitales y urgencias extrahospitalarias, se podria
acceder a toda la informacion independientemente del nivel
asistencial.

Como conclusion, se puede considerar la mejora de la
dificultad para proporcionar CP en dicha area de salud para
los profesionales de enfermeria y médicos de atencion pri-
maria, urgencias y medicina interna, que implica la respon-
sabilidad de gestionar la superacion de las barreras mas
destacadas como son la coordinacion interniveles y la for-
macion, especialmente en el servicio de urgencias y, mas
aun, en los médicos de dicho servicio.
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ANEXO 1. ESCALA DE DIFICULTADES EN CUIDADOS PALIATIVOS
(VERSION MODIFICADA TRAS PREPILOTAJE)

Puntue de 1 a 5 los items que se indican a continuacion segun esté de acuerdo o en
desacuerdo con el aspecto consultado: 1. Completamente en desacuerdo.
2. En desacuerdo. 3. No estoy seguro. 4. De acuerdo. 5. Completamente de acuerdo

A. Comunicacién en el equipo multidisciplinar

el profesional que la realiza.

1. La evaluacion de sintomas del paciente no es homogénea en el equipo asistencial, varia segin

2. Es dificil tener un objetivo com(n en el equipo respecto al alivio de los sintomas del paciente. | 1 | 2 | 3 | 4| 5

sintomas del paciente.

3. Es dificil establecer una comunicacion entre los miembros del equipo respecto al alivio de

B. Comunicacién del profesional sanitario con el paciente y su familia

4. Cuando un paciente expresa ansiedad es dificil darle una respuesta. 112 |13]4]|5
5. Cuando una familia expresa ansiedad es dificil darle una respuesta. 1
6. Después de que un paciente es informado de malas noticias es dificil hablar con él. 1121345

C. Apoyo por parte de un equipo experto en cuidados paliativos respecto al control de sintomas

7. Es dificil conseguir el asesoramiento de expertos.

112

8. No hay ningun experto al que pueda consultar.

112(3(4|5

9. No hay equipos de expertos a los que consultar sobre el control de sintomas del paciente en

112345

domicilio.
D. Alivio de sintomas
10. Hay falta de conocimiento sobre el manejo del dolor oncologico. 1123|415
11. Hay falta de conocimiento sobre el manejo de la disnea y los sintomas digestivos. 1121345

12. No se recibe la formacion necesaria sobre cuidados paliativos.

E. Coordinacion en la comunidad

13. No existe comunicacion entre profesionales de distintos niveles asistenciales (hospital/
atencion domiciliaria) cuando el paciente oncoldgico es dado de alta a domicilio.

14. Es dificil obtener informacion sobre el cuidado en el domicilio en pacientes oncologicos. 1123|415

al paciente en domicilio.

15. Es dificil compartir informacion entre profesionales del hospital y profesionales que atienden
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