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RESUMEN

Introduccion: los Cuidados Paliativos (CP) tienen como objetivo pre-
venir y aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad de vida de los pacientes
en situacion terminal. Este periodo se caracteriza por la frecuente apari-
cion de crisis de necesidades que generan una alta demanda de actuacion
por parte de los profesionales sanitarios. Esta demanda se incrementa
especialmente en las situaciones de mayor complejidad. La atencion de los
casos mas complejos por parte de los recursos especificos de CP, permite
ofrecer a cada paciente el tratamiento mas adecuado a su situacion, y
podria considerarse como un indicador de adecuacién global de los CP.

Objetivo: el objetivo de este trabajo es definir niveles de complejidad
de los pacientes en situacion terminal, para establecer los criterios de
intervencion de los recursos asistenciales, convencionales y especificos, en
el Proceso Asistencial Integrado de CP de la Consejeria de Salud de Anda-
lucia en su edicion de 2007.

Material y método: se cre6 un grupo nominal*. Sus miembros estable-
cieron una serie de situaciones reconocidas como complejas en la literatura
reciente, denominandolas elementos de complejidad. Los organizaron por
categorias, los clasificaron segtn niveles de complejidad, y establecieron la
recomendacion de intervencion de los diferentes tipos de recursos segtn la
complejidad, siguiendo la metodologia de grupo nominal.

Resultados: se identificaron 37 elementos de complejidad procedentes
de todas las areas de evaluacion y tratamiento en cuidados paliativos: sinto-
mas, situacion funcional y cognitiva, situacién socioeconémica, nivel de
informacion y comunicacion, aspectos éticos, necesidades de tratamiento,
conflictos de equipo. Posteriormente se clasificaron en 5 categorias: paciente,
familia, profesionales, intervenciones terapéuticas y otras. Se generaron
4 niveles de complejidad a partir de elementos de cada una de las categorias:
no complejo, baja complejidad, complejidad media y alta complejidad.

Conclusiones: consideramos que esta clasificacién es adecuada tanto
para la atencion ambulatoria y hospitalaria, como para la domiciliaria.
Para comprobar esto Gltimo se propone su pilotaje mediante un estudio
prospectivo en una Unidad de Hospitalizacién Domiciliaria.
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ABSTRACT

Background: the aim of Palliative Care (PC) is to alleviate and prevent
suffering, as well as to improve quality of life for terminal patients. During
this period, crises take place often and result in a high demand for health
professionals. This type of demand is proportional to the level of complex-
ity. The intervention of specialized palliative care teams in high complexi-
ty situations ensures most appropriate treatment according to the situa-
tion for each patient. This could be considered a palliative care indicator of
global adequacy.

Objective: the aim of this study was to define terminal patient com-
plexity in order to establish criteria for interventions by conventional and
specialized health resources within the “Palliative Care Integrated Caring
Process” of the Andalusian Public Health Department.

Material and method: a nominal group was created to establish the
different situations considered as complex among the recent literature.
This nominal group classified complexity elements in categories, and
defined four different levels of complexity. After that the group suggested
recommendations for different health interventions according to com-
plexity level.

Results: 37 complexity elements were identified from every area of
assessment and PC management (function, symptoms and cognitive situa-
tion; socioeconomic situation; level of truth knowing and communica-
tion; ethics, treatment needs, team relationship; etc.). They were classified
in 5 categories: patient, family, professionals, therapeutic interventions
and other. Four levels of complexity were established by elements from
every category: no complexity, and low, medium and high complexity.

Conclusion: we think this classification is suitable to outpatient, hos-
pital, and home care. We suggest a prospective study by a home care sup-
port team to verify the latter hypothesis.

KEY WORDS:
Palliative Care. Complexity. Terminal care. Home care.

INTRODUCCION

| cuidado de los pacientes con enfermedades graves y
avanzadas, se caracteriza por la presencia de sintomas
de dificil control, la existencia de conflicto en la toma
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de decisiones respecto a los cuidados del paciente, altera-
ciones en la salud fisica y psicoldgica de sus cuidadores y
las pérdidas financieras de la familia (1-6). Esta situacion
conlleva la aparicion de crisis de necesidades, que generan
una alta demanda de actuacion de la familia hacia los profe-
sionales sanitarios. Esta demanda se incrementa especial-
mente en las situaciones de mayor complejidad y se asocia
a una excesiva utilizacién de los servicios de hospitaliza-
cion y urgencias. En estas circunstancias la solucion de los
problemas requiere, en ocasiones, una intervencion tera-
péutica no convencional (7).

Desde el punto de vista organizativo, las tendencias
actuales en Cuidados Paliativos (CP) desarrollan modelos
de atencién complementarios, basados en niveles de com-
plejidad. Se trata de que cada paciente reciba una atencién
que dé respuesta a sus necesidades de salud, que deben ser
valoradas de modo integral y sistematizado (8,9).

La OMS (10), el Comité Europeo de la Salud (11), el
Plan Nacional de Cuidados Paliativos (12), los planes de
Cuidados Paliativos de diferentes comunidades auténomas
(13-15), y el Plan Integral de Oncologia de Andalucia (16),
nos invitan a hacer un esfuerzo para mejorar los Cuidados
Paliativos, centrdndonos en la implantacion de medidas
basadas en las necesidades del paciente y su familia, y su
complejidad.

Consideran que la atencion debe ser integrada y conti-
nua entre los diferentes dispositivos asistenciales, con espe-
cial protagonismo de una Atenciéon Primaria, dotada de
recursos y formacién para ello. Contemplan también, la
necesidad de dispositivos de soporte y coordinacién para
apoyar la atencion de los pacientes con un mayor nivel de
complejidad.

La responsabilidad de la atencién al paciente terminal
en su domicilio es del equipo de atencién primaria (17). No
obstante, cuando el nivel de complejidad aumenta, la impli-
cacion en su atencion de un equipo de soporte de cuidados
paliativos, capacitado y formado especificamente para ello,
puede garantizar el mejor control de los sintomas fisicos y
emocionales, y la atencion a los demds problemas, consti-
tuyendo su actuacién un apoyo especializado al proceso, y
no una separacion del profesional de atencion primaria.

Los equipos de atencién primaria, en colaboracion y
corresponsabilidad con la atencion hospitalaria, acttan
como referentes y gestores de los cuidados paliativos de los
pacientes en fase terminal, con el soporte de equipos espe-
cificos de cuidados paliativos, en situaciones de mayor
complejidad (18-22).

Una necesidad importante en CP es establecer criterios
que permitan adecuar los recursos y la financiacién al gra-
do de severidad de cada situacion.

No existe una definicién y clasificacién unanime de la
complejidad en CP. La evaluacién de la complejidad depen-
de de muchos factores, y aunque se pueden enumerar
segun criterios aceptados clinicamente de manera indivi-
dual, no resulta facil agruparlos para realizar una clasifica-
cion de los enfermos basada en su complejidad (7,8).

En 2002 se publicé el Proceso Asistencial Integrado de
Cuidados Paliativos de Andalucia (23), constituyendo una
herramienta de mejora de la calidad en la atencién a estos
pacientes. En 2006, se inicié la revision de este Proceso Asis-
tencial, incorporando a los pacientes en situacion terminal de
enfermedades no oncoldgicas (24). Se analizaron los criterios
que definen la complejidad de los pacientes en situacion ter-
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minal, para establecer la intervencion de los distintos recur-
sos asistenciales, convencionales y especificos, en el Proceso
Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos.

El objetivo de este trabajo es realizar una clasificacion
de niveles de complejidad en Cuidados Paliativos que ayu-
den a ordenar los flujos de pacientes en dicho proceso.

MATERIAL Y METODOS

Para el desarrollo de este trabajo se considerd apropiada
la metodologia cualitativa del grupo nominal. Los criterios
a la hora de formar este grupo fueron: que procedieran de
diferentes estamentos sanitarios y niveles asistenciales, que
tuvieran experiencia de trabajo en Cuidados Paliativos des-
de sus respectivos ambitos profesionales (al menos cinco
anos), y que conocieran la problematica de todas las areas
geograficas de nuestra comunidad. El grupo qued6 definiti-
vamente formado por un enfermero, una psic6loga clinica,
y doce médicos: cuatro internistas, cuatro médicos de fami-
lia, dos geriatras, una oncéloga, y un médico de urgencias.
Dichos profesionales trabajan en Atencion Primaria (cua-
tro), Hospitalizacion Convencional (uno), Urgencias Extra-
hospitalarias (uno), Equipos de Soporte Domiciliarios (tres),
Soporte Hospitalario (uno), Unidades de Cuidados Paliativos
(cuatro), y Gestion (dos). Algunos comparten dos ambitos
profesionales. Convocados por la Consejeria de Salud de la
Junta de Andalucia, constituyen el Grupo de Referencia
Autondémico responsable de la revision del Proceso Asisten-
cial Integrado de Cuidados Paliativos, cuya primera edicion
data de 2002 (23). Como moderadora del grupo contamos
con una de sus integrantes, asesora metodologica del Servi-
cio de Calidad y Procesos de la Consejeria de Salud, con
amplia experiencia en Cuidados Paliativos.

Basandose en la literatura, se elaboré un listado de ele-
mentos de complejidad que se entreg6 a todos los miem-
bros del grupo.

Mediante la técnica de grupo nominal (25) dichos profe-
sionales agruparon los elementos de complejidad en 5 cate-
gorias segin dependieran del paciente, de la familia, de los
profesionales, de las estrategias de intervencion, o de otros
aspectos.

Estos elementos se clasificaron en niveles de compleji-
dad, con el objetivo de establecer los criterios de interven-
cién de los recursos convencionales (Atencién Primaria,
Atencion Hospitalaria y Urgencias) y de los especificos, tan-
to en el domicilio como en el hospital.

En los casos de conflicto, las discrepancias se resolvie-
ron por consenso tras establecer la moderadora turnos de
diadlogo y réplicas (25).

RESULTADOS

Tras la revision de la bibliografia, el grupo nominal ela-
boré una lista de elementos de complejidad que se exponen
en la tabla I.

El grupo nominal llegé al consenso de agrupar los ele-
mentos de complejidad en 5 categorias, segin dependieran
de: el paciente, la familia, los profesionales, las intervencio-
nes terapéuticas, u otras no clasificables en los anteriores.
En la tabla II, se enumeran todos los elementos que confi-
guran cada una de las categorias.
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CRITERIOS Y NIVELES DE COMPLEJIDAD EN CUIDADOS PALIATIVOS

TABLA |
ELEMENTOS DE COMPLEJIDAD IDENTIFICADOS

Ausencia o insuficiente soporte familiar/cuidadores

Claudicacién familiar

Condiciones de vivienda y enforno no adecuados, e idioma y/o cultura dife-
rentes

Conflicto dentro del mismo equipo o con ofros equipos respecto a la toma de
decisiones

Conocimiento /o motivacion insuficientes sobre el enfoque palictivo
Conspiracién de silencio de dificil abordaje

Demanda reiterada de eutanasia o suicidio asisfido por parte del paciente
y/o familia

Dilemas &ficos y de valores, acfitudes y creencios

En el domicilio: indicacion y manejo de nutricién enteral o parenteral, instau-
racion de tratamiento enci)venoso, paracentesis, curas de dificil manejo,
fransfusiones. ..

Enfermedades mentales previas que requieran tratamiento

Fallo cognifivo y defirium

Falta de aceptacion o negacion de la realidad por el paciente y/o familia
Familiares no competentes para el cuidado précfico y emocional y/o fomilios
dificiles

Familias con duelos patolégicos previos no resueltos

Indicacién y aplicacion de sedacién paliativa o en los lfimos dias

Indicacion y gestion de tratomientos especiales: radioferapia, endoscopia,
cirugfa, técnicas analgésicas invasivas, ventilacién mecanica

Necesidad de farmacos de uso hospitalario en el domicilio

Necesidad de material ortopédico, aspirador portatil, oxigenoterapia, ventilo-
cién mecénica en domicili...

Necesidades de coordinacion y gestion: cita de consulta especializada, tras-
lados, ingresos programados, comunicacién entre los profesionales

Nifio 0 adolescente

Obstruccion infestinal y/o urologica

Paciente profesional sanitario

Pelvis congelada

Problemas de adiccién (alcohol, drogs...)

Profesionales referentes con duelo propio no resuelto

Rotacion de opioides

Sindrome de afectacion locorregional avanzada de cabeza y cuello

Sintomas intensos (EVA > 6|, de dificil control

Sinfomas refractarios que requieren sedacion paliativa, o sintomas dificiles
que precisan una infervencion terapéutica intensiva, farmacologica, instru-
mental y/o psicologica

Situacion de 0lfimos dias con insuficiente control

Situacion ferminal con coexistencia de pluripatologia, nivel elevado de depen-
dencia, y sinfomas no controlados

Situaciones de urgencios: hemorragias o riesgo elevado de las mismas, sin-
drome de vena cava superior, encﬁuvomiento por hipertension endocraneal,
hipercalcemia, disnea aguda, estatus convulsivo, sospecha de compresion
medulor, fractura en huesos neoplasicos, crisis de panico o angustia existen-
ciol, insuficiencia aguda de érgano de dificil control

Trastornos del comportamiento secundario a afectacién neurolégica previa
Trastornos psicoemocionales severos: ausencia o mala de comunicacién con
lo fomilia y/o equipo terapéutico, trastornos adaptativos severos, cuadros
depresivos mayores con comportamientos psicéficos y riesgo de suicidio
Ulceras tumorales, fistulas, u otras lesiones de piel y mucosas, que requieren
un control frecuente por su tamaiio, localizacién, infeccion y/o presencia de
sinfomas

Uso reiterado de los servicios de urgencias domiciliarios y hospitalarios

TABLA I

CLASIFICACION POR CATEGORIAS DE LOS ELEMENTOS DE
COMPLEJIDAD

|. Dependlientes del paciente
1. Corocteristcos personoles:
- Nifio 0 adolescente
- Problemas de adiccion (alcohol, droges...
- Enfermedades mentales previas que requieran ratomiento
- Paciente profesional sanitario
2. Situaciones clinicos complejos:
- Sintomas intensos (escala numérica > 6), de dificil control o refractarios
- Obstruccion intestinal/urologica
- Pelvs congeloda
- Situacion ae (ltimos dias con insuficiente control
- Fallo cognitivo y dfirium
- Trastornos del comportamiento secundario a afectacion neurolégica previa
3. Sityaciones clinicos de deferioro rdpido, con crisis de necesidades?recuemes:
- Ulceras tumorales, fistulas, u otros lesiones de piel y mucosas, que requieren un con-
trol frecuente por su famafio, localizacion, infeccian y/o sinfomas
- Sindrome de afectacion locorregional avanzada de cabeza'y cuello
- Uso reiterado de los dispostivos y servicios de urgencias domicilarios y hospitalarios
4, Situacion terminal con coexistencia de pluripatologia, nivel de dependencia efevadu, y
sinfomas no confrolados
5. Situaciones de urgencios: hemorragias o signos de riesgo elevado de las mismas, deli-
rium, sindrome de cava superior, enclavamiento por hipertension endocraneal, hiper-
colcemia, disnea ogudu, esfatus convulsivo, sospecha de compresion medulor, Frqdura
en huesos neopldsicos, crisis de panico o angustia existencial, insuficiencia aguda de
érgano de dificil control
6. Sintomas refractarios que requieren sedacion palictiva, o sinfomas dificiles, que preci-
san una infervencion ferapéutica infensiva formacolégica, instrumental y/o psicolégica
7. Trastornos psicoemocionales severos:
- Ausencia o escasa comunicacion con la fomilia y/o equipo terapéufico
- Trastornos adaptoﬂvos $6veros
- Cuadros depresivos mayores con comportamientos psicdficos
- Riesgo de suicidio
I Dependientes de lo fomilia o cuidadores
1. Ausencia o insuficiente soporte fomilior/cuidadores
2. Familiares no competentes para el cuidado précfico y emocional y/o fomilias dificiles
3. Cloudicacion Famifi)or
4. Fomilias con duelos patoldgicos previos no resuelios
5. Conspiracién de silencio de dificl abordaie
6. Fala de aceptacion o negacion de la realidad
. Dependentes ce los profesionales que lo atienden habitualmente
1. Conocimiento y/o motivacion insuficientes sobre el enfoque paliafivo
2. Dilems éficos y de volores, cfitudes y creencios
3. Profesionales referentes con duelo propio no resuelio
4, Conflicto dentro del mismo equipo o con ofros equipos respecto ala foma de decisiones
IV. Estrategias de actuatcion complejos
1. Rotacién de opioides
2. Indicacion y gesfion de trotamientos especiales: radioterapia, endoscopia, cirugia, téc-
nicas analgésicas invasivas, venfilacion mecdnica..
3. Demanda reiterada de evtanasia o suicidio asistido por parte del paciente y/o sus
fomiliares
4, Indicacién y aplicacion de sedacion paliafiva
5. En ¢l domicilo: indicacion y manejo de nutricion enteral o parenteral, instauracién de
trafamiento endovenoso, paracentesis, curas de dificil manelo, fransfusiones...
V. Otros
1. Férmacos de uso hospitclario
2. Necesidad de matericl ortopédico, aspirador portél, oxigenoferapio, venfilacion
mecdnica en domicilio, etc.
3. Necesidades de coordinacion y gestion: cita de consulta especiclizada, fraslados,
ingresos programados, comunicacion entre los profesionles
4, Condiciones de viviendar y enforno no adecuados, ¢ idioma y/o cultura diferentes
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Posteriormente, se establecieron cuatro niveles de com-
plejidad: ausente, minima, media y alta a los que se les asig-
naron elementos de complejidad de cada una de las 5 cate-
gorias (Tabla III).

TABLA 1lI
CLASIFICACION EN NIVELES DE COMPLEJIDAD

~ Paciente no complejo: (Nivel 0)
- Paciente complejo:
1. Complejiclad minima (Nivel 1)

¢ Necesidad de uso de material y/o farmacos hospitalarios

¢ Necesidad de intervenciones hospitalarias puntuales (transfu-
siones, foracocentesis, pruebas diagnésticas...)

o Necesidad de coordinacién y gesfion (admision, consultas
especializadas, pruebas complementarias...)

2. Complejidad media (Nivel 2)

° Lrostornos psicoemocionales severos, excepto riesgo de suici-

io

o Problemas de adiccién (alcohol, drogas...) y ofras enferme-
dades mentales previas que requieren fratamiento

¢ Existencia de pluripatologia con un nivel de dependencia ele-
vado establecido

o Elementos de complejidad derivados de la situacion del pro-
fesional/equipo, incluyendo cuando el paciente es el propio
profesional sanitario

o Elementos de complejidad derivados de la situacién de la
familia

o Sintomas mal controlados no descritos en los elementos de
situacion clinica compleja

3. Complejidad méxima (Nive} 3
¢ Nifio o adolescente

o Cualquier situacién clinica complejo:

- Sintomas intensos (escala numérica > 6), de dificil control o
refractarios

- Obstruccién infestinal/urolégica

- Pelvis congelada

- Situacion de Gltimos dias con insuficiente control

- Fallo cognitivo y delirium

- Trastornos del comportamiento secundario a afectacion
neurolégica previa

* Riesgo defectado de suicidio

¢ Claudicacién familiar que precisa hospitalizacién del paciente

¢ Necesidad de estrategias de actuacion compleja

* Existencia de pluripatologia con deferioro agudo del nivel de
dependencia y en situacion clinica inestable.

o Existencia de sinfomas refractarios que precisen sedacion o
sintomas dificiles, para cuyo adecuado control se precisa de
una intervencién ferapéutica infensiva, tanto desde el punto
de vista farmacolégico, como instrumental y/o psicolégico

¢ Situaciones de urgencias

Se asumi6 que cualquier nivel de complejidad en el
paciente en situacion terminal podria ser atendido por los
profesionales de los recursos convencionales, tanto de
atencion primaria como hospitalaria, segiin su nivel de for-
macion y competencia en Cuidados Paliativos. Se acordo la
recomendacion de que para solicitar la intervencion de los
recursos especificos de CP, se requiriese que el caso cum-
pliera los criterios que se exponen en la tabla IV.
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TABLA IV

CRITERIOS DE INTERVENCION DE LOS RECURSOS
ESPECIFICOS DE CP

— Cualquier situacién de complejidad maxima (Nivel 3)

— Al menos dos situaciones de complejidad media (Nivel 2), siendo
una de ellas el mal control de sintomas (escala numérica > 6 )

- Situacion de complejidad minima (Nivel 1) que pueda requerir en
determinados casos la intervencion puntual del recurso especifico

de CP

DISCUSION Y CONCLUSIONES

Mucho se habla de la complejidad en cuidados paliati-
vos, pero poco queda concretado en una definicion de con-
senso valida para todos los profesionales y todos los siste-
mas sanitarios (12). Si parece claro que para establecer la
complejidad es necesaria una valoracion integral de las
necesidades del paciente y su familia (8,19,23). Ello permi-
tira definir un plan de actuacién y una reevaluacion perié-
dica adecuados para cada caso (8,25,26). En Cuidados Palia-
tivos, como en el resto de disciplinas médicas, el éxito
radica mas en la intervencion conjunta y transversal, pro-
porcionando las necesidades del paciente, familia y equipo
de referencia, que en intervenciones estelares de unos u
otros especialistas (11-13,15).

La bibliografia encontrada sobre la definicion y clasifi-
cacion de la complejidad de los pacientes en situacion ter-
minal es escasa y no encontramos ninguna revision siste-
matica sobre el tema.

El término complejidad se utiliza en muchas ocasiones
(7,11,12,19) como un concepto multifactorial, que incluye
situaciones tales como la presencia de sintomas refracta-
rios, situaciones sociales de dificil abordaje, necesidad espe-
cial de ciertos farmacos, apoyo psicol6gico en casos de alta
intensidad, o necesidad de coordinacion y criterios de deri-
vacion entre los diferentes recursos (10-15,17-23). No
encontramos una definicién y clasificacion unanime, ni un
protocolo de complejidad que establezca donde y por quién
se atiende a un paciente en situacion terminal compleja,
logrando los objetivos de calidad de un servicio, con el
menor coste, mayor dignidad y respeto a los enfermos y
familiares (23).

De las series publicadas destacan las de Bruera y cols. (27)
y Porta y cols. (28). La primera ofrece datos de pacientes hos-
pitalizados y la segunda de pacientes terminales atendidos en
primera visita en una consulta externa de Cuidados Paliati-
vos. Para estos autores los rasgos que definen complejidad en
sus series son la presencia e intensidad de sintomas fisicos y
emocionales, y la existencia de factores prondsticos adversos
(antecedentes de consumo adictivo de alcohol con test de
CAGE positivo, fallo cognitivo, dolor tipo II segiin el Edmon-
ton Staging System, e historia psicopatoldgica).

No encontramos series sobre enfermos atendidos en
domicilio. Como principal novedad, este trabajo establece
criterios y niveles de complejidad adecuados tanto para la
atencion hospitalaria como para la domiciliaria.
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Evidentemente, nuestro trabajo no esta exento de limi-
taciones. La composicion del grupo nominal muestra un
predominio de médicos frente a otros profesionales, y
ausencia de trabajadoras sociales. Las limitaciones que
supone la metodologia del grupo nominal han motivado
que no se haya podido contar con muchas de las aportacio-
nes. No obstante, podemos afirmar que sus integrantes tie-
nen una larga trayectoria de trabajo en equipo con otros
profesionales de recursos especificos y convencionales,
conocen bien las situaciones habituales y excepcionales que
se presentan en Cuidados Paliativos en los distintos niveles
y estamentos sanitarios, y los circuitos asistenciales implica-
dos en los CP en Andalucia, ya sean ptblicos o concertados.

Con los resultados aportados podemos concluir que los
elementos de complejidad definidos en nuestro trabajo y su
clasificacion en 4 niveles de complejidad, permiten estable-
cer criterios de intervencion tanto de los recursos conven-
cionales como de los especificos, asi como los tiempos de
respuesta en la atencién a estos pacientes y sus familias.
Asumimos que dichos niveles de complejidad conllevan
diferentes necesidades asistenciales, frecuentacion de visi-
tas y estancias medias. Su inclusion en el Proceso Asisten-
cial Integrado de Cuidados Paliativos de Andalucia puede
orientar los flujos de pacientes atendidos en dicho proceso,
mejorando en definitiva la calidad de la atencion (26).

Para comprobar su adecuacién a la atencién domicilia-
ria y su correlacion con las estancias medias y cargas asis-
tenciales, se propuso su pilotaje mediante un estudio pros-
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