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Resumen

Objetivo: Establecer la sistemdtica de tra-
bajo de un grupo multidisciplinar cuyo objeti-
vo es elaborar un instrumento para detectar el
malestar emocional en enfermos al final de la
vida. Material y métodos: Se describe la for-
macién y composicién del equipo investigador
asi como su dinamica de trabajo a lo largo de
2007 y 2008 en miltiples reuniones presencia-
les y on-line asi como la bibliografia, el modelo
y criterios que sirvieron de base para el debate
que condujo a la elaboracion del instrumento.
Resultados: Se presenta el cuestionario DME,
que consta de dos partes: 1) cuatro pregun-
tas dirigidas al enfermo, y 2) observaci6n, por
parte del sanitario, de signos que muestren la
presencia de malestar emocional. Actualmente
se encuentra en proceso de validacién.
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Abstract

Objective: To establish the methodology
of work for a multidisciplinary group whose
objective is to generate a tool to detect the
emotional distress in patients at the end of
their lives. Material and method: It describes
the configuration and composition of the re-
searching team as well as its method of work
throughout 2007 and 2008. The combination
of multiple face to face meetings, online con-
ferences and the review of related bibliogra-
phy formed the model and the criteria used
as the basis for the debate that lead to the
elaboration of the instrument. Results: The
questionnaire DME is presented, and consists
of two parts: 1) four questions addressed to
the patient, and 2) observation by the health
staff of signs that show the presence of emo-
tional distress. At the moment, the instrument
is under validation.
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INTRODUCCION

De acuerdo con Callahan™, los fines de
la medicina del siglo XXI consisten en; a)
la prevencion y lucha contra las enferme-
dades; y b) cuando, a pesar de todos los
esfuerzos, se aproxime la muerte, aliviar
en lo posible el sufrimiento de los enfer-
mos y sus familiares, y ayudar a que las
personas mueran en paz. El articulo de Ca-
llahan constituye, sin duda, una buena sin-
tesis del denominado Informe Hastings®?,
que tal vez podria, a su vez, resumirse en
la frase de Cassell®: “Los que sufren no
son los cuerpos, son las personas”.

Para poder aliviar el malestar emocio-
nal que padecen los enfermos al final de
la vida, el cual, en algunos casos, puede
conducir a un estado de sufrimiento que
desborde sus recursos y desencadene sin-
tomas refractarios, previamente se ha de
detectar ese malestar y, para ello, se ha
de disponer de instrumentos de validez
y fiabilidad contrastadas. De esta manera
podremos garantizar, de acuerdo con los
postulados de la denominada medicina
basada en la evidencia, que estamos uti-
lizando, en nuestras intervenciones palia-
tivas, los mejores medios disponibles en
cada momento.

Haciéndose eco de esta necesidad vy
ante la carencia de instrumentos adecua-
dos en catalan y en castellano debidamen-
te validados, el Pla Director Sociosanitari
del Departament de Salut de la Ceneralitat
de Catalunya transmitié a la Sociedad Es-
panola de Cuidados Paliativos (SECPAL) el
encargo de elaborar un instrumento, adap-
tado a las necesidades de nuestra practica
clinica diaria, que fuera capaz de evaluar
el grado de malestar emocional de los en-

fermos en las unidades de cuidados pa-
liativos.

La “Guia de practica clinica sobre cui-
dados paliativos”®, por su parte, publicada
en 2008 por el Ministerio de Sanidad y
Consumo dentro de su coleccién “Guias
de Practica Clinica en el Sistema Nacional
de Salud”, apoyandose en un documento
anterior del propio Ministerio en 2007,
recomienda establecer un sistema organi-
zativo de cuidados paliativos que garan-
tice la coordinacién entre los diferentes
recursos sanitarios y sociales con el fin de
promover acciones integradas. Esencial-
mente, esto supone, en la practica, dos
niveles de actuacién: a) un nivel basico,
de acuerdo con el cual debe prestarse
atencion inmediata a todos los pacientes
préximos a la muerte que lo precisen, y
b) un segundo nivel, reservado a interven-
ciones complejas que requieren técnicas,
procedimientos, servicios o profesionales
sanitarios especializados (médico, enfer-
mera y psicologo paliativistas, gerontélo-
go, experto en dolor, psiquiatra, trabajador
social, fisioterapeuta, experto en cuestio-
nes espirituales, etc.). Asi, por ejemplo, de
acuerdo con la Guia antes mencionada:
“los pacientes con niveles significativos de
sufrimiento psicolégico deberian ser deri-
vados para recibir apoyo psicoldgico espe-
cializado” (Pag. 179).

El objetivo de este articulo consiste en
describir la sistemadtica de trabajo de un
grupo multidisciplinar constituido con el
objetivo de elaborar un instrumento ca-
paz de detectar el malestar emocional en
enfermos al final de la vida y facilitar su
derivacion a los profesionales adecua-
dos.



Elaboracién y propuesta de un instrumento para la deteccién de malestar emocional ... 509

MATERIAL Y METODOS

La Junta directiva de la SECPAL delego
el encargo recibido en dos psicélogos con
amplia experiencia clinica en cuidados pa-
liativos: Jorge Maté y Dolors Mateo, cuya
primera labor fue la formacién de un equi-
po multidisciplinar. Los criterios que se uti-
lizaron para la inclusién/seleccion de los
miembros del grupo fueron: a) todos los
miembros debian tener experiencia proba-
da en cuidados paliativos, b) predominio
de psicélogos en el equipo multidiscipli-
nar dado que el objetivo era la evalua-
cioén de una variable subjetiva: el malestar
emocional, y c) proximidad geografica que
facilitara los debates a través de reuniones
presenciales.

Con estas premisas, se constituyé un
equipo formado por: un médico, una en-
fermera, una trabajadora social, cinco psi-
c6logos clinicos y dos psicélogos acadé-
micos expertos en investigacion paliativa.

Una vez formado, el grupo ha trabaja-
do durante el periodo 2007-08 de forma
interdisciplinaria, intensa y sistematica, a
través de 10 reuniones de 4 horas pre-
senciales cada una y de innumerables
intervenciones interactivas on-line. El pre-
sente articulo expone los primeros resul-
tados provisionales del trabajo realizado,
actualmente en fase de validacién. Antes
de completarse el mismo, el equipo ha
considerado, sin embargo, que, dada la
escasez de este tipo de experiencias, lo
dilatado del tiempo necesario para com-
pletar el trabajo pendiente y la urgencia
con que se nos insta a la investigacion a
todos los profesionales de cuidados palia-
tivos, podia ser interesante - y tal vez util
para algunos equipos que desean iniciarse
en la investigacion - describir con algin
detalle la evolucion del trabajo desarro-
llado hasta la fecha por nuestro grupo a
partir de su constitucion. Los pasos, desde
un punto de vista cronolégico, han sido
los siguientes:

1°) Revisién, analisis y debate de la
bibliografia relevante, nacional e interna-
cional, referente a conceptos, constructos,
metodologia y modelos explicativos rela-
cionados con la evaluacion de aspectos
subjetivos en el ambito de los cuidados
paliativos. Aunque en nuestra busque-
da se priorizaron los estudios realizados
con instrumentos validados, no se deses-
timaron los trabajos llevados a cabo con
instrumentos no validados, validados en
poblaciones no paliativas o simplemente
descriptivos, siempre y cuando estuvieran
respaldados por revistas con indice de im-
pacto o equipos de trabajo de reconocido
prestigio en el campo de la salud. Para la
revision de la literatura se usaron las bases
de datos electrénicas Medline, Psychinfo
y Psyclict, asi como la consulta directa
de algunas revistas (tanto generales, como
The Lancet, The New England Journal of
Medicine o JAMA, como especializadas:
Palliative Medicine, Palliative Care o Medi-
cina Paliativa), documentos oficiales como
guias, manuales o tesis doctorales publica-
dos o inéditos desde 1990 hasta 2008. Las
palabras claves que se utilizaron fueron:
distress, psychological distress, emocional
distress, subjective assessment, psycholo-
gical assessment, emotional assessment,
well-being, palliative care/terminal care/
palliative medicine y sus consiguientes ho-
mologos en castellano.

2°) Seleccién de un modelo-guia. Para
ello, se analizaron los modelos tedricos
explicativos existentes procedentes tanto
del campo de la Psicologia como de la
Medicina, teniendo presente su posible
aplicabilidad al ambito de los cuidados
paliativos, y que reflejaran, tanto la génesis
y las caracteristicas del sufrimiento como
las potenciales respuestas que un enfermo
al final de la vida puede presentar como
fruto del afrontamiento a la enfermedad y
la inminencia de la muerte.

3°) Dado que el instrumento debia ser
apropiado para un uso clinico normali-
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zado en el nivel basico de actuacion, se
estableci6 que el mismo debia cumplir
los siguientes criterios, a la luz de la lite-
ratura seleccionada®'" y el andlisis cuali-
tativo procedente de la experiencia de los
miembros del grupo:

a) Incluir los factores integrantes del
modelo-guia elegido.

b) Establecer que la administracion
del cuestionario fuera susceptible
de generar, en lo posible, efectos
terapéuticos y, en ningln caso, ia-
trogénicos.

c) Ser facilmente comprensible para el
enfermo, y que evaluara aspectos
relevantes para €l en su situacion.

d) Ser breve, sencillo y facil de admi-
nistrar por profesionales sanitarios
de diferente formacién pero con un
minimo de experiencia en la aten-
cién al final de la vida.

e) Delimitar las preguntas a un pe-
riodo de tiempo anterior de corta
duracion, dada la variabilidad tem-
poral que puede haber en el males-
tar emocional en las situaciones de
final de vida.

f) Permitir monitorizar la evolucion
del malestar emocional en funcién
del progreso de la enfermedad, de
la aparicién de nuevos sintomas o
situaciones susceptibles de provo-
car malestar y la inminencia de la
muerte, de forma que se pudiese
repetir su administracién, siempre
que se considerara posible y con-
veniente.

g) Facilitar la derivacién, si fuera ne-
cesario, a un profesional especifi-
co para una evaluacién posterior
en profundidad y una intervencion
apropiada.

h) Adecuar las preguntas al uso con-
vencional del lenguaje habitual de
los enfermos.

En resumen, se pretendia construir un
instrumento sencillo, de utilidad, similar a
la demostrada por el termémetro clinico,
que detectara el nivel de malestar emo-
cional del enfermo en cualquier momento
y asi poder identificar de forma efectiva
aquellos enfermos susceptibles de bene-
ficiarse de una intervencion profesional
especifica.

RESULTADOS

La composicién y dinamica del grupo
se ha mantenido sin variacion a lo largo de
todo el proceso, compaginando las reunio-
nes presenciales con las intervenciones on
line.

De la revision, analisis y debate de
la literatura existente sobre el tema, asi
como de las experiencias contrastadas de
los miembros del grupo, se derivaron una
serie de conclusiones interesantes que se
comentan a continuacion:

a) Se desestimo el uso del término dis-
tress, por considerar, esencialmente, que
el concepto de “malestar emocional” era
equivalente al inglés “distress” y mucho
mas comprensible para enfermos, familia-
res y profesionales sanitarios en el contex-
to de los cuidados paliativos en nuestro
ambito geografico.

b) Se llegd a la conclusién de que la
mayoria de los numerosos instrumentos de
calidad de vida y de malestar emocional
existentes no eran adecuados, de acuerdo
con los criterios establecidos por el grupo,
para ser aplicados a personas proximas a
la muerte.

c) En base a los criterios definidos ante-
riormente se seleccionaron de la literatura
una serie de instrumentos que cumplian,
al menos en parte, algunos de los crite-
rios de idoneidad establecidos (Ver Tabla
1). Estas escalas podian ser unidimensio-
nales, y valoraban por tanto, un sélo as-
pecto (escala visual andloga, escala verbal
categorial, o pregunta simple), o multidi-
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mensionales, que contenian mds de una
pregunta y evaluaban normalmente mas
de una dimension.

De las escalas que se presentan en la
Tabla 1, destacamos especialmente las
correspondientes a los equipos de Brue-
ra et al.”?, Chochinov et al.””, Comas et
al."?, Holland et al."” y Hirny et al."?.
El nuevo instrumento que presentamos, se
nutre de algunas de las ideas que se des-
prenden de estos instrumentos de evalua-
cion® 101219 v pretende solventar algunas
de las deficiencias detectadas en los ins-
trumentos de evaluacién revisados que no
se ajustarfan a los criterios establecidos
en el punto 3. Los items que constituyen
el cuestionario para detectar el malestar
emocional se elaboraron y se selecciona-
ron en base al grado de acuerdo de los
mismos con la dilatada experiencia clini-
ca en cuidados paliativos de la mayoria
de los miembros del grupo.

d) Se acepté como modelo-guia para
el desarrollo del instrumento, el modelo
teérico denominado “amenazas-recursos”
de Bayés et al®”, basado, en gran medida,
en las aportaciones de Cassell®), Chapman
y Gavrin®?, Lazarus y Folkman®?, Lain En-
tralgo®? y corroborado posteriormente por
Loesser y Melzack® ya que en él parecian
coincidir los puntos de vista de autores de
reconocido prestigio en el campo de la
enfermedad, el dolor y los cuidados pa-
liativos, procedentes de disciplinas y for-
maciones diferentes, modelo que permite
analizar con detalle los elementos que
inciden en el malestar emocional o sufri-
miento del enfermo, a la vez que indica las
posibles vias de actuacién para reducirlo o
aliviarlo (figura 1).

e) El cuestionario elaborado para de-
tectar el malestar emocional (DME) en
cuidados paliativos consta de dos partes:
1) cuatro preguntas dirigidas al enfermo vy,
2) registro de la observacioén, por parte del
profesional sanitario, de la presencia de
signos externos relacionados con malestar

emocional. El Cuestionario de Deteccion
de Malestar Emocional (DME) se muestra
en dos versiones: castellana y catalana
(Ver Anexos 1y 2).

f) Las preguntas han sido elaboradas
por el grupo de trabajo, eligiendo cuida-
dosamente el lenguaje utilizado para que
sea por una parte facilmente comprensible
para el enfermo, y por otra no genere o
aflada mas malestar en el propio enfermo
ni influya en la respuesta del mismo.

g) En su estado actual y antes de su
validacién, no se pretende que el cuestio-
nario que se propone sea mejor, igual o
superior a los que en este momento se vie-
nen empleado en cuidados paliativos — por
ejemplo, los propuestos por el equipo de
Bruera”, el EORTC QLQ-C15-PAL"® o el
HADS", entre otros. En el presente articu-
lo, la génesis de la actuacion de un redu-
cido grupo de trabajo empenado en una la
labor necesaria y dificil que, en todo caso,
ha enriquecido considerablemente a sus
componentes y ha dado como resultado,
la propuesta de un instrumento de evalu-
acién en base a unos criterios definidos
previamente.

DISCUSION

Entendemos que el elemento clave para
comprender las respuestas emocionales de
las personas al final de la vida, no es la
presencia de determinados sintomas de
naturaleza biomédica, social, psicoldgica
o espiritual®®, sino el significado que el
enfermo les atribuye en base al grado de
amenaza que cada uno de ellos le gene-
ra(22,27).

Atendiendo al modelo-guia “amena-
zas-recursos” que hemos utilizado®”, el
enfermo puede percibir diferentes sinto-
mas tanto de naturaleza interna como ex-
terna, y si los mismos (o alguno de ellos)
son valorados como amenazantes para su
integridad o bienestar, analizard los re-
cursos (propios o ajenos) que tiene para
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Tabla 1. Revisién bibliografica: Seleccién de instrumentos de evaluacién.

Evaluacién en pacientes con enfermedad progresiva,
crénica y amenazante para la vida.

al. (2005)17

Nombre instrumento Autores Nam.
Items
Edmonton Symptom Assessment System — ESAS Bruera et al. 10
(Cuestionario de evaluacion de sintomas de Edmonton) | (1991)7
Cambridge Palliative Assessment Schedule -CAMPAS-R- .
. L ) o Ewing et al.
(Registro de evaluacion de cuidados paliativos s 11+ 11
. (2004)1
Cambridge-R)
Escala observacional para la evaluacion de la Comas et al. 343
depresion en Cuidados Paliativos -EOD- (2004)"2
HADS -Hospital Anxiety and Depression Scale Zigmond
Evaluacion del estado emocional en pacientes y Snaith 14
hospitalarios no psiquiatricos. (1983)19
The Needs Near the End-of-Life Care
Screening Tool Emanuel et 13
Instrumento de deteccién de necesidades en el cuidado | al. (2001)%
al final de la vida.
QLQ-CT5-PAL - . . Groenvold et
Escala para la evaluacién de la calidad de vida en al. (2006)19 15
pacientes oncolégicos que reciben cuidados paliativos. ’
Distress Thermometer —-DT ;lglglgl;(%)et al 1+lista
Termémetro emocional para la deteccién precoz de NCCN ' problemas
reacciones emocionales. (2008)25 (35)
Measuring Quality-of-Life at the End of Life (QUAL-E): | Steinhauser
Thirty-One Items et al. 31
Medicién de la calidad de vida al final de la vida. (2002)18
" k14
A.re you depressefi,. . . Chochinov et
Cribado de depresién en pacientes con cancer 9 1
. al (1997)®
avanzado-terminal.
Time perception and assessment wellbeing .
> . . L Bayés et al.
Evaluacion del bienestar a través de la percepcion del (1997)© 4
paso del tiempo.
Perceived Adjustment to Chronic lllness Scale (PACIS): | Hiirny et al. 1
Escala de ajuste percibido a la enfermedad crénica. (1993)1%
Single-Item Screening Tool Butt et al. 4
Instrumento de deteccidon de un solo item. (2008)®
Missoula-VITAS Quality of Life Index—Revised
(Indice de calidad de vida Missoula-VITAS-revisado). Schwartz et 5
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afrontarlos. Si cree que carece de ellos o
que no son eficaces para reducir esa ame-
naza potencial, el enfermo ademas de per-
cibirlos como amenazantes experimentara
impotencia ante los mismos al no poder
hacerles frente, hecho que le generard su-
frimiento. Este sufrimiento puede ser exa-
cerbado por la presencia de un estado de
animo negativo, o minimizado por uno
positivo. Como se puede apreciar, se trata
de una evaluacién dinamica de la situa-
cién, susceptible de cambiar en cualquier
momento en funcion de la evolucién de la
enfermedad y de la inminencia de la muer-
te. Esta variabilidad temporal condiciona
la necesidad de disponer de instrumentos
flexibles y no invasivos que puedan moni-
torizar los cambios para poder actuar en
consecuencia.

Por otra parte, también hemos tenido
en cuenta en nuestro trabajo las conside-
raciones y sugerencias de la Guia de Prac-
tica Clinica mencionada al principio del

presente articulo®”. La secuencia de accio-
nes realizadas por el equipo a lo largo de
su funcionamiento ha tratado de adaptarse
a estas indicaciones focalizando su aten-
cién en aquellos instrumentos sencillos
que se estaban utilizando en situaciones
similares o que guardaban alguna similitud
con la que desedbamos explorar, siendo
perfectamente conscientes de la dificultad
de validacion psicométrica que presentan
tales instrumentos. Sin embargo, dadas las
caracteristicas de vulnerabilidad y fragili-
dad de los pacientes al final de la vida
consideramos que era necesario explorar
nuevos caminos, nuevas herramientas en
un campo especialmente dificil, que per-
mitiera combinar el maximo rigor cienti-
fico posible con el respeto prioritario que
se debe a toda persona que se encuentra
al final de la vida.

En este momento no estimamos opor-
tuno especular sobre las instrucciones
para la administracién del cuestionario,

Figura 1. Modelo para una intervencién paliativa en enfermos al final de la
vida. Adaptado de Bayés, Arranz, Barreto y Barbero, 1996)2°,
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los puntos de corte y posibles criterios
de derivacion, los cuales dependeran, en
gran medida, de los datos que se obten-
gan en la investigacion empirica durante
la fase de validacion cuya ausencia se
traduce, en estos momentos, en una de
las limitaciones principales de este tra-
bajo.

Para la evaluacion de las propiedades
psicométricas del DME, en una primera
fase, se estd desarrollando un estudio pi-
loto, en el que se administra el instrumen-
to DME a un grupo reducido de enfermos
y hospitales, para analizar la bondad del
instrumento y pasar posteriormente, en
funcién de la informacién obtenida en su
administracién, a realizar las correcciones
necesarias en el mismo. En una segunda
fase, se procedera al estudio principal de
evaluacion de sus propiedades psicomé-
tricas, administrando el cuestionario junto
con otros instrumentos de evaluacién de
valor reconocido a una muestra seleccio-
nada de pacientes.

Deseamos insistir en que se trata en
todo caso de una propuesta inicial de un
instrumento de deteccion o cribado en el
ambito de los cuidados paliativos y que
la evaluacién clinica posterior, debera ser
desempeniada por el profesional especiali-
zado al que sea derivado el enfermo.

Tanto en nuestro contexto como en
el resto de paises, existen escasos instru-
mentos en la literatura especialmente di-
sefiados para un uso clinico en enfermos
proximos a la muerte. Confiamos que una
herramienta como la que presentamos:
sencilla, facil de administrar, comprensiva
y con preguntas relevantes para el enfer-
mo, demuestre su utilidad. En todo caso,
estamos convencidos de que representa un
posible camino a seguir.

A lo largo del proceso de la elabora-
cién del DME, hemos tenido siempre pre-
sente la calidad de la atencién y el respeto
por la vulnerabilidad y fragilidad del enfer-
mo al final de la vida, siendo ésta una de

las principales razones por la que hemos
optado por restringir al maximo la canti-
dad de preguntas, priorizando su confort a
la obtencién de datos y teniendo siempre
presente la relevancia de las mismas para
el enfermo. Ademas, se ha observado que
esta estrategia de centrarse en unas po-
cas preguntas facilita captar y mantener la
atencion del paciente con un menor riesgo
de fatiga.

Finalmente, estimamos que la expe-
riencia del profesional y la actitud con
la que éste se acerque al paciente para
administrar el DME, puede influir, no
s6lo en la validez de los datos obtenidos,
sino también, en el verdadero sentido del
instrumento que hemos tratado de cons-
truir.
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ANEXO 1: Primera versién castellana provisional del Cuestionario DME.

. Fecha de administracion: Nombre Paciente:

. Hora de administracion:
NHC:

¢ Evaluador:
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ANEXO 2: Primera version catalana provisional del Cuestionario DME.

. Data d'administracio: Nom Pacient:

Hora d’administracié:
© NHC:

i Avaluador:

DETECCIO DE MALESTAR EMOCIONAL (DME) - Grup SECPAL

12. Cém van els anims, bé, regular, malament, o vosté que diria?

2% Entre 0 “molt malament” i 10 “molt bé”, quin valor li donaria?:

0 1 73 3 4 5 6 7 8 ) 10
Molt malament Molt bé

3%, Hi ha alguna cosa que li preocupi? [1Si [ No
= En cas afirmatiu, li preguntem:
En aquest moment, qué és el que més li preocupa?

Tipus de preocupacio (assenyala i descriu)

[] Econémics
(] Familiars
] Emocionals
(] Espirituals
[] Somatics
[] Altres:

4?2, Com porta aquesta situacié?

Entre 0 “no li costa gens” i 10 “li costa molt”, quin valor li donaria?:

[ s ]
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No li costa gens Li costa molt

52. S’observen signes externs de malestar? [18i [No
= En cas afirmatiu, assenyala quins:
[] Expressié facial.
(tristesa, por, euforia, enfado...).

L] Aillament.
(mutisme, demanda de persianes baixades, rebuig de visites,
absencia de distraccions, incomunicacio...).

[0 Demanda constant de companyia / atencié.
(queixes constants._).

(] Alteracions del comportament nocturn.
(insomni, malsons, demandes de rescat no justificades, queixes. ).

[] Altres:

Observacions:




