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Resumen en espafiol

Adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET) es ajustar los tratamientos a la situacion clinica del
paciente, se determina por consideraciones subjetivas de los profesionales de salud, se evidencia la
necesidad de tener un instrumento para la toma de esta decision. Objetivo: Determinar la validez
facial del Instrumento “Necesidades Paliativas del Centro Colaborador para la Organizacion
Mundial de la Salud (NECPAL-COOMS®©)” para pacientes ingresados a una unidad de cuidado
intensivo de un hospital de cuarto nivel en la ciudad de Bogot4 D.C - Colombia durante el afio
2020 Metodologia: Disefio metodolégico guiado por directrices de la Comision Internacional de
Test (ITC), para la validez facial una poblacion conformada por 24 profesionales de salud entre los
que se incluiran médicos y enfermeras con y sin experiencia en cuidado intensivo o cuidado
paliativo. Andlisis de la informacion: Orientados por directrices de la ITC: Directrices previas, se
tomaron en cuenta los antecedentes con respecto al constructo y las directrices de desarrollo, donde
se expuso al comité de adaptacion para realizar la revision de cada uno de los items, una vez
finalizadas estas directrices se realizo la validez facial con 24 participantes, se reunié de nuevo el
comité de adaptacion y se determiné el indice de aceptabilidad de cada uno de los items y del
instrumento en general. Resultados: La validez facial reportada por el indice de aceptabilidad es
de 0.94. Conclusién: Se determiné por medio del calculo del indice de aceptabilidad que el

instrumento NECPAL — COOMS es comprensible, claro y preciso en el contexto colombiano.

Palabras clave: Cuidados paliativos, Evaluacion de necesidades, Cuidado Intensivo, Enfermedad

cronica, Adecuacion esfuerzo terapéutico.



Resumen en inglés

The adequacy of the therapeutic effort (TEA) is to adjust the treatments to the clinical situation of
the patient, according to subjective considerations of the health professionals, so it is necessary to
have an instrument to make this decision. Objective: To determine the facial validity of the
Instrument "Palliative Needs of the Collaborating Center for the World Health Organization
(NECPAL-COOMS ©)" for patients admitted to an intensive care unit of a fourth level hospital in
the city of Bogota DC - Colombia during 2020. Methodology: The evaluation of facial validity
was carried out following the guidelines of the International Test Commission (ITC). Twenty-four
health professionals participated, including doctors and nurses with and without experience in
intensive care or palliative care. Analysis of the information: According to the previous
guidelines, the antecedents regarding the construct were taken into account. Following the
development guidelines, the instrument was presented to the adaptation committee to review each
of the items. Once these guidelines were completed, face validity was performed with 24
participants, the adaptation committee met again and the acceptability index of each one of the
items and of the instrument in general was determined. Results: Facial validity reported an
acceptability index of 0.94. Conclusion: According to the acceptability index obtained, the

NECPAL - COOMS instrument is understandable, clear and precise for the Colombian context.

Keywords: Palliative care, Needs assessment, Intensive care, Chronic disease, Adequacy of

therapeutic effort.
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Capitulo 1 Introduccidn

La presente investigacion se enmarca en la linea de investigacion de los programas de Maestria en
Enfermeria en Cuidado Critico y Maestria en Enfermeria en Cuidado Paliativo de la Pontificia
Universidad Javeriana, este trabajo se desarrolla para determinar la validez facial del instrumento
Necesidades Paliativas del Centro Colaborador para la Organizacién Mundial de la Salud, con lo
cual se quiere obtener un instrumento que permita identificar las necesidades paliativas en los
pacientes internados en una unidad de cuidados intensivos (UCI) adulto en una institucién de cuarto

nivel de la ciudad de Bogota, Colombia.

La propuesta de investigacion surge de la importancia de identificar las necesidades paliativas en
los pacientes internados en la UCI, en la literatura se identifica que los pacientes son sometidos a
encarnizamiento terapéutico que se define como mantener un tratamiento a pesar de que este no
beneficia al paciente (1), direccionamiento inoportuno de los pacientes que requieren cuidado
paliativo, dilemas éticos y la escasez de instrumentos para identificar estas necesidades, por lo que
se precisa la existencia de un instrumento validado en el contexto colombiano eficaz, confiable,
comprensible y que permita orientar y generar certeza en el personal de salud del momento
oportuno y apropiado para adecuar el esfuerzo terapéutico (AET), en los pacientes que asi lo
requieran que se encuentren internados en la UCI, dado que estos pacientes tienen necesidades
fisioldgicas, emocionales, espirituales y sociales, y no se tiene en cuenta que estos pacientes

requieren de la identificacion de necesidades paliativas.
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Para conseguir este objetivo la investigacion estd soportada en un marco tedrico, conceptual y
metodolégico, en donde se vislumbra la relevancia de investigar sobre este tdpico, y la necesidad
de contar con un adecuado instrumento que permita tomar decisiones en situaciones en donde se
requiera tener precision al momento de AET en los pacientes en estado critico de salud, que sea

aplicable de forma concreta al contexto colombiano.

Finalmente resaltar que por medio de esta investigacion se espera también, ampliar el cuerpo de
conocimientos de la enfermeria como ciencia y disciplina, conocimientos que le permitirdn a
enfermeria enriquecer la profesion a partir de incluirse en la toma de decisiones de AET en
pacientes internados en la UCI, de esta forma ser un referente para nuevas investigaciones que se

puedan derivar de esta investigacion.
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Capitulo 2 Planteamiento del problema

La AET se define como el ajuste de los tratamientos a la situacién clinica del paciente, este tiene
tres formas de presentarse en la UCI, limitacion del ingreso a UCI, limitacion del inicio de
determinadas medidas de soporte vital y, retirada de estas medidas de soporte una vez iniciadas
(1), por otro lado, histéricamente y actualmente las UCI se han centrado en salvar vidas de
pacientes amenazados por enfermedades agudas y cronicas agudizadas, de estos el 75% morira por
esta misma causa, y a edades méas avanzadas los pacientes tienen mayor riesgo de inestabilidad, lo

cual ha aumenta la tasa de mortalidad (2,3,4).

El avance tecnoldgico y cientifico de la medicina critica ha llevado en ocasiones a que se le ofrezca
a los pacientes procedimientos excesivos e innecesarios para mantener las constantes vitales, lo
que logra en ocasiones prolongar el sufrimiento y de igual manera que el desenlace sea a corto
plazo la muerte (5), esto conlleva a un ensafiamiento o encarnizamiento terapéutico el cual es
sinbnimo de indignidad humana, por lo que intervienen factores derivados de lo cientifico,
socioculturales dado las expectativas de curacion y la posibilidad de preservar siempre la vida

bioldgica sobre todas las cosas (6).

Al respecto del final de la vida la literatura describe y define los siguientes conceptos: eutanasia
como la o las acciones que lleva a cabo el personal sanitario que provocan deliberadamente la
muerte de un paciente; distanasia consiste en la realizacion de las practicas que prolongan la vida
de un paciente aun cuando no hay razones para pensar que el paciente podra sobrevivir a la
condicion de salud que le acontece, esto incluye someter al paciente a procedimientos o acciones

que prologuen junto con la vida, el sufrimiento y que de ningiin modo podran evadir la muerte del
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paciente; ortotanasia son todas las medidas tanto por acciéon como por omisién que pretenden
mejorar en medida de lo posible la calidad de vida de un paciente a quien se le pronostica la muerte
a corto plazo, evitando las medidas desproporcionadas o fatiles que se le puedan realizar, pero sin
suprimir aquellas que velan por el alivio del dolor y del sufrimiento tanto fisico como mental o

emocional (6).

Es importante establecer estrategias para ofrecer cuidados paliativos en la UCI no so6lo para
aquellos pacientes que fallecen sino también en pacientes con mal pronéstico o disminucién de su
calidad de vida, limitando las maniobras para evitar prolongar la situacion de agonia del paciente
y su familia (7), lo que se presenta en gran medida en pacientes que son ingresados a la UCI por
agudizacion de su enfermedad crdnica u otro compromiso que exacerbe su condicién (8), entre las
enfermedades crénicas mas prevalentes en la UCI se encuentran: enfermedad pulmonar obstructiva
cronica (EPOC), insuficiencia cardiaca congestiva (ICC), accidentes cerebrovasculares (ACV),
enfermedad renal crénica (ERC), céancer, hipertension arterial, diabetes mellitus (9,10)
enfermedades que tienen un alcance prolongado dado que pueden limitar la vida de la persona por
completo causando dafios fisicos o psicoldgicos como dolor, fatiga, sed, soledad y cercania a la
muerte, ademas del sufrimiento iatrogénico provocado por las monitorizaciones o procedimientos
terapéuticos agresivos, afectando también el sistema de atencion en salud dado los costos que se

generan en la atencion (11).

Velasco y cols (12), indican la importancia de prestar atencion integral a todos los pacientes en la
UCI desde el momento del ingreso, con la identificacion a tiempo de medidas paliativas (valoracién
diaria), por otro lado, existe una variabilidad en la practica clinica con respecto a la identificacion

de necesidades paliativas y la toma de decisiones del equipo de enfermeria, intensivistas y otras
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especialidades, en donde no siempre se tiene en cuenta al profesional de enfermeria (7, 13), por lo
que es fundamental la participacion activa y real de enfermeria durante todo el proceso,
especialmente en decisiones sobre la AET, en donde la enfermera puede identificar las necesidades
del paciente y la familia ya que pasa mas tiempo con estos agentes de cuidado y puede reconocer
cuando el tratamiento comienza a ser anodino. La enfermera mejora el abordaje de aspectos fisicos
y psicoldgicos, por lo que es necesario que se incorpore y realice una participacion en la valoracion

diaria para la deteccidn oportuna de la necesidad de cuidados paliativos y holisticos (12, 13,14).

A partir de lo planteado anteriormente, se identifico la necesidad de indagar en la literatura
cientifica qué instrumentos existen para identificar las necesidades paliativas para lo cual se realiz6
una revision exhaustiva y sistematica de la literatura, la cual se llevo a cabo en las siguientes bases
de datos: Academic Search Complete, Scopus, Elsevier, Proquest, Dialnet, con la estrategia de
busqueda “paliative care” AND questionnaries AND ‘“chronic disease” AND adult, y sus
equivalentes en espafiol y portugués, encontrando 1441 articulos, de los cuales se descartaron por
titulo 1414 para un total de 27, se estos se descartaron por resumen 9, para un total de 18, se retira
un articulo por duplicado, quedando 17 articulos, los cuales fueron sometidos a lectura critica con
la herramienta CASPe (15, 16, 17), de los cuales fueron seleccionados finalmente 15 articulos;
evidenciando que existe dos instrumentos, el primero de ellos el “needs assessment tool:
Progressive disease — Heart Failure (NAT: PD - HF)”, el cual, ayuda a determinar cuando se han
satisfecho necesidades complejas y actuar como una herramienta de planificacién de alta o
identificar la necesidad de apoyo continuo en los pacientes con insuficiencia cardiaca cronica. El
instrumento que se puede aplicar a pacientes ingresados a la unidad de cuidado intensivo para
identificar la necesidad de iniciar cuidados paliativos, es el instrumento Necesidades Paliativas -

Centro Colaborador de la Organizacion Mundial de la Salud (NECPAL - CCOMS) (18) (Anexo
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A) el cual tiene como objetivo identificar precozmente a personas con necesidades de atencion
paliativa y prondstico de vida relativamente limitado en servicios de salud, instaurando un enfoque
paliativo e iniciar el proceso de AET por medio de planificacién de decisiones anticipadas,
identificando valores y preferencias de los pacientes y mejorando la calidad de vida de los pacientes

y familiares.

Entre los resultados de la busqueda sistemética realizada se identifica que los estudios
anteriormente encontrados tienen diversos niveles de evidencia (19,20) entre ellos estd: Estudios
observacionales y prospectivos: 8 articulos con grado de evidencia I1B, disefio metodologico: 2
articulos con grado de evidencia IlA, estudio transversal: 3 articulos con grado de evidencia 1B,
un estudio de experiencia de una propuesta con grado de evidencia IV y un estudio cualitativo con
grado de evidencia Il confirmando que el instrumento NECPAL — CCOMS aln no se encuentra
validado en el contexto colombiano, a partir de esta premisa se afirma que esta investigacion
realizara un enriquecimiento al cuerpo de conocimientos de enfermeria tanto en el campo de los
cuidados paliativos como de los cuidados criticos, ambos campos trabajados por enfermeria desde
el inicio de la profesion, aunque dandole mayor importancia social al cuidado intensivo dado su
reconocimiento en la prestacion de servicios en salud y mayor trayectoria, en cambio los cuidados
paliativos estan emergiendo como un campo relevante en la disciplina de la enfermeria como un

nuevo capitulo en la salud de las personas.

Por lo tanto, la investigacion dara aportes en tres aspectos, primero fortalecera el trabajo de
enfermeria al incluirse como agente primordial en el cuidado de pacientes al final de la vida en la
UCI en dos de los tres aspectos de AET, los cuales son el inicio de soporte vital adicional y el retiro

de medidas de soporte, segundo, mejorara las practicas de atencion con respecto a la AET en la
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UCIl y finalmente, acrecentara la calidad de vida del paciente y su familia en el contexto de AET

en la UCI por medio de la identificacion de las necesidades de atencion paliativa.
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Capitulo 3 Justificacion del estudio

A continuacion, se presenta la significancia social, tedrica y disciplinar que el presente estudio
aportara. La significancia social correspondera a la dimension del problema a investigar y como
éste impacta a nivel epidemioldgico; la significancia tedrica identificara el vacio del conocimiento
y el conocimiento desarrollado, finalmente la significancia disciplinar correspondera a como esta

investigacién aumenta el cuerpo de conocimientos de enfermeria (21).

3.1. Significancia Social

La identificacion de necesidades paliativas en los pacientes contribuye a mejorar la calidad de vida,
como lo plantea la OMS en la Resolucion WHA 67a Asamblea Mundial de la Salud (22), los
cuidados paliativos deben ser un componente integral de todos los planes mundiales de salud,
ademas de la creacion de directrices e instrumentos basados en criterios cientificos sobre la
asistencia paliativa, por otro lado, denota el enorme sufrimiento de millones de pacientes y sus

familias, que podria ser evitado.

En Estados Unidos, existe un total de 5.980 Uci’s de adultos con un total de 59.162 camas, con una
admision anual a la UCI de 5.700.000 personas, de los cuales entre el 10% y el 74% fallecen
dependiendo del hospital, tipo de unidad, caracteristicas del paciente al ingreso; de estos mas de la
mitad recibe AET dado que el cuidado paliativo esta en una etapa avanzada en el sistema de salud

estadounidense (23,24,25).

En Europa, la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) publicé un Atlas de Cuidados

Paliativos (26), en el cual identifican a Espafia como el tercer pais, que ha trabajado mas para
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sobresalir en los cuidados paliativos, como pionero el Reino Unido, del mismo modo, de los paises
con mas recursos para la investigacion en este ambito. Gomez y Cols (27), en un estudio de
prevalencia poblacional en Espafia muestran que un 1,4% de la poblacion general estaria en
situacion de enfermedad avanzada, de estos, un 26 - 40% en unidades de cuidado intensivos. En el
estudio Ethicus (28) que se realizd en 37 UCI de 17 paises europeos, identifico que la AET se

aplicé en el 71% de los fallecidos en la UCI.

Segun el Atlas Latinoamericano de Cuidados Paliativos, estos surgieron desde la década de los
80’s, desde esta época se han ido desarrollando en diferentes proporciones en cada pais, liderando
este avance paises como Chile y Argentina, en la region hay un total de 922 servicios, es decir
menos de 2 equipos de trabajo por cada millén de habitantes, lo que permite evidenciar la necesidad
de aumentar los servicios de cuidados paliativos en general para los paises de la region, teniendo
como punto de partida la identificacion temprana de los pacientes que requieren estos cuidados.

(29)

En Colombia, estamos en proceso de transformacion y evolucidn con respecto a los cuidados
paliativos, existen muy pocos centros de atencion paliativa y formacion profesional en este campo,
en el documento lineamientos para la atencion integral en cuidados paliativos (30), méas de 110 mil
personas fallecen cada afio por enfermedades crénicas, por otro lado, Colombia se encuentra en
una etapa caracterizada por una baja provision de la oferta y una baja demanda de los servicios de
cuidados paliativos, segun el atlas de cuidados paliativos en Latinoamérica (29) no existe
integracion de cuidados paliativos al Sistema Nacional de Salud pero si se encuentran incluidos en
el Plan Obligatorio de Salud, del mismo modo, existen muy pocas publicaciones relacionadas con

los cuidados paliativos y nulas en pacientes criticos con requerimiento de atencion paliativa, a partir
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de estos argumentos la validacion del instrumento NECPAL - CCOMS serd un avance importante
en la construccion de un modelo de atencidn paliativa en Colombia. En cuanto al contexto politico,
en el pais se encuentra la Ley 1733 de 2014, mediante el cual se regulan los servicios de cuidados
paliativos para el manejo integral de pacientes con enfermedades terminales, cronicas,
degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de
vida (31), en la cual hablan de los derechos de los pacientes y uso de los medicamentos opioides y
no se habla de la AET. Al realizar la busqueda de la informaciédn relacionada con las estadisticas
de ingreso de paciente a cuidados intensivos en relacion con la cantidad de camas y de estos cuales
reciben AET, se evidencia que en Colombia no se encuentra un adecuado reporte de estos datos
estadisticos y no existen estudios relacionados con la AET, esta investigacion aportard una
caracterizacion poblacional de la UCI y vislumbrara como la AET se puede aplicar en la UCI,

ofreciendo un componente innovador para proximas investigaciones relacionadas.

3.2. Significancia teorica

Los cuidados intensivos reconocen como objetivo la atencién a pacientes con una enfermedad o
una condicion de salud que amenaza su vida, dicha atencién en pro de la curacion del paciente, en
algunos casos las intervenciones realizadas caen en un campo de futilidad, momento en el cual se

deben encaminar los esfuerzos terapéuticos a un final tranquilo de la vida (32).

En el campo de la medicina, de la misma forma los estudios son limitados, sin embargo, existe mas
evidencia cientifica frente a la generada por enfermeria. Ante el paciente critico y el final de la vida
los médicos enfrentan dilemas éticos y exigen una preparacion adecuada que en muchos casos no
la tienen (33), existen recomendaciones para la atencion al final de la vida en la UCI, elaboradas

por la Sociedad de Reanimacién en lengua Francesa, Sociedad Americana de Térax, el consenso
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del Colegio Americano de Medicina en Cuidados Criticos y la declaracion de la conferencia
Internacional de Consenso en Cuidados Criticos en Bruselas, que resumen la actuacion del médico,
entre ellas, esta el cuidado del paciente por medio de aliviar el dolor, aliviar las cargas, alcanzar
una sensacién de control, reforzar las relacion con seres queridos y llevar la muerte con un tiempo
adecuado; el cuidado de la familia, al permitirle estar con el paciente y sentirse Utiles, mantenerlos
informados de la evolucion, facilitarles la manifestacion de emociones y dar soporte en la etapa de
duelo, asegurando el descanso, hidratacion y alimentacion; y cuidados al equipo de salud, por
medio, de comprender que una de las prioridades asistenciales es el cuidado al final de la vida,
mantener las competencias en cuidados paliativos y facilitar la comunicacion y cooperacion de
todo el equipo (34, 35, 36, 37, 38, 39), en muchos casos los médicos desconocen que existen estas

recomendaciones y las situaciones al final de la vida no son afrontadas como deben ser.

En Espafia como uno de los paises mas fuertes con referencia al tema de cuidados paliativos,
crearon el proyecto NECPAL CCOMS-ICO® (37), una iniciativa del Observatorio QUALY /
centro colaborador de la organizacion mundial de la salud para programas publicos de cuidados
paliativos del Institut Catala d"Oncologia, con el objetivos de mejorar la atencién paliativa de todos
los enfermos en todos los servicios de salud, fundamentada en 3 ejes principales: la investigacion,
la docencia y la propuesta de Programa de Implementacion. En el ambito de la investigacion, se
cred el instrumento NECPAL CCOMS (Anexo A), el cual consiste en una evaluacion cuanti-
cualitativa, multifactorial, indicativa y no dicotomica, aplicable de manera pragmaética a todos las
personas con enfermedades cronicas en todos los servicios de salud, la utilidad consiste en
identificar personas con necesidades de AET, no es un instrumento para determinar el prondstico
ni la de limitar otros tipos de enfoques concomitantes, por lo que la validacién de este instrumento,

dara bases para mejorar la atencion de los pacientes identificados y la mejora de la calidad de la
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atencion en todos los servicios y niveles de salud, con el objetivo fundamental de mejorar la calidad

de la atencién paliativa en Colombia.

Al evidenciar la escasez de publicaciones tanto de medicina como de enfermeria, la validacion del
instrumento NECPAL CCOMS se vislumbrara una pieza de orientacion para afrontar situaciones
al final de la vida, por parte del equipo de salud de forma multidisciplinaria donde enfermeria
resalte por su liderazgo y oportunamente se adecue el esfuerzo terapéutico en la UCI a los pacientes

que asi lo requieran.

3.3. Significancia Disciplinar

La enfermeria es considerada una disciplina dado que cuenta con un cuerpo propio de
conocimientos que se encuentra en constante crecimiento, sin embargo en el &mbito de los cuidados
paliativos se evidencia una ausencia en dicho grupo de conocimientos en cuanto a la identificacion
del momento méas oportuno para iniciar los cuidados paliativos en pacientes criticos y definir los
pacientes que se benefician de los mismos, el vacio se evidencia ain méas en la ausencia de un
instrumento que permita al equipo interdisciplinario de salud hacer objetiva la toma de estas

decisiones.

En cuanto al desarrollo de la enfermeria en el cuidado paliativo abordado en pacientes internados
en UCI, se evidencia literatura cientifica limitada a estudios de tipo descriptivos donde se
evidencian como limitaciones comunes los siguientes topicos: falta de profesionales capacitados
en cuidados paliativos (41,42), ausencia de protocolos de cuidados paliativos (41,42), inclusion del
manejo de la dimension espiritual por parte del personal de enfermeria a los pacientes y su familia

(43), incluir en los programas académicos de enfermeria a nivel tanto de pregrado como de
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posgrado conocimientos de cuidados paliativos y atencion a los pacientes terminales, realizacion
de cambios a nivel organizacional en las unidades de cuidados intensivos para promover la atencion
del paciente terminal y su familia (42), también se reporta en la evidencia disponible una necesidad
de empoderamiento por parte del personal de enfermeria en la toma de decisiones frente a la AET

(44).

Desde el ambito especifico de enfermeria la teoria del final tranquilo de la vida de las autoras
Cornelia Ruland y Shirley Moore (45), brinda elementos conceptuales que permiten de forma
integral abordar el fin de vida, se acopla con esta investigacién dado que en el desarrollo de la
misma ellas exponen un vacio en la compleja labor de identificar y direccionar a los pacientes con
necesidades paliativas, ademas especifican que no siempre el sentido del cuidado seréd el mejor
tratamiento ni el mas avanzado tecnoldgicamente, sino que en ocasiones el cuidado se debe guiar
a buscar el mayor bienestar y lograr asi una muerte tranquila tanto para el paciente como para su

familia y el personal de salud.

A nivel disciplinar se espera que esta investigacion aumente las competencias y la idoneidad del
cuidado que brinda enfermeria a los pacientes con necesidades paliativas que son ingresados a la
unidad de cuidado intensivo, tal y como lo identifican Géalvez y Mufiumel (46), las decisiones
vitales en las UCI"s especialmente en lo que se refiere al retiro de soportes vitales son tomadas por
médicos pero llevadas a cabo por el personal de enfermeria, es por esta razon que se requiere que
el personal de enfermeria demuestre un empoderamiento y conocimiento de las necesidades
paliativas de los pacientes ingresados a la UCI para participar en la toma de decisiones en cuanto
a la AET, con la validacién del instrumento se dard mayor solidez a préximas investigaciones que

tengan en su objetivo la AET en pacientes tanto ingresados a UCI como en otros servicios que
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tengan necesidades paliativas, ademas de esto incorporar a los profesionales de enfermeria en la
participacion de toma de decisiones que impacten en las disposiciones de orientar el esfuerzo

terapéutico en los pacientes que asi lo requieran.
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Capitulo 4 Pregunta de investigacion

¢Cudl es la validez facial del instrumento NECPAL - CCOMS®© para identificar las necesidades
paliativas en los pacientes ingresados en una Unidad de Cuidado Intensivo de alta complejidad de

la ciudad de Bogota durante el afio 2020?
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Capitulo 5 Objetivos

5.1. Objetivo general
Determinar la validez facial del Instrumento NECPAL de CCOMS® para pacientes ingresados a
una unidad de cuidado intensivo de una institucion de cuarto nivel en la ciudad de Bogota D.C -

Colombia durante el afio 2020.

5.2.Especificos
e Obtener una version clara, precisa y comprensible al contexto colombiano del Instrumento
NECPAL de CCOMSO®.

e Determinar el indice de aceptabilidad del instrumento NECPAL de CCOMS® en el contexto

colombiano.
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Capitulo 6 Marco de referencia

Se llevé a cabo una busqueda exhaustiva, sistemética y reproducible de la literatura, en los meses
de febrero a noviembre de 2019, en las bases de datos Academic Search Complete, Scopus,
Elsevier, Proguest y Dialnet, con los descriptores MeSH y DeCS: Palliative care, questionnaires,
chronic disease y adult, sus equivalentes en espafiol y portugués. Se disefio una estrategia de
busqueda susceptible que permitié encontrar mas resultados, con el operador boleano AND,
resultando la siguiente estrategia: “Palliative care” AND questionnaires AND “chronic disease”
AND adult y su equivalencia en espafiol y portugués. Los resultados de la busqueda se relacionan
en la Figura 1.

Figura 1. Flujograma del proceso de seleccion de articulos.

=

Descartados
or titulo: 811

articulos

Descartados
por resumen- 1

Descartados por
duplicacion: 1

Descartados
por CASPe: 2 Total: 15

Fuente: Realizado por autores
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Se organizo la informacién en una hoja de calculo de Microsoft Excel® en donde se registrd base
de datos, autores, titulo original, titulo en espafiol, afio, objetivo, disefio, resultados y conclusion,

poblacion, pais y nivel de evidencia, para una mejor disposicion de la informacion.

Posterior al proceso de depuracion por titulo, resumen y duplicados, se sometieron los 17 articulos
seleccionados a una lectura critica orientada por las guias CASPe, de los cuales se descartaron 2
articulos, dado que en su desarrollo no se evidencia que la revision para la realizacion de estos sea

precisa en términos de poblacién y resultados.

De los 15 articulos seleccionados se encontraron: Estudios de cohorte observaciones y
prospectivos: 8 articulos, disefio metodolégico: 2 articulos, estudio transversal: 3 articulos, un
estudio de experiencia de propuesta y un estudio cualitativo. El pais donde se evidencio donde
realizaban los estudios fue Espafia con 9 articulos de los 15 que equivale a un 60%, otros paises
como Canad4, Portugal e Irlanda y dos paises latinoamericanos Brasil y Argentina. Se evidencia
que la poblacién de los estudios se encuentra dividida en dos, una poblacion los profesionales de
la salud con un total de 119 entre médicos y enfermeros, y la otra poblacion son los pacientes con

un total de 5957.

En los articulos de cohorte observacionales y prospectivos, se evidencia que en los equipos de
atencion primaria en Catalunya se identificaron 19.140 personas, de estos 251 con enfermedad
avanzada a quienes le realizaron un seguimiento encontrando un fallecimiento del 19.9% a los 6
meses, del 31.9% a los 12 meses, del 50.8% a los 24 meses y del 62.1% a los 36 meses, en el 90.3%
de casos coincidieron entre la causa de muerte y la enfermedad principal, y un porcentaje de 15.5%

murieron en unidades criticas (47), en una unidad especializada de pacientes con trastornos
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hepéticos encontraron un 84.2% de pacientes con necesidades paliativas y de estos menos del 8%
fueron remitidos a consultad de cuidados paliativos (58) y en otra unidad, pero de pacientes con
falla cardiaca avanzada con una muestra de 82, la mitad de ellos con necesidades paliativas sin ser
resueltas (48), en todos los articulos se identificé que el NECPAL es una herramienta factible y
facil de usar para identificar las necesidades de cuidados paliativos en pacientes ambulatorios e

internados en hospitalizacion, unidades especializadas o criticas (47, 48, 58,59,60).

En los estudios transversales se evidencio una prevalencia del 1.45% de la poblacion total y el
7.17% de la poblacion de mas de 65 afios con una pregunta sorpresa positiva, mientras que el 1.33%
y el 7 %, respectivamente, son NECPAL positivo en 1064 pacientes, por lo que concluyeron que

se debe desarrollar politicas para mejorar el cuidado paliativo (27, 49,50).

En los disefios metodoldgicos, se encontraron dos estudios, uno, la elaboracién y construccion del
instrumento NECPAL (57) y otro, la Herramienta de evaluacion de necesidades recientemente
adaptada: Enfermedad progresiva-Insuficiencia cardiaca (NAT: PD-HF), la cual especificamente
evalua al paciente de falla cardiaca en cuatro dimensiones: fisica, psicoldgica, social y existencial,
es una escala tipo Likert compuesta por 10 items, recalcan que esta herramienta es solo aplicable

para pacientes con falla cardiaca avanzada (51).

En el estudio cualitativo entrevistaron a 18 pacientes y 4 enfermeras evidenciando tres temas clave:
identificacion de necesidades insatisfechas, evaluacion holistica y empoderamiento del paciente,
con el propdsito de explorar si una intervencion influye en la experiencia de los pacientes con

insuficiencia cardiaca al final de la vida para mejorar la atencion centrada en el paciente (52).
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Un articulo de experiencia que involucra a los comités de ética en propuestas sobre coémo abordar
los problemas éticos tempranamente en los cuidados paliativos, dejando como conclusiones, el
fortalecimiento de nuevas politicas, abordar aspectos éticos, asegurar beneficios y prevenir riesgos

al identificar oportunamente los pacientes que necesitan cuidados paliativos (53).

Capitulo 7 Metodologia

7.1. Disefio

Esta investigacion es de disefio metodolégico el cual se refiere a una investigacion controlada
donde su objetivo es crear, desarrollar, probar, validar, evaluar y finalmente estandarizar
instrumentos; su objetivo principal es desarrollar instrumentos confiables, eficaces, funcionales,

que se puedan utilizar para mejorar las investigaciones y la préctica (54).

Esta validacion es guiada por las directrices de la Comision Internacional de Test (International
Test Commission, ITC) coordinado por un grupo de trabajo multidisciplinar y por el profesor
Roland Hambleton, estas directrices ofrecen un marco integral y tienen como objetivo que el
proceso final de adaptacion consiga con respecto a la prueba original el maximo nivel de
equivalencia linguistica, cultural, conceptual y métrica posible, las directrices adaptadas a la

investigacion son las siguientes (55).

7.2. Poblacién

Para la validez facial se requiere de una poblacion constituida por 24 profesionales de la salud
enfermeros y/o médicos graduados con experiencia en el area asistencial, indistintamente si esta es
en servicios de cuidado intensivo o paliativo, para asi verificar la comprension, precision y claridad

del instrumento en el personal de salud. Estos profesionales deben ser mayores de 18 afios, y haber
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firmado el consentimiento informado para su participacion (Anexo B). La escogencia de 24
profesionales de la salud se determind mediante la recomendacion de escoger entre 20 a 30
personas, los cuales deben poseer los atributos minimos que se desean medir en la poblacion final

(61)

7.3.Instrumento

Instrumento Necesidades Paliativas el cual fue disefiado por el Centro Colaborador de la
Organizacion Mundial de la salud (NECPAL - CCOMS®©), conformado por Xavier Gomez Batiste
como autor e investigador principal, en compafiia por el grupo colaborador integrado por Jordi
Amblas, Xavi Costa, Joan Espaulella, Cristina Lasmarias, Sara Ela, Elba Beas, Béarbara
Dominguez, y Sarah Mir. El objetivo del instrumento es identificar precozmente a personas con
necesidades de atencion paliativa, con el objetivo de mejorar activamente su atencién instaurando
de manera gradual y progresiva una vision paliativa con énfasis en la mejora de calidad de vida

(18).

7.4.Comité de adaptacion

Las directrices de la ITC (54) describen las consideraciones sobre los factores linglisticos y
culturales durante la adaptacion, por lo que recomiendan la implementacion de un procedimiento
seguro y veraz, posteriormente sera revisado por un comité mixto conformado por traductores con
conocimientos de los idiomas y culturas, y especialistas en el campo de evaluacidn gque analizan la
adecuacion de la versién adaptada. Para el caso de esta investigacion dicho comité de adaptacion
sera conformado por: Los investigadores, un estadistico con experiencia en validacién de

instrumentos, un experto en validacién de instrumentos y un linguista de espafiol colombiano.
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7.5.Formato de recoleccion
Se disefid un formato para la exploracion de la comprensibilidad, claridad y precision del

instrumento NECPAL de COOMS, para la validez facial, este formato se llevd a cabo con la

asesoria del linguista nativo colombiano que hace parte del comité de validacion (Anexo C)

7.6.Variables y niveles de medicion

Tabla 1. Variables y niveles de medicion

Variable Enfoque Naturaleza | Escala | Unidad de medida | Descripcion
Medida
Genero Cualitativo | Discreta Nominal | Masculino Identidad sexual
Femenino
Edad Cuantitativa | Discreta De Valores numéricos | Edad en afios
razén enteros
Profesion Cualitativo | Discreta Nominal | Enfermero Pregrado
Medico académico
Nivel Cualitativo | Discreta Ordinal | Especializacion Estudios
académico Maestria posgraduales
Doctorado
Experiencia | Cuantitativa | Discreta De De seis meses a 12 | Tiempo de
razén meses. experiencia
13 meses a 18| profesional en la
meses Uci
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19 meses a 36

Meses

Mas de 36 meses

Fuente: Realizado por los autores

7.7. Directrices previas

Se refiere a dos condiciones esenciales para la validacion de un instrumento, la primera hace
referencia al registro de la propiedad intelectual en la cual se debe confirmar la autoria del
instrumento y adquirir los permisos necesarios para su utilizacion, para asi proteger la propiedad
intelectual y proteger de adaptaciones no autorizadas; la segunda condicion se refiere al estudio de
las caracteristicas del constructo a medir en la poblacion diana, para asi asumir la mayor

universalidad posible y lograr un nivel de equivalencia adecuado (55).

7.7.1. Operacionalizacion

7.7.1.1.Registro de la propiedad intelectual

Se realiz6 una evaluacion critica del instrumento NECPAL — CCOMS, se identificO como autor
principal a Xavier Gomez Batiste Alentorn, el dia 22 de marzo se realiza un primer intento de
contactarle, posterior a esto el dia 12 de mayo de 2019 se recibe por parte de Xavier la autorizacion

por escrito para poder realizar este proyecto de investigacion. (Anexo D).

Este instrumento fue disefiado para identificar pacientes con enfermedades cronicas avanzadas con
prondstico de vida limitado, por lo que, se constituyo el proyecto NECPAL financiado por el
Instituto de Salud Carlos 111y el dictamen favorable del Comité Etico de Investigacion Clinica del

Hospital Universitario de Bellvitge (18).
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7.7.1.2.Estudio de la relevancia del constructo

Los investigadores del proyecto NECPAL tomaron de base el instrumento denominado Prognostic
Indicator Guidance (PIG) realizaron la traduccion al castellano, adaptacion cultural (con
reformulacion y seleccion de las expresiones escritas mas apropiadas e incorporacion de familia y
profesionales en los aspectos relacionados con la valoracion y la toma de decisiones) y adaptacion
clinica (identificacion de indicadores clinicos de severidad y de progresion), posteriormente, un
estudio cualitativo de validez de contenido en el cual evaluaron la claridad y aceptabilidad del
instrumento mediante entrevistas individuales estructuradas a una muestra de 18 profesionales
expertos (médicos, enfermeras, psic6logos) mediante un proceso logico - racional y por Gltimo
realizaron un pretest a 18 profesionales (médicos y enfermeras) que participaron en una prueba de
comprension del instrumento mediante redaccion, terminologia, ordenacién, duracién y validez
facial. Tras la elaboracion de 5 versiones del instrumento, se edité la definitiva. El instrumento
NECPAL ofrece garantias de validez de contenido con el PIG en equivalencia semantica,

idiomaética, vivencial y conceptual, incorporando los conceptos de severidad y progresion (56).

El instrumento NECPAL propone una evaluacion cuanti-cualitativa, multifactorial, indicativa y no
dicotémica que combina: 1. Evaluaciones de percepcion subjetiva: Pregunta sorpresa, 2. Demanda
y necesidades percibidas, 3. Pardmetros de severidad, aspectos evolutivos de progresion, sindromes
geriatricos, aspectos emocionales, comorbilidad y uso de recursos, y 4. Indicadores especificos
para enfermedades seleccionadas. Se detect6 que tiene una alta sensibilidad (91.3, IC: 87,2 - 94,2)

con alto valor predictivo negativo (91, IC: 86.9 - 94) (57).

Este instrumento utilizado en Portugal a 120 pacientes con enfermedad hepatica hospitalizados

considerando que el 84,2% de los pacientes requeria intervencién paliativa, sin embargo, los
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médicos identificaron esas necesidades solo en el 65.8% de los casos y los cuidadores en un 6.7%,
y menos del 8% de los pacientes fueron remitidos a consulta de cuidados paliativos, por lo que
concluyen que el NECPAL es una herramienta factible y facil de usar para identificar pacientes
con enfermedad hepética crdnica que corren el riesgo de usar excesivamente las instalaciones
sanitarias por lo que se sugiere que se debe usar en todos los pacientes hospitalizados con cirrosis

descompensada (58).

En Argentina utilizaron el instrumento NECPAL con el objetivo de identificar factores de
mortalidad en pacientes hospitalizados y ambulatorios con cancer y necesidades paliativas, de 317
pacientes evaluados por 10 médicos y un seguimiento de 2 afios, de estos 183 con NECPAL
positivo y 137 pacientes murieron en un periodo medio de 4 meses y finalmente, determinaron que

la herramienta NECPAL puede mejorar la prediccion de mortalidad en entornos hospitalarios (59).

Se realizd un estudio piloto en una UCI espafiola con el objetivo de conocer la concordancia entre
observadores y el tiempo invertido en la evaluacion de pacientes usando el NECPAL, 4
investigadores (dos enfermeras y dos médicos), cada uno evalla 29 pacientes con una concordancia
entre profesionales con kappa de 0,5043, encontraron un tiempo medio inferior a 8 minutos al usar
el NECPAL vy se identifico méas del 20% de los pacientes atendidos en la UCI presentaban criterios

de necesidad de cuidados paliativos (60).

7.8. Directrices de desarrollo
El objetivo de estas directrices es orientar el desarrollo de la adaptacion del instrumento,
principalmente para que no ocurran diferencias entre la traduccion literal y el instrumento original,

esto a modo de prevencion para evitar malentendidos con relacién a los cambios de una forma a
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otra a pesar de tener el mismo idioma. Es necesario tener presente que no siempre la traduccion
mas literal es la que més se adapta para su aplicacion, para tener una completa certeza de la
compatibilidad entre el instrumento original y su traduccion se requiere una correccion y

adecuacion linguistica (55).

7.8.1. Operacionalizacion de las directrices de desarrollo

Dado que el instrumento se encuentra en idioma espafiol, no es necesario realizar traduccion
linguistica, sin embargo se expondré al comité de adaptacion para realizar una revision de los items,
posteriormente, se llevara a cabo la validez facial con 24 profesionales de salud entre los que se
incluirdn médicos y enfermeras con y sin experiencia en cuidado intensivo o cuidado paliativo, esta
directriz se llevara a cabo contactando a los profesionales por via electrénica, informéandoles sobre
el objetivo de la investigacion y haciéndoles llegar el consentimiento informado (Anexo B) el cual
deben regresar diligenciado en su totalidad como muestra de la autorizacion y deseo de
participacion de la investigacion. Posteriormente, se realizara el envio del instrumento NECPAL —
CCOMS (Anexo A) y el Formato para la exploracion de la comprensibilidad, precision y claridad

del instrumento NECPAL de CCOMS (Anexo C).

A partir de esta prueba, se reunié de nuevo el comité de adaptacion para determinar el indice de
aceptabilidad de las recomendaciones e indicaciones de los participantes para hacer el instrumento
claro, preciso y comprensible al contexto colombiano y se realizé la adecuacién pertinente con
base en las observaciones dadas por los participantes y los resultados obtenidos en el indice de

aceptabilidad.
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Para atenuar los sesgos en esta directriz y obtener un acercamiento a la verdad, se conté con el
grupo de participantes que reunia las caracteristicas y criterios mencionados anteriormente en la

muestra (62).
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Capitulo 8 Resultados

La validez facial del instrumento “Necesidades Paliativas el cual fue disefiado por el Centro
Colaborador de la Organizacion Mundial de la salud (NECPAL - CCOMS®©)” se establecid bajo

los criterios de evaluacion relacionados con la compresion, claridad y precision de los items.

Previo consentimiento para la participacion, los 24 participantes entre médicos y enfermeros
evaluaron los items del instrumento tomando en cuenta la compresién, precision y claridad de cada
uno, la caracterizacion de la poblacion se presenta en la Tabla 2, donde se evidencia que la mitad
de la poblacién es profesional de medicina y la otra mitad en enfermeria, la mitad de la poblacién
es del sexo masculino y el restante del género femenino, de los 24 participantes 8 cuentan con
formacion de pregrado y 16 de ellos tienen formacidn de posgrado entre especializacion y maestria,
se enmarca el tiempo de experiencia laboral de los participantes en atencion a pacientes crénicos
ylo criticos, se hace necesario precisar que a pesar de contactar poblacion con experiencia en

atencion a pacientes paliativos estos no manifestaron deseos de participar en la investigacion.

Tabla 2. Caracteristicas de los participantes

Variable Participantes NUmero Porcentaje

Profesion Médicos 12 50%
Enfermeros 12 50%

Género Masculino 12 50%
Femenino 12 50%

Nivel académico Pregrado 8 33.3%
Posgrado 16 66.7%
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Experiencia Seis meses - 12 |2 8.3%
meses.
13 meses — 18 meses | 3 12.5%
19 meses — 36 meses | 4 16.7%
Mas de 36 meses 15 63.5%

Fuente: Datos propios del estudio

En la valoracion de cada item, los participantes determinaron un Sl [1] y NO [0]. En caso de
considerar el item claro, preciso y comprensible determinaron un Sl [1], en caso contrario su

valoracion seria un NO [0].

Para analizar los resultados se uso el indice de aceptabilidad, el cual se obtuvo de la sumatoria de
los valores calificados por los participantes para cada item, en cada una de las variables de claridad,
precision y comprension, sobre el total de participantes, concibiendo que los resultados cercanos a

uno [1] demuestran un mayor grado de acuerdo entre los participantes (63).

En la tabla 3, se evidencia la validez facial obtenida de los 24 participantes, se encuentra el indice
de aceptabilidad de los 14 items, para cada variable. El indice de aceptabilidad para la claridad fue
de 0.94; para la compresion fue de 0.95; para la precision fue de 0.93; el promedio del total del
instrumento fue de 0.94, lo que implica que existe acuerdo entre los participantes para determinar
que el instrumento es valido facialmente, dado que el corte de validez es mayor a 0.7 que indica

consenso entre los participantes (63).
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De la misma forma, se realiz6 un analisis individual de los items del instrumento para verificar las
variables de claridad, compresién y precision. En lo que respecta a los promedios se evidencié que
la mayor puntuacion fue en la variable comprensibilidad con un indice de aceptabilidad de 0.95,
seguido por la claridad con 0.94 y por Gltimo la precision con un indice de aceptabilidad de 0.93.
El item que obtuvo los puntajes mas bajos fue el tercero en la variable de claridad con 0.80 y en la
variable de precision con 0.80, de igual manera no es un bajo nivel a comparacion del promedio

total de la variable con 0.88 de puntaje. (ver tabla 4).

Tabla 3. Validez facial total

Variable Claridad Comprensibilidad | Precision | Promedio total

Instrumento NECPAL

indice de | 0.94 0.95 0.93 0.94

aceptabilidad

Fuente: Datos propios del estudio

Tabla 4. Validez facial por item para cada variable

Item Claridad Comprensibilidad | Precision Promedio
1 0.85 0.90 0.80 0.85
2 0.90 0.90 0.85 0.88
3 0.80 0.85 0.80 0.81
4 0.95 1 1 0.98
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5 0.95 0.95 0.95 0.95
6 0.95 0.95 0.95 0.95
7 1 1 1 1
8 0.95 0.95 0.95 0.95
9 0.95 0.95 0.95 0.95
10 0.85 0.85 0.85 0.85
11 1 1 1 1
12 1 1 1 1
13 1 1 1 1
14 1 1 1 1
Promedio total | 0.94 0.95 0.93 0.94

Fuente: Datos propios del estudio

8.1. Comportamiento de la variable claridad

Como lo sefiala la Tabla 4, con respecto a la comprension, el item 3 “Demanda o necesidad —
Necesidad: identificada por profesionales miembros del equipo” presenta un valor de 0.80, a pesar
de ser el mas bajo de los valores obtenidos se encuentra en el rango de aceptabilidad. EI promedio

de claridad de ubico en 0.94.

8.2. Comportamiento de la variable compresion
Con respecto a esta variable todos los items se encuentran en un rango entre 0.90 y 1, la menor

puntuacién se obtuvo en el item 3 “Demanda o necesidad — Necesidad: identificada por
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profesionales miembros del equipo” y en el item 10 “Aspectos psicosociales — Distrés y/o trastorno
adaptativo severo, Deteccion de malestar emocional (DME) >9-“ los dos items con un promedio
de 0.80 lo que demuestra que a pesar de ser los que obtuvieron menor valor continua en rango de

aceptabilidad.

8.3.Comportamiento de la variable precision

En cuanto a la variable de precision, el item 1 “Pregunta sorpresa — ¢Le sorprenderia que este
paciente muriera a lo largo del proximo afio?” obtuvo un valor de 0.80, al igual que el item 3
“Demanda o necesidad — Necesidad: identificada por profesionales miembros del equipo” obtuvo

el valor de 0.80, a pesar de recibir esos items se encuentran en rango de aceptabilidad.

8.4.0bservaciones y version final del instrumento

La tabla 5 agrupa la version original de cada item del instrumento, las observaciones y sugerencias
obtenidas por los participantes y la version final del item con los ajustes realizados. Considerando
la confidencialidad de los participantes, cada evaluador fue codificado alfanuméricamente, de tal
manera que de acuerdo con el consecutivo se identific con la letra [P] y el nimero secuencial de

1 a 24 correspondiente.

Posterior a la recoleccion completa de los datos se reunio de nuevo el comité de adaptacion para
evaluar las observaciones realizadas por cada uno de los participantes que hicieron parte de la
muestra, encontrando los hallazgos que se presentan en la tabla 4 y definiendo la version final que
se utilizara del instrumento para continuar el proceso de validacion en el contexto colombiano, lo

cual se reporta en la tabla 4.
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Tabla 5. Consolidado version original, observaciones y version final de items.

Item original

Observaciones

Version final del item

1. ¢Le sorprenderia que este
paciente muriese a lo largo del

proximo afio?

P3: “No es clara la palabra
sorprenderia”

P4: “No se entiende la palabra
sorprenderia”

P13: “;La expectativa de vida
es mas de un afio?”

P15: “No entiendo la palabra
sorprenderia”

P17: “Proximo afio”

P21: “Teniendo en cuenta la
condicion de salud y la edad le
sorprenderia que este paciente
muriese a lo largo del proximo

ano”

1. ¢Le pareceria extrafio que
este paciente muriera en

los proximos doce meses?

2. Demanda: ¢Ha habido
alguna expresion implicita o
explicita de limitacion de
esfuerzo terapéutico 0
demanda de atencion paliativa
de

paciente, familia o

miembros?

P5: “Demanda de atencion
paliativa”

P9: “demanda de atencion
paliativa” “existe limitacion
para el esfuerzo terapéutico y
maneja cuidado paliativo al

paciente y la familia”

2. Demanda: ¢Por parte del
paciente, la familia o el

equipo terapéutico ha

habido alguna expresion
de

clara solicitar

adecuacion del esfuerzo
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P10: “Demanda de atencion
paliativa”
P11: “Expresion implicita o
explicita”
P13: “(El personal médico
identifica la necesidad de

limitacién del esfuerzo?”

terapéutico o

paliativos?

cuidados

3. Necesidad: Identificada por

profesionales miembros del

Pé6: “Existe demanda

identificada  de  soporte

3.

. Necesidades paliativas:

Identificad

as por los

equipo respiratorio, fisico, nutricional profesionales que hacen
0 emocional?” parte del equipo
P10: “Incluir en la parte de la multidisciplinario que
demanda” atienden al paciente.
P15: “Miembros del equipo”
P22: “Qué es necesidad?”
“Claridad del concepto”

4. Declive nutricional: Pérdida | P6: “No especifica el tiempo | 4. Deterioro nutricional:

de peso > 10%

de la pérdida de peso”

12: “Deplecion nutricional”

Pérdida de peso mayor al

10% en los ultimos seis

meses
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5. Declive funcional:
Deterioro Karnofsky o Barthel
> 30% y perdida de > 2

ABVDs

P2: “ABVDs por

desconocimiento de la sigla”

P4: “no conozco la sigla
ABVDs”
P8: “ABVDs por

desconocimiento de la sigla”
P13: “solamente hacer uso de
la escala Barthel”

P14: “Desconozco la sigla
ABVDs” “Desconozco la
escala Karnofsky”

P18: “No usar siglas”

P20:

“ABVDs por

desconocimiento de la sigla”

5. Deterioro funcional:
Disminucion en la escala
Karnofsky o  Barthel
mayor al 30% del basal; y
pérdida de més de dos
Actividades Bésicas de la

Vida Diaria

6. Declive cognitivo: Pérdida

de > 5 minimental o >Pfeiffer

Sin observaciones

6. Deterioro cognitivo:
Perdida de 5 o mas items
en el mini mental o mas de

3 en escala Pfeiffer, con

respecto al basal

7.  Dependencia  severa:

Karnofsky < 50 o Barthel <20

P13: “Solamente usar la escala
de Barthel”
P14: “Desconozco la escala

Karnofsky”

7. Dependencia severa:

Puntaje de escala

Karnofsky menor a 50 o

35|Pagina




puntaje en escala Barthel

menor a 20
8. > 2 sindromes geriatricos | Sin observaciones 8. Mas de 2 sindromes
(recurrentes o persistentes): geriatricos (recurrentes o
Caidas, ulceras por presion, persistentes): Caidas,
disfagia, delirium 0 lesiones por  presion,
infecciones a repeticion. disfagia,  delirium o
infecciones a repeticion.
9. Checklist sintomas (ESAS): | P8: “Desconozco la escala | 9. Valoracion de sintomas
> 2 sintomas persistentes o | ESAS” con ESAS (Escala de
refractarios: Dolor, debilidad, | P14: “No conozco la escala evaluacion de sintomas
anorexia, disnea, digestivos ESAS” Edmonton): mas de 2
P16: “No conozco la escala sintomas persistentes
ESAS” refractarios: Dolor,
P18: “No usar siglas” debilidad, anorexia,
disnea, digestivos.
10. Distrés ylo trastorno | P4: “;A que hace referencia | 10. Distrés  y/o  trastorno
adaptativo severo. Deteccion | malestar emocional?” adaptativo Severo.

de malestar emocional (DME)

>9

P5: “No entiendo malestar

emocional”
Pg:

“Desconozco la sigla

DME”

Identificado por medio del

cuestionario DME:;

Deteccion de malestar

emocional mayor a 9.
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P14: “No conozco la sigla
DME”
P16: “No conozco la sigla

DME”

P18: “No usar siglas”

11.  Vulnerabilidad social
severa: Valoracion social y

familiar

Sin observaciones

11.

Vulnerabilidad social
severa: Valoracion social

y familiar

12. Multimorbilidad: > 2
enfermedades o condiciones

cronicas avanzadas

Sin observaciones

12.

Multimorbilidad: Mas de 2
enfermedades 0
condiciones cronicas

avanzadas de la lista de

indicadores especificos

13. Valoracion de la demanda
0 intensidad de
intervenciones: > 2 ingresos
urgentes o no planificados en
los tltimos 6 meses 0 aumento

de la demanda o intensidad de

las intervenciones

P3: “No comprendo

intensidad de intervenciones”

13.

Valoracion de la demanda
0 intensidad de
intervenciones: Mas de 2
ingresos por urgencias o
no planificados en los
ultimos 6 meses 0 aumento

de lademanda o intensidad

de las intervenciones
(atencion domiciliara,
atencion hospitalaria,
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intervenciones de

enfermeria.

14. Indicadores especificos de
severidad / progresion de la
enfermedad: Céancer, MPOC,
ICC, | hepética, | renal, AVC,
Demencia,

neurodegenerativas, SIDA.

P8. “No usar siglas”

P18: “No usar siglas”

14.

Indicadores especificos de
severidad y/o progresion
de la enfermedad: Céncer,
Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Cronica
(EPOC), Insuficiencia
Cardiaca (10),
Insuficiencia hepatica,
Insuficiencia renal,
Ataque Cerebro Vascular
ACV, Demencia,
Enfermedades
Neurodegenerativas,
Sindrome de
Inmunodeficiencia
Adquirida (SIDA), otras

enfermedades avanzadas.

Fuente: Datos propios del estudio
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Capitulo 9 Discusion

Los cuidados paliativos modernos se han centrado en la atencion de enfermos de céncer,
ultimamente, ha cambiado el concepto de situaciones de enfermedad avanzada — terminal (SEAT)

para incluir a personas con enfermedades cronicas de diversa etiologia (56).

El instrumento NECPAL - CCOMS® esté basado en el instrumento Prognostic Indicator Guidance
(PIG) del proyecto de mejora de la atencion paliativa del Reino Unido Gold Standards Framework
(GSF)y el Supportive & palliative care indicators tool escocés para la identificacion de necesidades
paliativas en enfermos en SEAT (64,65). El instrumento ha sido sometido a pruebas de validacion
en paises como Espafia, Portugal y Argentina, coincidiendo en que es un instrumento vélido y

confiable.

El equipo investigador original entre septiembre de 2010 y mayo de 2011 realiz6 la traduccion al
castellano del instrumento PIG/GSF utilizando un enfoque de doble panel por 2 personas bilingties
sin una retraduccion posterior, seguido de esto realizaron una adaptacion cultural, con
reformulacion y seleccién de las expresiones escritas mas apropiadas e incorporacion de la familia
y profesionales en los aspectos relacionados con la valoracion y la toma de decisiones, y
finalmente, una adaptacion clinica, con indicadores clinicos de severidad y progresion e
incorporacion de nuevos parametros como sindromes geriatricos, malestar emocional y uso de
recursos, donde surgi6 una primera version del instrumento, a partir de alli, efectuaron el estudio
cualitativo de validez de contenido y finalmente un pretest con una muestra de 18 profesionales de

la salud entre médicos y enfermeros, donde ejecutaron una prueba de compresion del instrumento
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incluido redaccion, terminologia, ordenacion, duracién y la validez facial, donde tras la elaboracion

de 5 versiones del instrumento, se editd la definitiva (56).

En el estudio de creacion del instrumento NECPAL - CCOMS® presentd una adecuada
compresion, claridad y precision en los 18 profesionales de la salud, a pesar de no presentar un
indice cuantitativo de analisis como el indice de aceptabilidad, la propuesta de presentar por

primera vez uno, como lo hace esta investigacion.

Con respecto a otros estudios, en el estudio de Rita et al. (58) en Portugal en donde aplicaron el
instrumento en 120 pacientes con enfermedad hepatica en donde la utilizacion del instrumento
arrojo que el 84.2 % de los pacientes requerian una intervencion paliativa, sin embargo no informan
sobre el proceso de adaptacion, concluyen que es una herramienta factible y fécil de usar para
identificar las necesidades paliativas en pacientes con enfermedad hepética crénica, del mismo
modo, como lo indicé Tripodoro et al. (59) donde usaron el instrumento con el objetivo de
identificar factores de mortalidad en pacientes hospitalizados y ambulatorios con cancer, pero no
indicaron el proceso de validez usado y concluyeron que el instrumento mejora la prediccion de
mortalidad en entornos hospitalarios, por otro lado, en el estudio de Rodriguez y Prieto (60) en
donde evaluaron la concordancia entre observadores y el tiempo invertido en la evaluaciéon de
pacientes usando el instrumento, concluyeron que existe una concordancia entre profesionales con
un indice kappa de 0,5043, con un tiempo medio inferior de 8 minutos y mas del 20% de los

pacientes en la UCI a quienes se les aplico el instrumento con criterios de necesidades paliativas.

En el presente estudio, se siguieron las recomendaciones de la ITC (54) para validar instrumentos,

la validez facial fue llevada a cabo evaluando la compresibilidad, claridad y precision de cada item,
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por un grupo de 24 participantes entre médicos y enfermeros. Para el analisis estadistico se utilizé
el indice de aceptabilidad, que evalla el grado de acuerdo entre los evaluadores, este valor debe
estar entre 0 y 1, siendo valores cercanos a 1 un total acuerdo. Una vez se realizé el andlisis, se
obtuvo un indice de aceptabilidad de 0.94, lo que significa que la muestra seleccionada en esta fase
de validacion encontré aceptable el instrumento en variables de compresibilidad, claridad y

precision.

Los ajustes que se realizaron por parte del comité de adaptacion y que se reportan en la tabla 4, se
hicieron con base a las observaciones de los participantes, en el numeral 1 al evidenciar que la
palabra sorprenderia genero confusion en varios participantes y que el termino préximo afio genero
confusion en términos de tiempo, se decidid cambiar de “;Le sorprenderia que este paciente
muriese a lo largo del proximo afio?” a “;Le pareceria extrafio que este paciente muriera en los
préximos doce meses?”’; en cuanto al numeral 2 la mayor confusion se genero en cuanto al termino
demanda paliativa, una de las recomendaciones de los participantes era que el termino implicito se
prestaria para malos entendidos, se resolvido cambiar “Demanda: ;Ha habido alguna expresion
implicita o explicita de limitacion de esfuerzo terapéutico o demanda de atencion paliativa de
paciente, familia o miembros?” por “Demanda: ;Por parte del paciente, la familia o el equipo
terapéutico ha habido alguna expresion clara de solicitar adecuacion del esfuerzo terapéutico o
cuidados paliativos?”’; para el numeral 3 se generaron inquietudes con respecto a que necesidad
hace referencia el item, por lo cual se decidi6 en el comité de adaptacion cambiar el original por .
Necesidades paliativas: Identificadas por los profesionales que hacen parte del equipo

multidisciplinario que atienden al paciente”.
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El numeral 4 los participantes reportaron confuso el termino deplecién nutricional y que no era
explicito el tiempo en el cual se debia medir la perdida de peso, el comité decidio que el numeral
4 cambiara de “Declive nutricional: Pérdida de peso > 10%” a “Deterioro nutricional: Pérdida de
peso mayor al 10% en los ultimos seis meses™; en lo que respecta al numeral 5 los participantes
reportaron la mayor confusion en cuanto al uso de siglas y al desconocimiento de las escalas de
valoracion razones por las cuales el numeral se cambi6 de “Declive funcional: Deterioro Karnofsky
o Barthel > 30% y perdida de > 2 ABVDs” por “Deterioro funcional: Disminucion en la escala
Karnofsky o Barthel mayor al 30% del basal; y pérdida de mas de dos Actividades Bésicas de la

Vida Diaria”

Aunque el item 6 no recibié observaciones por parte de los participantes el comité de adaptacion
decidié cambiar los signos matematicos por letras dado que esto mejora la comprensién de la
redaccion, ademas de precisar que el declive se refiere a una comparacién entre una aplicacién
previa de las escalas y una nueva aplicacion al momento de aplicar el instrumento, cambiando el
item de “Declive cognitivo: Pérdida de > 5 minimental o >Pfeiffer” por ‘“Deterioro cognitivo:
Perdida de 5 0 méas items en el mini mental o mas de 3 en escala Pfeiffer, con respecto al basal”;
en cuanto al item 7 los participante recomendaron el uso exclusivo de la escala Barthel ante el
desconocimiento de la escala Karnofsky, el comité de adaptacién concluy6 que esto no es prudente
dado que cada escala esta considerada para poblaciones diferentes, ademas de eliminar también los
simbolos matematicos, por tales razones se resolvid cambiar el numeral 7 “Dependencia severa:
Karnofsky < 50 o Barthel <20” por “Dependencia severa: Puntaje de escala Karnofsky menor a 50

o puntaje en escala Barthel menor a 20”.
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En lo que respecta al item 8 no se recibieron observaciones por parte de los participantes, no
obstante el comité de adaptacion de resolvié el retiro de los simbolos matemaéticos cambiando este
item de “> 2 sindromes geriatricos (recurrentes o persistentes): Caidas, ulceras por presion,
disfagia, delirium o infecciones a repeticion.” a “Mas de 2 sindromes geriatricos (recurrentes o
persistentes): Caidas, lesiones por presion, disfagia, delirium o infecciones a repeticion”; en cuanto
al item 9 las recomendaciones se enfocaron al uso de siglas y al desconocimiento de la escala que
aqui se utiliza, el comité de adaptacion ajusto el item de “Checklist sintomas (ESAS): > 2 sintomas
persistentes o refractarios: Dolor, debilidad, anorexia, disnea, digestivos” y lo redacto asi
“Valoracion de sintomas con ESAS (Escala de evaluacion de sintomas Edmonton): mas de 2

sintomas persistentes refractarios: Dolor, debilidad, anorexia, disnea, digestivos.”.

En el numeral 10 se report6 por parte de los participantes de nuevo la pertinencia a no usar siglas
por lo cual se cambi6 el item de “Distrés y/o trastorno adaptativo severo. Deteccion de malestar
emocional (DME) > 9” a Distrés y/o trastorno adaptativo severo. Identificado por medio del
cuestionario DME: Deteccion de malestar emocional mayor a 9.” Ademas del retiro de simbolos
matematicos; en el item 11 no se reportaron por parte de los participantes observaciones y al comité
de adaptacion le parecié prudente conservar la estructura de este; en cuanto al item 12 no se
recibieron observaciones por parte de los participantes, aun asi el comité de adaptacién decidio
retirar los simbolos matematicos y especificar que en el formato se encuentra lo correspondiente a
enfermedades o condiciones avanzadas, cambiando el numeral 12 de “Multimorbilidad: > 2
enfermedades o condiciones cronicas avanzadas” a “Multimorbilidad: Mas de 2 enfermedades o

condiciones cronicas avanzadas de la lista de indicadores especificos”
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En lo que corresponde al numeral 13 un participante reporto no ser claro el termino intensidad de
intervenciones razon por la cual el comité de adaptacion decidi6 ajustar el numeral para especificar
a que corresponde este término, cambiando el numeral 13 de “Valoracion de la demanda o
intensidad de intervenciones: > 2 ingresos urgentes o no planificados en los Ultimos 6 meses o
aumento de la demanda o intensidad de las intervenciones” por “Valoracion de la demanda o
intensidad de intervenciones: Mas de 2 ingresos por urgencias o no planificados en los Gltimos 6
meses 0 aumento de la demanda o intensidad de las intervenciones (atencién domiciliara, atencién
hospitalaria, intervenciones de enfermeria.”; finalmente en el item 14 de nuevo los participantes
recomendaron el retiro de las siglas razon por la cual el item se cambid de “Indicadores especificos
de severidad / progresion de la enfermedad: Cancer, MPOC, ICC, | hepatica, | renal, AVC,
Demencia, neurodegenerativas, SIDA.” y se redacto de la siguiente manera para mayor
comprensibilidad “Indicadores especificos de severidad y/o progresion de la enfermedad: Céncer,
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC), Insuficiencia Cardiaca (IC), Insuficiencia
hepatica, Insuficiencia renal, Ataque Cerebro Vascular ACV, Demencia, Enfermedades
Neurodegenerativas, Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA), otras enfermedades
avanzadas.”. Estos fueron los cambios y ajustes que decidid el comité de adaptacion con respecto

a las consideraciones reportadas por los participantes de la investigacion.

Capitulo 10 Conclusiones y recomendaciones

10.1. Conclusiones
La presente investigacién acometié determinar la validez facial de la version colombiana del

Instrumento Necesidades Paliativas del Centro Colaborador de la Organizacion Mundial de la salud
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(NECPAL - CCOMS®©) para alcanzar este objetivo, se realizaron las directrices previas y

directrices de desarrollo, a continuacion, se presentan las conclusiones:

Las directrices previas, en donde se realizd el registro de la propiedad intelectual donde Xavier
GOmez autorizé el uso del instrumento para este estudio, ademas de la relevancia del constructo
donde la investigacion portuguesa y argentina no lo incluyeron en el proceso de validacion, y el
estudio espafiol original de construccion del instrumento concluyeron una adecuada validez facial
y de contenido ofreciendo una evaluacion cuanti-cualitativa, multifactorial, indicativa y no
dicotomica, con una alta sensibilidad (91.3,1C:87.2 — 94.2) y alto valor predictivo negativo

(91,1C:86.9-94).

Las directrices de desarrollo, en donde se identifico que no se realiz6 traducciédn linguistica y se
expuso al comité de adaptacién donde se revisaron los items, posteriormente se llevé a cabo la
validez facial con 24 profesionales de la salud, 12 médicos y 12 enfermeros con y sin experiencia
en cuidado intensivo, y se determind el indice de aceptabilidad el cual fue de 0.94 para el
instrumento en general, concluyendo que la muestra seleccionada, encuentra aceptable el

instrumento en variables de comprensién, claridad y precision.

El aporte de este estudio al realizar la validacion facial con las directrices de ITC es ofrecer una
contribucion innovadora al contexto colombiano, ademas de encontrarse por primera vez un

analisis cuantitativo de la validacién del instrumento con el indice de aceptabilidad.

Al finalizar el proceso de validacion de contenido y constructo, el instrumento aportard a la toma

de decisiones en cuanto a la AET en pacientes ingresados u hospitalizados en la UCI, estas
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decisiones seran dirigidas a iniciar un proceso de atencién integral impecable, la evaluacién de las
necesidades de los cuidadores, iniciar gradualmente la planificacion de voluntades anticipadas y
decisiones compartidas, analizar el estadio, prondstico, objetivos, posibles complicaciones,
recomendaciones para la prevencidén y respuesta a crisis, tener en cuenta aspectos estaticos
(severidad) y dinamicos (progresion en el tiempo), ademas de actualizar los objetivos terapéuticos,
retirar medicacion si es necesario, conciliacion terapéutica entre servicios, evaluacion de la
capacidad de cuidar por parte de la red de apoyo, identificacién de riesgo de duelo complicado,
necesidades educativas y de apoyo, respetar las preferencias del paciente y abordarlo desde todas
las dimensiones que lo conforman como ser humano, involucrar al paciente y su familia en
propuestas terapéuticas, prever y organizar las transiciones; adicionalmente, el trabajo
multidisciplinar sera visible entre todos los que conforman el equipo de trabajo y enfermeria

particularmente contribuira en la decision de AET desde la amplia perspectiva que es el cuidado.

10.2. Recomendaciones

El instrumento NECPAL - CCOMSO en el contexto colombiano ofrece una buena aceptabilidad
en términos de validez facial, se sugiere continuar con el estudio para completar la validez de
contenido y de constructo en el contexto colombiano guiado por las recomendaciones de la ITC,

actividad que se llevara a cabo por los autores durante el siguiente afio.

El instrumento NECPAL — COOMS permitira a los profesionales del pais identificar las
necesidades paliativas en pacientes internados en unidades de cuidados intensivos, un aspecto hasta
el momento definido por la subjetividad de los profesionales y el instrumento permitira empoderar

a los profesionales tanto de medicina como de enfermeria en la toma de decisiones.
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Ademaés de esto la investigacion quiere ser una motivacion a investigadores interesados en el tema
para profundizar en la incursion de los cuidados paliativos en pacientes internados en unidades de
cuidados intensivos, construyendo conocimiento para mejorar el cuidado que se brinda a pacientes
con necesidades paliativas, enfatizando en la potenciacion de la calidad de vida de los pacientes al

final de la vida.

Capitulo 11 Aspectos éticos

Para esta investigacion se tuvieron en cuenta los lineamientos éticos para el desarrollo de la

investigacion clinica y seres humanos:

e Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) en colaboracion
con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (66): Pautas éticas internacionales para la
investigacion relacionada con la salud con seres humanos: Pauta 9: Personas que tiene

capacidad de dar consentimiento informado, pauta 10: Modificaciones y dispensas del

47|Pagina



consentimiento informado, pauta 12: Recoleccion, almacenamiento y uso de datos en una
investigacion relacionada con la salud y pauta 25: conflictos de intereses.

Ley 911 de 2004 (67): Se analizo el capitulo IV: De la responsabilidad del profesional de
enfermeria en la investigacion y docencia, especificamente el articulo 29, 30 y 34.

Resolucion 8430 de 1993 (68): Se realizd especial énfasis en el titulo 2: De la investigacion en
seres humanos, capitulo 1: De los aspectos éticos de la investigacion en seres humanos, articulo
5, 6, 8, 11, 14, 15 y 16. Este estudio cumple los criterios del Ministerio de Salud para la
clasificacion de las investigaciones y este estudio se encuentra en la categoria sin riesgo, dado
que no se realizard intervencion alguna ni toma de muestras en los paciente y se realizard un
cuestionario diligenciado por el profesional de salud.

Resolucion 13437 de 1991 (69): Por la cual se constituyen los comités de ética hospitalaria y
se adoptan el decalogo de los derechos de los pacientes. Se hace énfasis en el articulo 1 pauta
4vy8.

Se solicit6 y obtuvo consentimiento del autor del instrumento Doctor Xavier Gémez Batiste, a
quien se le realizo el contacto por medio electrénico y dio el aval para realizar la adaptaciéon y
validacion transcultural para Colombia del instrumento “Necesidades Paliativas - Centro
Colaborador de la Organizacion Mundial de la Salud NECPAL - CCOMS” (Anexo E)

Se obtuvo el consentimiento de cada uno de los participantes, quienes aceptaron de manera
voluntaria a participar en el diligenciamiento del instrumento. La informacién se mantendra
confidencial y en anonimato, usandolo solo para fines académicos, dado esto, no fueron
mencionados los nombres de los participantes. No existio riesgo para los participantes, por lo

gue no hubo ninguna compensacion.
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e Respecto a la custodia de los datos obtenidos, estos reposan en el archivo personal de los
investigadores, por un periodo de dos afios luego de terminada la investigacion, después de
ello, se destruiran.

e El comité de investigacion y ética de la Facultad de Enfermeria de la Pontificia Universidad
Javeriana, en su sesion del 6 de Julio de 2020, evaluo y aprobo la investigacion “validez facial
del instrumento NECPAL-CCOMS en Bogota D.C. — Colombia 2020, considerando la
pertinencia de la investigacion, el rigor metodoldgico, su calidad cientifica, la coherenciay la
racionalidad del presupuesto propuesto y el cumplimiento de las normas cientificas, técnicas y

éticas, nacionales e internacionales. (Anexo E.)

11.1. Principios éticos de la investigacion

A continuacion, se plantean consideraciones éticas y da reflejo del cumplimiento de lo descrito

anteriormente, segun el informe Belmont (70).

e Veracidad: Se describié mediante la informacidn honesta, responsable, completa y detallada de
los objetivos, justificacion y resultados de la investigacion tanto a los participantes como a la
comunidad de cientificos. Se refleja en la coherencia interna, uso adecuado de la informacion,
respeto intelectual por los derechos de autor y asegurando que los datos obtenidos durante la
investigacion no fueron ni han sido modificados por los autores.

e Reciprocidad: El beneficio de la investigacion se determina por la utilizacién de los resultados
en politicas de mejora continua en la UCI que a la vez mejora la atencion brindada y abre las
puertas a modificaciones de politicas publicas colombianas.

e Fidelidad: Se llevara a cabo mediante la preservacion de la intimidad y privacidad de los datos

de los participantes y al uso de estos datos solo con fines cientificos.
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e Respeto a la autonomia: Se demostrard mediante la capacidad del individuo de tomar la
decision libremente de participar en la investigacion y retirarse en cualquier momento que lo
considere. Por lo que se realiza consentimiento informado (Anexo B y C)

e Beneficencia / no maleficencia: Esta investigacion fue considerada sin riesgo, ya que no se
someteran a los participantes a ninguna clase de riesgos ni dafios.

e Justicia: Se llevara a cabo mediante la seleccién de los participantes de acuerdo con los criterios
de seleccion, de modo imparcial, sin prejuicios sociales, religiosos, étnicos o culturales, y
adultos sin ninguna condicion de vulnerabilidad y posteriormente a la distribucion generalizada

de la informacidn resultante de la investigacion.
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Capitulo 12 Cronograma

Planteamiento del problema,
objetivos, justificacion y aspecto

éticos de la investigacion

Marco conceptual y tedrico

Cronograma
Tiempo
Afo 2019
Primer semestre Segundo semestre
@ (<5}
S - [«B]
o) o) =
o et Q
SIS | T| >l |8 |8 |2 |s |8
o | © ol ® cC | = o o OB ) &)
> > <5} =
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Actividad

Planteamiento del disefio y

metodologia, sintesis linglistica

Afio 2020

Primer semestre

Segundo semestre

Enero
Febrero
Marzo
Abril

Mayo

Septiembre
Noviembre

Octubre

Junio
Julio
Agosto
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Revision por comité
investigativo y de ética por parte
de la Pontifica Universidad
Javeriana y Cobos Medical

Center

Directrices de desarrollo

Discusion

Conclusiones y recomendaciones

Presentacion Final
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Capitulo 13 Presupuesto
Presupuesto
Fuente
Monto
Tipo Categoria Recurso Descripcion | financiador Monto total
unitario
a
Recurso
Infraestructura | Equipo Computador | Propio - -
disponible
Recurso 400 $ 50 pesos /
Materiales Fotocopias Propio $20.000
necesario fotocopias fotocopia
Software Equipo SPSS Propio $90.000 |$90.000
Bases de
Bases de Datos | Equipo Institucion |- -
Datos
Trabajo de $2.500 /
Transporte | Traslados Propio $320.000
campo pasaje
Pruebas $35,000 /
Estadistico Humano Propio $350.000
estadisticas hora
$ 80,000 /
Realizacion hora
Investigadores | Humano Propio $92.160.000
de proyecto $1,920.000
/ mes
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$ 80,000 /

Experto en
Comité de hora
validacion  de |Humano Propio $23.040.000
Adaptacion $960.000/
Instrumentos
mes
Linguista Comité  de $ 80,000 /
Humano Propio $800.000
Colombiano Adaptacion hora
Total $116.780.000
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Capitulo 15 Anexos

Anexo A. Instrumento Necesidades Paliativas del Centro Colaborador de la Organizacion

Mundial de la salud

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-1CO® VERSION 3.1 2017

Pregunta sorpresa (PS) (a/entre profesionales):
¢Le sorprenderia que este paciente muriese a lo largo del préximo afio?

Parametros

v NO me sorprenderia NECPAL

- Demanda: ;Ha habido alguna expresién implicita o explicita de limitacién de esfuerzo terapéutico 1
o demanda de atencién paliativa de paciente, familia, o miembros del equipo?

’ $l, me sorprenderic = NO es NECPAL

“Demanda” o “Necesidad”

- Necesidad: identificada por profesionales miembros del equipo 2

- Karnafsky <50 o Barthel <20 + Datos clinicos anamnesis

Sintomas persistentes

Dolor, debilidad, anorexia, digestivos... Chsdtlist sintomas (BAS]

Multi-morbilidad >2 enfermedades o condiciones crénicas avanzadas (de |a lista de indicadores especificos)

Cancer, EPOC, ICC, y Hepdtica, y Renal, +Ver anexo 1
-vuidudl pm'-lh dl la AVC, Demencia, Neurodegenerativas,
enfermedad SIDA, otras enfermedades avanzadas

Si presenta por lo menos 1 parametro NECPAL: \|Jets/-{ IS

NECPAL+ &

Codificacién y Registro:

“No me sorprenderia...”

Tienen la utilidad de explicitar en la documentacién
clinica accesible la condicién de “Paciente crénico
avanzado”

- Codificacion:
Se recomienda utilizar una codificacion especifica como
“Paciente crénico complejo avanzado” diferente de la
convencional CIE9, V66.7 (Paciente terminal) o CIEI0
751.5 (Paciente en servicio de cuidados paliativos)

- Registro

Historia clinica:

Después de la Pregunta Sorpresa, es recomendable
explorar los diferentes parametros, afiadiendo N de + en
funcion de los que encontremos positivos

Historia clinica compartida:

Siempre acompaiiar la codificacion y registro de
informacion clinica adicional relevante que describa
situacién y propuestas ante escenarios previsibles y
otros servicios (En Cataluna, PIIC)
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Anexo B. Consentimiento informado para participantes de validez

PONTIFICIA UNIVERSIDAD JAVERIANA

FACULTAD DE ENFERMERIA — PROGRAMA MAESTRIA EN ENFERMERIA EN CLIDADO PALIATIVO ¥
MAESTRIA EM EMFERMERIA EN CLNDADO CRITICO

Fecha: Mivel scadémica: Mumera de telefona:

Irvestigadores:

1. Enfermero especizlista en cuidado critico Jhonatan Sebastian Celis Moreno. Teléfono de
contacto: 3155472682, Corren electranico: jhonatan-celis@javeriana.edu.co

2. Enfermera especizlista en cuidado critico Maribel Vargas Pelasz. Teléfono de contacto:
3164880272, Corren electranico: maribel_vargas@javeriana.edu.co

Reciba un cordial saludo, esta ez una invitacion para participar en unz investigacion. Lo gue usted
debe hacer =i decide aceptar =5 diligencizr el “formato de comprenzikilidad” para evaluar =l
instrumernto MECPAL - CCOMS, =l tiempo de respuesta estimado es de 30 minutos. Antes de decidir
conozca las siguientes consideracionss:

1. Estainwestizacion se realiza para determinar la validez de un instrumento de identificacion
de necesidades palistivas para adecuar el tratamiento y las intervenciones en |3 unidad de
cuidadao intensivo.

2. Loz resultados de la investizzcicn seran parts del trzbajo final de Maestriz v estaran
dizponibles para la practica de cuidado intensive v para la comunidad academica y cientifica.

3. El estudio no l2 provocars ningan dafio ni lesion, no sfectars |z condicion de salud de su
persona, no tiene costo v no le dara ningun tipe de compensacion tangible va que el objetiva
25 ZEnerar conccimiento.

4. Toda lz informacion recolectada ez confidencial, su identidad nunca serd publicada v =olo

serd conocida por los investisadores v docents azesor de trabajo

Usted puede preguntar cuslguier aspecto en cuslguier momento

&. WUsted no tizne obligacion de participar, puede retirarse cuando lo desee sin necesidad de
dar explicaciones y esto no le generara problemas

LA

En consideracion de lo anterior, si comprendié la informacion, la considerzs suficiente v su decizidn
libre v woluntaria es participar, diligencie la sizuients informacian:

MNambre:

Firma: C.C.
Testigo 1:

Firma: C.C.
Testigo 2:

Firma: C.C.

INVESTIGADYDRES: He explicado al individuo gue se relaciona arriba, presentado la investigacicn, he
zclarado dudas y he confirmadeo su compresion parz la firma de este consentimiento informadao.

Firma investigador 1: C.C.

Firma investigador 2: C.C.

facial
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Anexo C: Formato para la exploracion de la comprensibilidad, precision y claridad del

instrumento NECPAL de CCOMS.

Formato para la sxploracitn de L comprensibiidad, precisson y claridsd del instrumento NECPAL de CCOMSD sometido o
procesn de valider facial denire de la nyestigacson ~Validez Tacial del nsbrumsnto Neorsidades Paliativas del Centro
Colaborador de Ly Organizacksn Mundial de la Salud (NECPAL - CCOMS) en Bogota D.C. - Colombila 2020~

10 Aspecios - Desirés Wi Irastom
Eras el Ly AeCLag e e
- Dwtecotn  de  malesiar
11 Aspecios - Wdneratusdad =t
pmm&n SEVETE
=TI BOCEN ¥ ETa
A2 Mumnmaortuedag - = @ onfermedadss O
OO, Pl
ST
13, Uso e - Valoraoon de La demanda o
TECLNSos. nberradad e
TR R

G imases

- MAwmenioc demarda o
wibevrasdad -
TSNS
{Inlenenciones e
i)

T, Indscadion s Ca, EPCC, ICC 1| Hepabca
ospacicos oe I oreral AV
‘wergeraiad i S0
Mogresn O
L dnryberrrrensclag

Comprenssin que existe al leer cada lem.

Clandad lenguage emplaass v Iorma de redaction g cads Bem
Precsion: hace relerencia a sl &l Bem esth expresado en un lenguaps Conciso ¥ exacio, svtando ambiglededes
Cardona Alrabe, L C. Proyecto Validacion de ey ey Espaiiol del sty y PES-BW, 2001, 1=118.
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Anexo D. Consentimiento del autor para uso del instrumento

Jhonatan Sebastian Celis Moreno <jhscelismo@unal edu co= séb, 11 may 1400 (hace 12 dias) ¥y 4w
para xgomez.WHOCC ~

Buenas tardes Dr. Xavier Gémez
Cordial saludo

El siguiente correo es para solicitar de la manera més formal, el posible uso del instrumento NECPAL para estudio final de mi maestria, me comunico con usted para que por favor me de el permiso de uso
de este.

Agradezco una respuesta

Cordialmente;

Jhonatan Sebastian Celis Moreno

Enfermero - Universidad Nacional de Colombia

Especialista en Cuidado Critico - Pontificia Universidad Javeriana

Candidato a Magister en Enfermeria en Cuidade Critico - Pontificia Universidad Javeriana

Cuidado Avanzado de las Ulceras de la extremidad inferior - Asociacidn Espaiiola de Enfermeria Vascular y Heridas
Miembro Sigma Theta Tau Capitulo Upsilon Nu

GOMEZ BATISTE ALENTORN, XAVIER <xgomez@iconcologia.net= @ 12may. 20191339 (hace 11 dias) 7
parami v

Por supuesto, muchas gracias, rogamos nos informe de su uso y resultados

Professor Xavier Gomez-Batiste

Director

Qualy Observatory. WHO Collaborating Center for Palliative Care Public Health Programs, Catalan Institute of Oncology. Barcelona.
Chair of Palliative Care. Faculty of Medicine. University of Vic/Central of Catalonia.

xgomez @iconcologia.net / xavier,gomez @uvic.cat
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Anexo E. Aprobacion del Comité de investigacion y ética de la Facultad de Enfermeria de la

Pontificia Universidad Javeriana.

rj"%fﬁﬁr"&ﬁ'ﬁ roptificia Universicad i
. b JAVERIANA | (i et
143.'::.',:_:-;&-. o

EL COMITE DE INVESTIGACION Y ETICA DE LA FACULTAD DE ENFERMERIA DE
LA PONTIFICIA UNIVERSIDAD JAVERIANA

CERTIFICA:

Que el proyecto de investigacion, titulade: “Valides facial del instrumento NECPAL -
CCOOMSE en Bogota D.C. — Colombia 2020.", cuyos investigadores son: Maribel Vargas,
estudiante del programa de Maestria en Enfermeria en Cuidado Paliative v Jonathan
Celis, estudiante del programa de Maestria en Enfermeria en Cuidado Critico de la
Facultad de Enfermeria de la Pontificia Universidad Javeriana, fue evaluado v aprobado
por este Comité de Investigaciém ¥ Etica, en su sesidn del & de julis de 2020,
considerando la pertinencia de la investigacion, el rigor metodoldgico, su calidad
cientifica, la coherencia v la racionalidad del presupuesto propuesto v el cumplimiento
de las normas cientificas, técnicas v éticas, nacionales e internacionales que rigen este
tipo de investigaciones.

El proyecto implica investigacion con personas v se ajusta a las Mormas Cientificas,
Técnicas ¥ Administrativas para la Investigacion en Salud establecidas enla Resolucion
Mo. 008430 de 1993, la Resolucion 2378 de 2008, el Decreto 309 de 2000 ¥ &l Decreto
1076 de 2015.

La categoria de riesgo para los seres humanos que tiene la propuesta pertenece a la de
* Investizgacicn sin riesgo”.

Sobre el posible impacto en el medio ambiente, el comité conceptia que, por la
naturaleza de la investizacion, el proyecto no tiene efectos negativos sobre el medio
ambisnte.

El consentimiento informado elaborado para este proyecto incluye los aspectos
requeridos para proveer la informacion necesaria a las personas que se incluyan en =l
estudio v los investizadores deben garantizar la obtencion del documento firmado por
cada uno de los participantes en ] estudio.

Con base en lo expresado anteriormente, el Comité de Investizacién y Etica conceptia
que el provecto cumple con todos los requisitos de calidad exigidos ¥ en consecuencia
otorga su aprobacion; el respectivo concepto se consigna en el acta N° 005 de la
correspondiente sesidn.

Cra.T M.40-42, F.T. Hospital Universitario San ignacio, - Bogotd D.C., Colomibia
Teléfono: +37 (1) 320 BI20 Ext. 2660/2635
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Y Pootifica Univenidad

VS JAVERIANA

9: Bogock

Facultad de Enfermena

Decananes de Facust

Se expide esta certificacion el 7 de julio de 2020

76&01“ (\ww&zw( f

FABIOLA CASTELLANOS SORIANO )
Presidenta del Comité de Investigacion y Etica
Facultad de Enfermeria

Cra.7 N.40-62, P.7. Hospital Untversitario San ignacio, - Bogotd D.C., Colombia
Teléfono: +57 (1) 320 8320 Ext. 2660/265%
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