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RESUMEN

INTRODUCCION. El aumento de la esperanza de vida, junto con los cambios en el
patron epidemioldgico han provocado un aumento del nimero de personas que
necesitaran recibir cuidados paliativos. Los profesionales y las profesionales de
enfermeria deben recibir una formacién adecuada para proporcionar cuidados de
calidad a las personas con enfermedades crénicas en fase avanzada y/o en el final de la

vida.

Distintas organizaciones hablan del papel clave de enfermeria en la provision de
cuidados paliativos y de que todo profesional debe recibir al menos una formacién
basica en este dmbito, que deberia impartirse durante su formacién de grado. Aun asi,
en nuestro pais, la formacién en cuidados paliativos en el grado de enfermeria es muy

heterogénea, y no todos los centros presentan formacion en este ambito.

Un instrumento validado para evaluar el nivel de conocimientos de enfermeria
en cuidados paliativos es el Palliative Care Quiz for Nursing (PCQN), desarrollado por
profesores de la Universidad de Otawa y que ha sido utilizado en diversos trabajos y

traducido a varios idiomas (coreano, persa, francés y tailandés).
OBJETIVOS.

- Obtener la versidn en espanol del PCON (PCQN-SV) y analizar sus propiedades

psicométricas.

- Analizar el nivel de conocimientos en cuidados paliativos de profesionales y de
estudiantes de enfermeria espanoles, y elaborar un modelo predictivo de dicho nivel de

conocimientos.

- Analizar los contenidos en cuidados paliativos de los distintos planes de estudio

de grado en enfermeria.

- Evaluar la utilidad de internet y las redes sociales basadas en ésta como una
herramienta para recogida de informacion y analisis de datos en el proceso de

investigacion.
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METODOLOGIA. Para elaborar la versién en espafiol se siguié un proceso de
traduccién/retrotraducccion, tras el cual se solicitd la valoracion del PCQN-SV por un
grupo de expertos para la determinacion de los indices de validez de contenido de cada
uno de los items y el global del cuestionario. Posteriormente el cuestionario se piloté
mediante un estudio transversal y descriptivo realizado en un hospital espafiol, que

también sirvid para el analisis de consistencia interna y de dificultad del instrumento.

Tras el pilotaje y la realizacion de las modificaciones sugeridas en el PCQN-SV se
disefd un estudio para medir el nivel de conocimientos en cuidados paliativos del
colectivo de profesionales de enfermeria, en el que se utilizé un cuestionario en formato
online que se difundid utilizando Facebook y Twitter. Adema3s, se analizé esta difusion
midiendo la correlacion entre el nUmero de veces que se compartié el cuestionario y las

respuestas recibidas.

Para medir el nivel de conocimientos en cuidados paliativos del colectivo de
estudiantes de enfermeria, y tras el pilotaje del cuestionario entre un grupo de
estudiantes de enfermeria de la Universidad de Valencia, se disefid un estudio

multicéntrico en el que colaboraron cinco facultades de enfermeria.

Finalmente, se realizd un analisis de contenido de los planes de estudio de grado
en enfermeria con el objetivo de mostrar la frecuencia de aparicién de conceptos que

se consideran claves en esta materia.

En los estudios disefiados para medir nivel de conocimientos en cuidados
paliativos de profesionales y estudiantes de enfermeria se recogieron también variables
descriptivas de la poblaciéon. El posterior andlisis bivariado nos permitid, ademas de
analizar las relaciones entre variables, identificar cudles podian ser variables explicativas
de las diferencias en los resultados obtenidos, para elaborar con ellas un modelo de
regresion binaria que pudiera utilizarse como predictor de los resultados finales en el

PCQN-SV.

RESULTADOS. La version en espaiol del PCQN ha mostrado niveles adecuados
de validez de contenido global (CVI=0.83) y de validez interna (alpha de Cronbach= 0.64
y KR-20=0.71), asi como una adecuada distribucién de items con dificultad elevada, baja

y media.
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En el colectivo de profesionales de enfermeria encontramos un porcentaje de
respuestas correctas en el PCON-SV de 61.38%, con diferencias estadisticamente
significativas en funcidn de su formacidon y experiencia profesional en cuidados
paliativos, del tipo de formacidn recibida y del dmbito en que desarrollaban su actividad
asistencial. Tanto la experiencia previa como la formacién en cuidados paliativos han
mostrado ser variables predictoras de los resultados en el PCQN-SV; los sujetos con
experiencia o con formacidn en este ambito tienen alrededor de 50% de probabilidades
de obtener un porcentaje de aciertos en el cuestionario superior a la media de su

poblacion de referencia.

En el colectivo de estudiantes de enfermeria encontramos un porcentaje de
respuestas correctas en el PCQN-SV de 54.02 %, con diferencias estadisticamente
significativas en funcion del curso y la facultad en que se encontraban matriculados, asi
como el haber recibido formacidn en este dmbito. Tanto el curso como la formacién en
cuidados paliativos han mostrado ser variables predictoras de los resultados en el PCON-
SV; el alumnado con formacién en este ambito tiene alrededor de un 70% de
probabilidades de obtener un porcentaje de aciertos en el cuestionario superior a la
media de su poblacién de referencia. Ademads, a medida que progresan en su formacién
hacia un curso superior, la probabilidad de obtener resultados superiores a la media

aumenta en un 35%.

Por otro lado, el analisis sobre la utilidad de las redes sociales mostré una
importante influencia en el nimero de respuestas obtenidas (encontramos una
correlacién entre el nimero de veces que se compartio el cuestionario y el nimero de

respuestas recibidas), pero no influyd en los resultados obtenidos en el PCQN-SV.

El andlisis de contenido de los programas formativos identificé la baja presencia
de conceptos como “enfermedad avanzada” y “calidad de vida”, y mostré la

heterogeneidad de la formacidn ofrecida al alumnado de grado de enfermeria.

CONCLUSIONES. ElI PCQN-SV ha mostrado ser un instrumento util para medir el
nivel de conocimientos en cuidados paliativos de profesionales y estudiantes de

enfermeria e identificar aspectos a mejorar en su formacion.
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Los colectivos de profesionales y estudiantes de enfermeria espafioles obtienen
resultados en el PCQN-SV indicadores de su nivel de formacién que podrian considerarse
medios-bajos y que mejorarian con la formacién tanto tedrica como practica en este

ambito.







ABSTRACT

INTRODUCTION. The increasing in life expectancy, together with the changes in
the epidemiological pattern have caused an increase in the number of people who will
need to receive palliative care. Nursing professionals must have adequate training in
order to take care of people with chronic diseases in an advanced phase and / or at the

end of life.

Several organizations talk about the nurses’ key role in the provision of palliative
care, as well as the fact that every professional must receive at least a basic training in
this area, which should be given during their degree training. Even so, training in
palliative care in nursing degree is very heterogeneous in our country, and not all

Colleges have training in this area.

A validated instrument to assess the level of nursing knowledge in palliative care
is the Palliative Care Quiz for Nursing (PCQN), developed by professors from the
University of Otawa and which has been used in several researches and translated into

different languages (Korean, Persian, French and Thai).
PURPOSES:

- Develop a Spanish version of the PCQN (PCQN-SV) and analyze its psychometric

properties.

- Analyze the level of knowledge in palliative care of both Spanish registered

nurses and nursing students, and develop a predictive model of this level of knowledge.
- Analyze palliative care contents of the different nursing degree study plans.

- Asses the utility of Internet and Internet-based social networks as a tool for data

collecting and analysis in research processes.

METHODS: To develop the Spanish version, a translation / back-translation
process was followed, after which each question of the PCQN-SV was evaluated by a
group of experts to determine the content validity indexes of every item and the global

guestionnaire. Subsequently, the questionnaire was piloted through a descriptive cross-
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sectional study conducted in a Spanish hospital, which also served to analyze the

internal consistency and difficulty of such instrument.

After the piloting and the implementation in the PCQN-SV of some modifications
suggested, a study was designed to measure the level of knowledge in palliative care of
nursing professionals, in which an online questionnaire was used. This questionnaire
was disseminated using Facebook and Twitter. In addition, this diffusion was analyzed
by measuring the correlation between the number of times the questionnaire was

shared and the responses that were received.

To measure the level of knowledge in palliative care of the group of nursing
students, and after piloting the questionnaire among a group of students from the
University of Valencia, a multicenter study in which five nursing faculties cooperated

was designed.

Finally, a content analysis of the Spanish nursing degree programs was carried
out in order to show the frequency of appearance of several key concepts in the field of

palliative care.

In the studies designed to measure the level of knowledge in palliative care of
both nursing professionals and students, some population descriptive variables were
also collected. The subsequent bivariate analysis allowed us to analyze relationships
between variables, as well as to identify which variables could be explanatory of the
differences obtained, so as to elaborate with them a binary logistic regression model

that could be used as a predictor of the final results in the PCQN -SV.

RESULTS. The Spanish version of the PCQN has shown adequate levels of global
content validity (CVI = 0.83) and internal validity (Cronbach's alpha= 0.64 and KR-20=

0.71), as well as an adequate distribution of items with high, low and medium difficulty.

In the group of nursing professionals, we found a percentage of correct answers
in the PCQN-SV of 61.38 %, with statistically significant differences according to their
training and professional experience in palliative care, the type of training received and
the scope in which they developed their activity assistance. Both previous experience

and training in palliative care have been shown to be predictive variables of the results
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in the PCQN-SV: the subjects with experience or training in this area have about 50%
probability of obtaining a percentage of correct answers in the questionnaire above the

average of their population.

In the group of nursing students, we found a percentage of correct answers in
the PCQN-SV of 54.02%, with statistically significant differences depending on the
course and the faculty in which they were enrolled, as well as having received training
in palliative care. Both academic year and training in palliative care have been shown to
be predictive variables of the results in the PCQN-SV: the students with training in this
field have about a 70% probability of obtaining a percentage of correct answers in the
guestionnaire above the average of their population. Moreover, as they get enrolled
into a superior course, the probability of obtaining results superior to the average

increases by 35%.

On the other hand, the analysis of the utility of social networks showed an
important influence on the number of responses obtained (we found a correlation
between the number of times the questionnaire was shared and the number of

responses received), but it did not influence the results obtained in the PCQN-SV.

The content analysis of the training programs identified the low presence of
concepts such as "advanced disease" and "quality of life", and showed the heterogeneity

of the training offered to nursing students.

CONCLUSIONS. The PCQN-SV has shown to be a useful tool to measure the level
of knowledge in palliative care of nursing professionals and students as well as to

identify aspects to improve in their training.

The groups of Spanish professionals and nursing students obtain results in the
PCQN-SV, indicators of their level of training, that could be considered low-average and

that would improve with both theoretical and practical training in this field.
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RESUM

INTRODUCCIO. L’augment de I'esperanca de vida, juntament amb els canvis en el
patré epidemiologic han provocat un augment del nombre de persones que
necessitaran rebre cures pal-liatives. Els professionals i les professionals d'infermeria
han de rebre una formacié adequada per proporcionar cures de qualitat a les persones

amb malalties croniques en fase avangada i / o al final de la vida.

Diferents organitzacions parlen del paper clau d'infermeria en la provisié de
cures pal-liatives i que tot professional ha de rebre almenys una formacidé basica en
aquest ambit, que hauria d'impartir durant la seva formacié de grau. Aixi i tot, al nostre
pais, la formacio en cures pal-liatives en el grau d'infermeria és molt heterogenia, i no

tots els centres presenten formacié en aquest ambit.

Un instrument validat per avaluar el nivell de coneixements d'infermeria en
cures pal-liatives és el Palliative Care Quiz for Nursing (PCQN), desenvolupat per
professors de la Universitat d'Otawa i que ha sigut utilitzat en diversos treballs i traduit

a diversos idiomes (corea, persa, francés i tailandes).
OBJECTIUS.

- Elaborar la versio en espanyol del PCQN (PCQN-SV) i analitzar-ne les propietats

psicomeétriques.

- Analitzar el nivell de coneixements en cures pal-liatives de professionals i
d'estudiants d'infermeria espanyols, i elaborar un model predictiu d'aquest nivell de

coneixements.

- Analitzar els continguts en cures pal-liatives dels diferents plans d'estudi de grau

en infermeria.

- Avaluar la utilitat d’internet i les xarxes socials basades en aquesta com una

ferramenta per a la recollida d’informacio i analisi de dades en el procés d’investigacid.

METODOLOGIA. Per elaborar la versid en espanyol es va seguir un procés de

traduccié / retrotraducccid, després del qual es va sol-licitar la valoracié del PCQN-SV
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per un grup d'experts per a la determinacio dels indexs de validesa de contingut de cada
un dels items i el global del qiestionari. Posteriorment el qlestionari es va pilotar
mitjancant un estudi transversal i descriptiu realitzat en un hospital espanyol, que també

va servir per a |'analisi de consisténcia interna i de dificultat de I'instrument.

Després del pilotatge i la realitzacié de les modificacions suggerides en el PCQN-
SV es va dissenyar un estudi per mesurar el nivell de coneixements en cures pal-liatives
del col-lectiu de professionals d'infermeria, en el qual es va utilitzar un gliestionari en
format en linia que es va difondre utilitzant Facebook i Twitter. A més, es va analitzar
aquesta difusié mesurant la correlacio entre el nombre de vegades que es va compartir

el questionari i les respostes rebudes.

Per mesurar el nivell de coneixements en cures pal-liatives del col-lectiu
d'estudiants d'infermeria, i després del pilotatge del qlestionari entre un grup
d'estudiants d'infermeria de la Universitat de Valéncia, es va dissenyar un estudi

multicéntric en el qual van col:-laborar cinc facultats d'infermeria.

Finalment, es va realitzar una analisi de contingut dels plans d'estudi de grau en
infermeria amb I'objectiu de mostrar la freqiéncia d'aparicid de conceptes que es

consideren claus en aquesta matéria.

En els estudis dissenyats per mesurar nivell de coneixements en cures pal-liatives
de professionals i estudiants d'infermeria es van recollir també variables descriptives de
la poblacid. El posterior analisi bivariada ens va permetre, a més d'analitzar les relacions
entre variables, identificar quines podien ser variables explicatives de les diferencies en
els resultats obtinguts, per elaborar amb elles un model de regressid binaria que

puguera utilitzar-se com a predictor dels resultats finals en el PCQN -SV.

RESULTATS. La versié en espanyol del PCQN ha mostrat nivells adequats de
validesa de contingut global (CVI = 0.83) i de validesa interna (alpha de Cronbach = 0.64
i KR-20 = 0.71), aixi com una adequada distribucié d'items amb dificultat elevada, baixa
i mitja.

En el col-lectiu de professionals d'infermeria trobem un percentatge de respostes

correctes en el PCQN-SV de 61.38%, amb diferencies estadisticament significatives en
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funcié de la seua formacio i experiéncia professional en cures pal-liatives, del tipus de
formacié rebuda i de I'ambit en qué desenvolupaven la seva activitat assistencial. Tant
I'experiencia prévia com la formacié en cures pal-liatives han mostrat ser variables
predictores dels resultats en el PCQN-SV; els subjectes amb experiéncia o amb formacié
en aquest ambit tenen al voltant de 50% de probabilitats d'obtenir un percentatge

d'encerts en el gliestionari superior a la mitjana de la poblacio.

En el col-lectiu d'estudiants d'infermeria trobem un percentatge de respostes
correctes en el PCQN-SV de 54.02%, amb diferéncies estadisticament significatives en
funcié del curs i la facultat en qué es trobaven matriculats, aixi com el fet d'haver rebut
formacid en aquest ambit. Tant el curs com la formacio en cures pal-liatives han mostrat
ser variables predictores dels resultats en el PCQN-SV; I'alumnat amb formacié en
aquest ambit té al voltant d'un 70% de probabilitats d'obtenir un percentatge d'encerts
en el gliestionari superior a la mitjana de la seua poblacié de referencia. A més, a mesura
que progresen en la seua formacié cap a un curs superior, la probabilitat d'obtenir

resultats superiors a la mitjana augmenta en un 35%.

D'altra banda, I'analisi sobre la utilitat de les xarxes socials va mostrar una
important influéncia en el nombre de respostes obtingudes (trobem una correlacié
entre el nombre de vegades que es va compartir el qliestionari i el nombre de respostes

rebudes), pero no va influir en els resultats obtinguts en el PCQN-SV.

L'analisi de contingut dels programes formatius va identificar la baixa preséncia
de conceptes com "malaltia avancada" i "qualitat de vida", i va mostrar I'heterogeneitat

de la formacié oferida a I'alumnat de grau d'infermeria.

CONCLUSIONS. EI PCQN-SV ha mostrat ser un instrument util per a mesurar el
nivell de coneixements en cures pal-liatives de professionals i estudiants d'infermeria i

identificar aspectes a millorar en la seua formacio.

Els col-lectius de professionals i estudiants d'infermeria espanyols obtenen
resultats en el PCQN-SV indicadors del seu nivell de formacié que podrien considerar-
mitjans-baixos i que millorarien amb la formacié tant tedrica com practica en aquest

ambit.
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PROLOGO

Ha sido complicado dar forma a esta tesis, puesto que ha planeado sobre ella (y
sobre mi) la sombra de la duda, ante mi indecisiéon a la hora de cémo mostrar el

resultado de estos afios de trabajo.

Inicié este proyecto hace ya algun tiempo, cuando empecé a trabajar como
enfermera en un servicio en el que me encuentro cada dia con personas en la fase final
de su vida, y al ser consciente de mi incapacidad o mis dificultades para ayudarles en
algunos casos, me planteé la necesidad de mejorar mi formacién para poder realizar
mejor mi trabajo...Esta necesidad de formacidn era también sentida y manifestada por

algunas de mis compafieras, lo que me hizo interesarme todavia mas por este tema.

En ese momento estaba realizando mis estudios de master, y consideré que este
seria un tema interesante en el que trabajar, y me encontré con la metodologia de
adaptacion de cuestionarios, que me parecid muy interesante (ya estaba pensando
como poder evaluar esta necesidad de mayor formacién que percibia). Asi que, tras
encontrar un instrumento que pensaba que podia ser Util para hacer un diagndstico del
nivel de conocimientos de los profesionales de enfermeria de mi centro en el ambito de

los cuidados paliativos, inicié el trabajo de elaboracién de su versién en espafiol.

Pero el proyecto de investigacion comenzd a crecer, y pasd a convertirse en el
proyecto de mi tesis doctoral, en el que se planted como un objetivo el ampliar la
investigacion y medir el nivel de conocimientos en cuidados paliativos de los
profesionales y las profesionales de enfermeria espafioles...Y, puesto que utilizamos
para la difusion del cuestionario internet y las redes sociales, surgi6 como un nuevo
objetivo intentar analizar el papel de este medio de difusién en el proceso de

investigacidn y en los resultados obtenidos.

Ademas, cuando buscaba profesores de las distintas facultades de enfermeria
para que colaboraran en la fase de validacion del cuestionario, pude comprobar la gran

heterogeneidad en cuanto a la oferta formativa de las distintas facultades respecto a la
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formacién en el ambito de los cuidados paliativos, por lo que decidi profundizar y

analizar un poco mas esta formacion ofrecida a los estudiantes.

Con este objetivo, decidi evaluar por un lado el nivel de conocimientos de
nuestros estudiantes y nuestras estudiantes, y también me planteé la realizacién de un
anadlisis de contenido de los distintos planes de estudios, para estudiar los conceptos

relacionados con los cuidados paliativos que aparecian en éstos.

Asi, a partir del proyecto de investigacion inicial, fueron surgiendo una serie de
trabajos, cada uno de ellos con su propia entidad, y que pretendian dar respuesta, a los
distintos objetivos que se habian ido planteado. Ademds, a medida que se fueron
analizando los resultados surgié el reto de presentarlos en forma de articulo e intentar

publicarlos en alguna revista internacional.

Hasta el momento de comenzar a elaborar este documento final, se han
publicado tres articulos relacionados con este proyecto y hay otros tres articulos
preparados y en distintas fases del proceso de revisién por parte de revistas

internacionales.

Por eso, me planteé preparar esta tesis como una tesis por compendio de
publicaciones, siguiendo lo establecido tanto el Real Decreto 99/2011, de 28 de enero,
por el que se regulan las ensefianzas oficiales de doctorado, como en el articulo 136 de
los Estatutos de la Universitat de Valencia. Pero también queria presentar todo el
trabajo de una forma global, y finalmente opté por no seguir ese formato de tesis por
compendio de articulos, incluyendo tanto los resultados ya publicados como aquellos

gue estan todavia en proceso.

Y ese es el motivo por el cual, en este documento, tanto la metodologia como los
resultados se muestran haciendo referencia a los distintos trabajos preparados y o
publicados, y los articulos ya publicados, de los cuales figuro como primera autora, y
cuyas referencias y descripcion de contenido se presentan a continuacién, se incluyen

también en los anexos del presente documento.

* ARTICULO 1. Chover-Sierra, E., Martinez-Sabater, A., & Lapeia-Mofiux,

Y. R.(2017). An instrument to measure nurses' knowledge in palliative care: Validation
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of the Spanish version of Palliative Care Quiz for Nurses. PloS one, 12(5), e0177000.
doi:10.1371/journal.pone.0177000

Articulo que muestra el proceso de traduccion, adaptacidn y analisis de validez
de contenido de la version en espafiol del Palliative Care Quiz for Nurses.

* ARTICULO 2. Chover-Sierra, E., Martinez-Sabater, A., & Lapena-Mofiux,
Y. (2017). Knowledge in palliative care of nursing professionals at a Spanish
hospital. Revista latino-americana de enfermagem, 25, e2847. doi:10.1590/1518-
8345.1610.2847

Articulo que presenta los resultados del estudio piloto desarrollado para la
validacion del cuestionario, donde se muestran los resultados en cuanto al nivel de
conocimientos en cuidados paliativos de los profesionales y las profesionales de

enfermeria del Consorcio Hospital General Universitario de Valencia.

* ARTICULO 3. Chover-Sierra, E., & Martinez-Sabater, A. (2018). Utility of
social networks and online data collection in nursing research: Analysis of Spanish
nurses' level of knowledge about palliative care. PloS one, 13(5), e0197377.
doi:10.1371/journal.pone.0197377

Articulo en el que ademas de resultados sobre el nivel de conocimientos en
cuidados paliativos de los profesionales y las profesionales de enfermeria se analiza el
papel que han tenido internet y las redes sociales como instrumento para seleccién de
participantes en el estudio y de difusion del cuestionario de recogida de datos y su

posible influencia sobre los resultados.
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1. INTRODUCCION

Tenemos que aprender qué es el dolor.

Aun mds, tenemos que aprender lo que se siente al estar tan enfermo,

al ir perdiendo la vida y su actividad; al darte cuenta de que tus facultades
te estdn fallando y de que vas dejando atrds afectos y responsabilidades.
Debemos aprender a sentir con los pacientes

si queremos darles la clase de escucha y el apoyo firme que necesitan
para encontrar su propio camino.

Cicely Saunders. “Velad conmigo”



INTRODUCCION

1.1. CONCEPTO E HISTORIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

El término “paliativo” proviene del latin pallium, que significa “capa”, capote.
Etimoldgicamente significaria, pues, proporcionar una capa para calentar a “los que
pasan frio”, una vez que ya no pueden ser ayudados por la medicina curativa (Pessini &
Bertachini, 2006). Respecto del origen de este concepto, se destaca su concepcidon como
método para el alivio de los sintomas, del dolor y del sufrimiento en las personas
diagnosticadas de enfermedades crénico-degenerativas o estan en la fase final de su
vida, y la idea de tratar al paciente en su globalidad de ser y buscando mejorar su calidad

de vida (Gomez-Batiste, Blay, Roca, & Dulce Fontanals, 2012).

Al principio de la década de los 50, en Reino Unido, surge el énfasis en la atencién
a las personas en la fase final de su vida, mientras que al mismo tiempo en Estados
Unidos la reaccion contra la medicalizacién de la muerte comienza a ganar fuerza.
Cuatro fendmenos destacan en este periodo: a) la inclusién de temas relacionados con
los cuidados paliativos en la literatura profesional; b) una nueva visién de los pacientes
en fase terminal, que indujo a la realizacidn de mas estudios acerca del proceso de morir,
incluyendo la discusidn sobre hasta qué punto los pacientes deben conocer su situacién;
c) la adopcién de una aproximacién activa de los cuidados, en oposicién a la actitud
pasiva tradicional, de la cual emergié la determinacion de descubrir nuevas formas de
cuidado al final de la vida, y d) una conciencia creciente de la relacién entre los estados
fisicos y los estados mentales, que trajo un concepto mds comprensivo del sufrimiento
gue suponia un desafio para las bases sobre las que se asentaba la atencidn sanitaria

hasta ese momento. (Pessini & Bertachini, 2006).

El trabajo de la enfermera, médica y trabajadora social, la Dra. Cicely Saunders,
desarrollado inicialmente en los afios 60 en el St. Joseph’s Hospice, en Hackney, Londres,
introdujo una nueva filosofia respecto a los cuidados en la fase final de la vida. Con la
atencidn sistematica a las narrativas de los pacientes, a sus relatos sobre la enfermedad
y el sufrimiento, su trabajo le llevd a desarrollar el concepto de “dolor total”. Su
formacién y trabajo con pacientes en las fases finales de su vida le hizo desarrollar una
vision que iba mas alla de la dimensién fisica, englobando los aspectos sociales,

emocionales y espirituales del sufrimiento (Pessini & Bertachini, 2006). Cuando Cicely
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Saunders establecio el St. Christopher’s Hospice, en Londres, en 1967, éste se convirtio
inmediatamente en una fuente de inspiracién para otros centros similares. La “filosofia”
de Cicely Saunders, al combinar tres principios clave: cuidados clinicos de calidad,
educacién e investigacidn, paso a ser una referencia mundial para los profesionales de
la salud en general y para aquellos que trabajaban con pacientes en la fase final de su

vida en particular (Montes de Oca, G A, 2006; Pessini & Bertachini, 2006).

También en esta época aparecieron un conjunto importante de farmacos utiles
para el manejo del dolor, incluyendo psicotrépicos, antidepresivos, antiinflamatorios...
Hasta ese momento, en muchas de las instituciones encargadas del cuidado de
pacientes con enfermedades avanzadas e incurables, los esfuerzos para controlar el
dolor y otros sintomas no habian avanzado debido a la carencia de comprensién de su
naturaleza y la poca eficacia de los tratamientos farmacoldgicos existentes; desde
entonces, se comenzo a profundizar en el conocimiento de la naturaleza del dolor y del
papel de los opioides en su control (Montes de Oca, G A, 2006; Pessini & Bertachini,

2006).

En Espafia, en 1984 se inicid el primer programa de cuidados paliativos en el
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, en el Servicio de Oncologia Médica. Esta
iniciativa tuvo réplicas en otros centros, que se convirtieron en los pioneros de los
cuidados paliativos en nuestro pais: el Hospital de la Santa Creu de Vic (1986) y el
Hospital de la Cruz Roja de Lleida (1989), en Cataluia; el Hospital El Sabinal (1989) en

Canarias, el Hospital Gregorio Marafién de Madrid (1990) (Gomez-Batiste et al., 2012).

Segun Cicely Saunders, los “cuidados paliativos se inician desde el supuesto que
cada paciente tiene su propia historia, relaciones y cultura y de que merece respeto,
como ser unico y original. Esto incluye proporcionar el mejor cuidado médico posible y
poner a su disposicion las conquistas de las Ultimas décadas, de forma que todos tengan
la mejor posibilidad de vivir bien su tiempo” (Gomez-Batiste et al., 2012; Montes de Oca,

G A, 2006).

Asi, como vemos, los cuidados paliativos fueron definidos teniendo en cuenta no
un érgano, edad, tipo de enfermedad o de patologia, sino, ante todo, la evaluacion de

una diagnosis probable y de las posibles necesidades de la persona enferma y de su
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familia. Tradicionalemente, fueron considerados como aplicables exclusivamente en
momentos de muerte inminente; sin embargo, estos cuidados se ofrecen hoy desde el
periodo inicial del curso de una determinada enfermedad progresiva, avanzada e
incurable (Benitez del Rosario, M A & Asensio Fraile, 2002; Gomez-Batiste et al., 2012;

Montes de Oca, G A, 2006).

Histéricamente, y durante muchos afos, la mayoria de las personas admitidas y
tratadas en unidades de cuidados paliativos han sido personas con problemas
oncoldgicos, pero actualmente, con el aumento de la esperanza de vida de la poblacién
y la cronificacién de muchas enfermedades, encontramos cada vez mdas personas
diagnosticadas de problemas no oncolégicos y sobretodo pacientes en edades muy
avanzadas, que en un porcentaje muy elevado son potencialmente susceptibles en sus
estadios finales de recibir cuidados paliativos, de forma que en los uUltimos afios se estd
produciendo también una evolucién en el concepto desde la «enfermedad o paciente
terminal» hacia «personas con enfermedades crdnicas avanzadas y prondstico de vida
limitado», un término mucho mas amplio (Comunidad Valenciana. Consejeria de
Sanidad, 2010; Gomez-Batiste et al., 2012; Montes de Oca, G A, 2006). Tanto es asi que
las principales causas no oncolégicas de terminalidad son las enfermedades
neurolégicas degenerativas y las insuficiencias organicas en estadios avanzados
(insuficiencia renal, insuficiencia cardiaca, insuficiencia hepatica...) que segun algunos
autores podrian requerir hasta el 75% de las intervenciones paliativas en Espafia
(Gomez-Batiste & Connor, 2017; Gémez-Batiste et al., 2012; Jaarsma et al., 2009;
Mularski et al., 2006; Rabkin & Mitsumoto, 2007; Rexach Cano, Gisbert Aguilar, & Alonso
Babarro, 2010; Seamark, Seamark, & Halpin, 2007; Volicer, 2013). Esto hace que
también cada vez mas se investiguen los efectos de un manejo paliativo y de la
introduccidon precoz de los cuidados paliativos en el manejo de personas con
enfermedades degenerativas (Agliero, 2018; Almagro et al., 2017; Chover-Sierra &
Martinez-Sabater, 2018; Kavalieratos et al., 2017; Murray et al., 2007; Rak et al., 2017;
Steen, J. T. van der et al., 2014).

En este sentido, en el desarrollo del marco conceptual de la actual atencién en el
ambito de los cuidados paliativos, se han definido los conceptos de “primera transicién”

y “segunda transicion”, para referirse a las fases de la atencidn a pacientes en fases
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avanzadas y/o finales de enfermedades crénicas, transiciones que se pueden
representar de forma grafica, como se muestra en la ilustraciéon 1 (Murray, Kendall,

Boyd, & Sheikh, 2005; Murtagh, Preston, & Higginson, 2004).

Paciente potencialmente curable

Cuidados de
paciente en

Buen estado
de salud situacion de

ultimos dias

Necesidad progresiva
de atencion paliativa

Primera transicion .
Segunda transicion

ILUSTRACION 1. TRANSICIONES AL FINAL DE LA VIDA. ADAPTADO DE (GOMEZ BATISTE-ALENTORN & AMBLAS-
NOVELLAS, 2015)

La primera transicién corresponde a la identificacién de los pacientes que pueden
empezar a beneficiarse de las medidas de atencion paliativa. Esta identificacién deberia
realizarse de forma proactiva, precoz y universal, utilizando instrumentos especificos
disefiados para el cribado poblacional, como el NECPAL CCOMS-ICO®©, desarrollado en
nuestro pais (Gémez-Batiste et al., 2013), y que ha mostrado su utilidad como
instrumento para identificar pacientes con necesidades de atencidon paliativa
(Rodriguez-Calero, Julia-Mora, & Prieto-Alomar, 2016). Este cribado tiene como objetivo
abrir una perspectiva de enfoque paliativo no dicotdmico y progresivo anadido al
convencional, y es el paso previo a una valoracion multidimensional individualizada. Asi,
pues no se habla exclusivamente sobre prondstico: teniendo en cuenta, ademas, la
dificultad para establecer instrumentos prondsticos, sino en la identificaciéon de
personas que presentan una expectativa de vida limitada y que requieren un cambio de
enfoque en sus objetivos. A partir de esta identificacidn, desde el punto de vista clinico

se propone realizar una revisidn sistematica y periédica del plan terapéutico ajustada a
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la situacién, los valores y las necesidades del paciente (Gomez Batiste-Alentorn &

Amblas-Novellas, 2015; Murray et al., 2005; Murtagh et al., 2004).

La segunda transicion supone el punto de inflexién en el que se decide priorizar
estrictamente el tratamiento sintomatico, y es donde confluyen todas las trayectorias
de final de vida. La identificacidon de la entrada en esta segunda transicidén se basa en
una cuidadosa valoracion, tras haberse asegurado de la no reversibilidad clinica, que
incluye haber descartado situacién clinica que pueda ser revertida con un tratamiento
adecuado. Los indicadores clinicos que podrian sugerir que el paciente se encuentra en
esta segunda transicidon serian estar encamado, dificultades para mantener la via oral o
disminucion del nivel de consciencia, entre otros. Se debe contemplar en este momento
si seria inapropiado administrar tratamientos para intentar prolongar la vida del
paciente y plantear priorizar el tratamiento con un objetivo basicamente sintomatico.
Aqui estariamos hablando mas de la atencién al final de la vida del paciente, que
corresponderia a esta fase de centrarnos prioritariamente en el manejo de
sintomatologia (Gomez Batiste-Alentorn & Amblas-Novellas, 2015; Murray et al., 2005;

Murtagh et al., 2004).

Como vemos, la definicién del concepto de cuidados paliativos ha sufrido
modificaciones a lo largo del tiempo, y algunos de estos cambios han tenido lugar en los
ultimos anos. Ya en 1990 la OMS definia los cuidados paliativos como el “cuidado activo
e integral de pacientes cuya enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su
fundamento es el alivio del dolor y otros sintomas acompafiantes y la consideracién de
los problemas psicolégicos, sociales y espirituales.” (Comunidad Valenciana. Consejeria
de Sanidad, 2010). Mas tarde, en 2002, esta organizacion dio a conocer una nueva
definicion de los cuidados paliativos como “el enfoque que mejora la calidad de la vida
de los pacientes y sus familias que se enfrentan a los problemas asociados con
enfermedades terminales a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de
la pronta identificacion y correcta valoracion, tratamiento del dolor y otros problemas,
fisicos, psicologicos y espirituales” (Sepulveda, Marlin, Yoshida, & Ullrich, 2002). En
2003, hizo mayor hincapié en esta definicién destacando el abordaje integral, la
atencidén precoz y la calidad de vida como objetivos principales y poco después, en 2004,

publicé un documento en el que hacia una amplia revision de los diferentes aspectos de
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los cuidados paliativos y describia una serie de principios para los cuidados paliativos

con objeto de marcar las directrices para su desarrollo de forma homogénea en los

distintos paises de la regidon europea (Davies & Higginson, 2004).

De esta definicién, se desprenden una serie de beneficios de los cuidados

paliativos que otros organismos también subrayan (WPCA & WHO, 2014):

* Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas que producen sufrimiento.
* Apoyan la vida, y consideran la muerte como algo normal.

* No pretenden acelerar ni postponer la muerte.

* Incorporan los aspectos psicoldgicos y espirituales del cuidado.

* Proporcionan ayuda para vivir lo mds activamente posible hasta el

momento de la muerte.

* Proporcionan un sistema de apoyo a las familias para ayudarles a afrontar

la enfermedad de sus seres queridos, asi como su propio duelo.
* Promueven el trabajo interprofesional.

* Mejoran la calidad de vida, lo que puede influenciar positivamente en el

curso de la enfermedad.

* Se pueden ofrecer de forma simultanea con tratamientos activos cuyo

objetivo si es prolongar la vida (p. ej, cirugia, quimioterapia y radioterapia).

* Fomentan las investigaciones destinadas a mejorar la comprension y el

manejo de los sintomas.

En los ultimos afios, el interés de la OMS se ha centrado en la difusion y extension

de los cuidados paliativos a todos los paises, sobre todo a aquellos de menores recursos

y en la importancia del inicio precoz de la atencion paliativa. En 2014, junto con la

Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA) elaboran su Atlas Mundial de Cuidados

Paliativos al Final de la Vida en el que se informa que Unicamente un 10% de la poblacién

gue los necesita recibe cuidados paliativos. De dicho informe se desprende que todos

los aflos mas de 20 millones de personas necesitan cuidados paliativos al final de la vida,
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de los cuales cerca de un 6% son nifios; dos terceras partes, personas diagnosticadas de
enfermedades degenerativas de cualquier érgano, no de problemas oncoldgicos.
Aungue si se incluyera a todas las personas que podrian recibir cuidados paliativos en
una fase anterior de su enfermedad, dicha cifra ascenderia a unos a 40 millones.
También destacan en este informe el hecho de que casi el 80% de las necesidades
mundiales de cuidados paliativos corresponden a paises de ingresos bajos y medios, y
denuncian que solo 20 paises del mundo (entre los que no se encuentra Espafia) han
integrado adecuadamente los cuidados paliativos en los sistemas de atencidn sanitaria

(WPCA & WHO, 2014).

En dicho Atlas mundial (WPCA & WHO, 2014) se insta a todos los paises a que
incluyan los cuidados paliativos como componente esencial de todos los sistemas de

atencion de salud, lo cual implica afrontar problemas como:

* la falta de politicas que reconozcan la atencién paliativa y la necesidad de
cuidados de los pacientes terminales y de quienes padecen enfermedades

degenerativas;

* la falta de recursos para establecer los servicios oportunos, entre otras
cosas, para garantizar acceso a medicamentos esenciales, especialmente

analgésicos;

* la falta de conocimientos de los profesionales sanitarios, los voluntarios
de las comunidades y el publico en general sobre los beneficios de los cuidados

paliativos.

En 2003, cuatro afios después de que el Consejo de Europa emitiera la
Recomendacion 1418 sobre Proteccion de los derechos humanos y de la dignidad de los
pacientes terminales y moribundos, mediante la cual emplazaba a todos los paises
miembros a “desarrollar estos derechos, desplegando las medidas oportunas para
proporcionar los cuidados paliativos a los pacientes que los necesiten,
independientemente del lugar donde se hallaran, promocionando la formacion de los
profesionales y desarrollando la investigacion”, el Comité de Ministros de la UE elabord
su recomendacidn sobre la organizacién de los cuidados paliativos, en la que, entre otras

4

consideraciones encontramos que “...los cuidados paliativos son parte integral del
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sistema de cuidados de salud y un elemento inalienable del derecho de los ciudadanos...”
y que “los cuidados paliativos, deben ser orientados por las necesidades del paciente,
teniendo en cuenta sus valores y preferencias, su dignidad y autonomia...”. Ademas, con
esta recomendacion, este Comité de Ministros pretende emplazar a los gobiernos como
responsables publicos a “adoptar politicas, legislaciones y otras medidas necesarias para
el desarrollo de un marco politico nacional coherente e integral para los cuidados

paliativos” (Comité de Ministros Unién Europea, 2003).

En 2008, el Parlamento Europeo publica un estudio sobre cuidados paliativos que
incluye entre sus recomendaciones: articular planes especificos de cuidados paliativos
en cada comunidad o pais, disefidandolos de forma conjunta con los profesionales y los
ciudadanos, garantizar la accesibilidad a los servicios, fomentar redes integrales que
aseguren el uso eficiente de los recursos sanitarios y formar recursos humanos,
incluyendo los cuidados paliativos en los planes universitarios y en la formacién continua

de los profesionales (Martin-Moreno et al., 2008).

En Espaiia, en 2001, el Ministerio de Sanidad y Consumo elaboré un documento
guia para el desarrollo del plan nacional de cuidados paliativos, en el que ademas de dar
directrices para el desarrollo de dicho plan, analizaba las desigualdades en el terreno de
los cuidados paliativos en nuestro pais, ya que en aquel momento ya habian
comunidades en las que se habia desarrollado o se estaba desarrollando una red de
recursos para los cuidados paliativos, e incluso varias de ellas ya tenian elaborado un

plan de cuidados paliativos (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2001).

En este plan nacional se indicaba cudles debian ser los pacientes susceptibles de
recibir cuidados paliativos, las funciones de los recursos destinados a cuidados
paliativos, asi como los recursos tanto materiales como humanos necesarios para
proporcionar cuidados paliativos de calidad. También se presentaban las directrices
para la evaluacidn de los planes de cuidados paliativos y se hacia referencia a aspectos
relacionados con la investigaciéon en cuidados paliativos (Ministerio de Sanidad y

Consumo, 2001).

Segun se indica en dicho plan, para conseguir alcanzar el éxito en la aplicacion de

los cuidados paliativos es necesario combinar dos tipos de estrategias: la formacién
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basica en cuidados paliativos de todos los profesionales sanitarios y el desarrollo de
programas especificos de cuidados paliativos con profesionales capacitados vy
posibilidad de intervencién en todos los niveles asistenciales (Ministerio de Sanidad y

Consumo, 2001).

Asi, las distintas Comunidades Auténomas han disefiado sus estrategias en
cuidados paliativos, y desarrollado sus recursos en este ambito. En este sentido, la
Comunidad Valenciana presenta en 2010 su Plan Integral de Cuidados Paliativos para el
periodo 2010-2013, en el que muestra sus lineas estratégicas y sus prioridades para la
organizacién y desarrollo de los cuidados paliativos en los distintos departamentos de
salud, considerando al paciente y a su familia como punto de partida y centro del
proceso en el modelo de atencién que se define en este plan (Comunidad Valenciana.

Consejeria de Sanidad, 2010).

También se han estudiado los recursos existentes en cada una de las
comunidades para atender a las necesidades de cuidados paliativos. Asi, un informe de
la Asociacidn Espafiola contra el cancer (AECC) realizado en el afio 2014 (AECC, 2014),
sostiene que nuestro pais mantiene un buen nivel en lo referente al ambito de los
cuidados paliativos en comparacién con el resto de Europa, aunque todavia esta lejos
de tener los recursos minimos necesarios para dar una cobertura adecuada, tal y como
se muestra en lailustracién 2, que presenta la distribucién por comunidades auténomas

de los recursos en cuidados paliativos en Espafia.
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ILUSTRACION 2. DISTRIBUCION DE LOS RECURSOS EN CUIDADOS PALIATIVOS POR COMUNIDADES AUTONOMAS
EN ESPANA. FUENTE: INFORME DE LA SITUACION ACTUAL EN CUIDADOS PALIATIVOS DE LA AECC.

Ademas, y ahondando auin mds en mostrar esta disparidad en recursos y planes
de cuidados paliativos entre comunidades auténomas, en 2016 la SECPAL presentd dos
monografias (Doblado-Valderrama, Herrera-Molina, Librada-Flores, Lucas-Diez et al.,
2016; Doblado-Valderrama, Herrera-Molina, Librada-Flores, Lucas-Diaz et al., 2016) en
las que presentaba un directorio de los distintos recursos existentes en nuestro pais para
la atencion a las personas con necesidades de cuidados paliativos, y analizaba las
caracteristicas de cada uno de estos recursos en cuanto a: dotacién de profesionales
(definiendo horas de dedicacién y horas de formacién para cada uno de los miembros
del recurso); ambito de atencidn (hospital, domicilio, centro sociosanitario); funciones
que realizan (atencion directa, soporte, interconsulta, consulta telefénica, docencia,
coordinacion y gestion de casos...); cobertura geografica asignada (urbana, rural,
ambas); nimero de pacientes atendidos al afio; dotacion de espacios fisicos y recursos
materiales (habitaciones, almacén de medicamentos, maletin domiciliario, disposicién
de vehiculos para la atencién domiciliaria); procesos en la organizacion (existencia de
Historia Clinica y uso en relacion con las actividades del recurso, uso y conocimiento de
las principales herramientas para la evaluacién de paciente y familiares en cuidados
paliativos, definicién de criterios de ingreso, alta, derivacion y complejidad, etc.);
evaluacion de la calidad (definicion de objetivos anuales, definicion de indicadores para
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la evaluacién del recurso, definicién de indicadores de eficiencia y de estandares para
medir el cumplimiento de objetivos); desarrollo de otras actividades (reuniones con
otros profesionales para el desarrollo de actividades asistenciales y no asistenciales,
participaciéon en programas de voluntariado, acciones de sensibilizacién social en

cuidados paliativos...).

1.2. FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS

Los profesionales y las profesionales de enfermeria se consideran un elemento
clave a la hora de proporcionar cuidados a la poblacién en cualquier etapa de su ciclo
vital, y, por tanto, a las personas que se encuentran en fases avanzadas y/o finales de su
enfermedad. Aun asi, no tenemos que olvidar que para proporcionar cuidados paliativos
de calidad es necesaria una formacion adecuada, para lo cual va a ser necesaria la

implicacion de los organismos encargados de ofrecerla.

En 1995 se realizd un estudio en cinco paises, entre los que se incluia Espaia, para
evaluar el nivel de conocimientos que tenia el personal de enfermeria sobre el dolor
oncolégico. En las conclusiones de dicho estudio se afirma que en la medida en que un
pais se esfuerza en la educacion tanto de los profesionales de la salud como del publico
en general y en el establecimiento de programas de cuidados paliativos, es mas probable
qgue sus profesionales de enfermeria posean informaciéon adecuada y actualicen sus
conocimientos. Aun asi, los resultados de dicho trabajo sugirieron la necesidad de
continuar con medidas intensivas para formar al personal de enfermeria, piedra angular

de los cuidados paliativos (McCaffery & Rolling Ferrell, 1995).

Una revisidn sistematica realizada por Adriaansen y van Achterberg en 2007
analizaba el contenido y los resultados de distintos programas de formacién en cuidados
paliativos dirigidos tanto a estudiantes como a profesionales de enfermeria (estos
ultimos, como cursos de postgrado) desarrollados entre 1990 y 2005. Entre sus
resultados destacan que la mayoria de estos cursos generaban una mejoria en el nivel
de conocimientos de los participantes y las participantes en los programas de formacion,

aungue en muy pocos casos se evaluaron los resultados conseguidos en los pacientes y
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las pacientes; también indicaban que aquellos programas con mejores resultados fueron
los que combinaban distintas metodologias y/o recursos didacticos (Adriaansen, M. &

Achterberg, 2008).

Se han desarrollado trabajos de investigacion en distintos paises con el objetivo
de hacer un analisis de la formacién/conocimientos en cuidados paliativos, en los que
se ha intentado también identificar déficits formativos y/o evaluar el efecto de distintos
programas/actividades formativas, la mayoria de los cuales han mostrado que existe
una falta de formacién al menos a nivel basico y la efectividad de la distintas actividades
formativas para mejorar el nivel de conocimientos y/o las actitudes hacia los cuidados
paliativos y la muerte (Chrastek & Gordon, 2017; Edo-Gual, Tomds-Sabado, Bardallo-
Porras, & Monforte-Royo, 2014; Pesut et al., 2015; Sarabia-Cobo, Alconero-Camarero,

Lavin-Alconero, & Ibafiez-Rementeria, 2016; Schmidt-RioValle et al., 2010).

Un ejemplo de estas iniciativas de formacién en cuidados paliativos es el ELNEC
(End-of-Life Nursing Education Consortium), un programa que se inicié en EEUU en 1999
y se ha difundido por Europa y Asia. Este programa comenzé con la formacion de
docentes y estudiantes universitarios en el dmbito de los cuidados paliativos (ELNEC-
graduate) y después se extendid al dmbito clinico y fue desarrollando distintos
subprogramas (ELNEC-Pediatric Palliative Care, ELNEC-Critical Care, and ELNEC-
Geriatric). Entre sus objetivos encontramos los de formar a los profesionales sanitarios
y a convertirlos en formadores en el ambito de los cuidados paliativos y cuidados al final
de la vida. Sus actividades se estructuran en cursos intensivos de tres dias de duracion,
cuyos resultados se evaluan a los seis y doce meses. Distintas investigaciones
desarrolladas en los paises en los que se ha implantado han mostrado sus resultados en
la mejoria del nivel de conocimientos de los profesionales de enfermeria (Chrastek &
Gordon, 2017; Ferrell et al., 2007; Malloy, Paice, Virani, Ferrell, & Bednash, 2008; Shea,
Grossman, Wallace, & Lange, 2010; Takenouchi et al., 2017)

En Europa, en 1988 se cred la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos (EAPC).
Esta sociedad, formada por profesionales de cuidados paliativos y personal voluntario
de 40 paises, tiene entre sus objetivos el fomentar y colaborar a nivel nacional e

internacional en la formacién y la investigacion.
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La EAPC, tras analizar las diferencias en los programas de formacion en cuidados
paliativos de distintos paises, intentd poner en practica una red internacional de
formacién de enfermeria en cuidados paliativos. Asi, en Septiembre del 2004 cuatro
enfermeras especializadas en educacién en cuidados paliativos de Irlanda, Suiza, Bélgica
y Espafia elaboraron la Guia para el Desarrollo de la Formacién en Enfermeria en
Cuidados Paliativos en Europa, partiendo de los curriculum europeos ya existentes, con
recomendaciones dirigidas especialmente a aquellos paises en los que los cuidados
paliativos estaban en desarrollo (Larkin, 2005; Radbruch & Payne, 2011a; Radbruch &
Payne, 2011b).

En sus recomendaciones para la formacion de los profesionales de enfermeria en
el dmbito de los cuidados paliativos presentan contenidos a incluir, asi como
recomendaciones sobre metodologias docentes y de evaluacién, e incluso de los
requisitos que deberian cumplir aquellos que se dediquen a impartir dicha formacién

(De Vlieger, Gorchs, Larkin, & Porchet, 2004).

Al respecto de las metodologias docentes, la recomendacion es que se incluya una
variedad de ellas, permitiendo la participacidn activa del alumnado, por lo que plantean
gue se incluyan: clases magistrales; trabajo en equipo: estudio de casos, analisis de
incidentes criticos, elaboracion de planes de cuidados; role-playing; autoaprendizaje
:dirigido por ordenador, lectura y comentario de documentos, busquedas
bibliograficas... sin dejar de lado la necesidad de realizar estancias en practicas en

servicios especificos de cuidados paliativos (De Vlieger et al., 2004).

Las recomendaciones sobre las personas que deberian encargarse de la docencia
en el ambito de los cuidados paliativos presentadas en esta guia versan tanto sobre su
formacion (puesto que indican que deberia estar actualizado en la materia de cuidados
paliativos y en metodologias docentes) como sobre sus destrezas (al hablar de sus
habilidades para trabajar en grupo y manejo de estrategias de resolucién de conflictos)
y de sus caracteristicas personales (apertura, respeto, empatia, adaptabilidad y

autoconciencia) (De Vlieger et al., 2004)

Ademas, estructuran la formacion (y los contenidos minimos que deberia incluir)

en tres niveles, cada vez de mayor complejidad, teniendo en cuenta que los roles a
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desarrollar por los profesionales de enfermeria son diferentes en funcién del tipo y
numero de pacientes susceptibles de recibir cuidados paliativos con los que trabajen (De
Vlieger et al., 2004; Radbruch & Payne, 2011a; Radbruch & Payne, 2011b; Ryan et al.,

2014). Estos niveles se presentan en la tabla 1.

. . Futuros profesionales de la salud, durante su
Nivel A Basico (pregrado) L
formacién inicial
Profesionales de la salud que trabajen en
servicios generales de salud, que pueden
encontrarse en alguna ocasién ante situaciones

gue requieran un enfoque paliativo.

Basico (postgrado)

Profesionales de la salud que trabajen en un
recurso especifico de cuidados paliativos, o en
un servicio general, en el que figuren como
profesional de referencia.

Nivel B Avanzado (postgrado) || Profesionales de la salud que se enfrenten con
frecuencia a situaciones que requieran un
manejo  paliativo  (oncologia, atencién
primaria/comunitaria, atencion a las personas
mayores...)

Profesionales de la salud responsables de
unidades de cuidados paliativos, que tienen un

W\ [Nl Especialista (postgrado) |/rol de consultor y/o que contribuyen

activamente a la investigacién y la docencia en
el ambito de los cuidados paliativos.

TABLA 1. NIVELES DE FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS

En el caso de Espafia, desde sociedades cientificas como la Asociacién de
enfermeria en cuidados paliativos (AECPAL) se estd trabajando en este desarrollo
curricular, de forma que se han elaborado una serie de recomendaciones formativas
(Codorniu, Guanter, Molins, & Utor, 2013), y también se ha estudiado cdmo se esta
desarrollando en la practica esta formacion en cuidados paliativos en los distintos
centros universitarios, encontrando una gran disparidad entre ellos (Valles-Fernandez &

Garcia-Salvador, 2013).
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Aungue vemos que la formacion en cuidados paliativos esta incluida en los
programas de grado de muchas Facultades/Escuelas Universitarias de Enfermeria de las
universidades espafiolas, aunque esta implementacién adquiere formas muy variadas,
pues encontramos una amplia casuistica, que nos muestra ya la heterogeneidad de la

formacién pregrado.

* Centros en cuyo plan de estudios de grado en enfermeria incluyen
asignaturas completas dedicadas a los cuidados paliativos, como en el caso de
la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Granada y la Facultad de

Ciencias de La Salud de la Universidad Rey Juan Carlos)

* Centros en cuyo plan de estudios de grado en enfermeria encontramos
asignaturas que incluyen en su programa asignaturas con una parte mas o
menos extensa dedicada a la formacion en cuidados paliativos. (Cuidados en
situaciones complejas en la Facultat d’Infermeria i Fisioterapia de la Universitat
de les llles Balears; cuidados criticos y paliativos en la Facultad de Enfermeria y
Fisioterapia y la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Cadiz; cuidados en
situaciones especiales en la Escuela de Enfermeria "Casa Salud Valdecilla" de la

Universidad de Cantabria)

* Centros en cuyo plan de estudios de grado en enfermeria incluyen los
cuidados paliativos como temas puntuales dentro de otras asignaturas

(Enfermeria medico quirurgica, Enfermeria clinica, Cuidados del Adulto...).

* Centros en las que no se hace referencia a los cuidados paliativos dentro
de los planes de estudios del grado en enfermeria o en las que esta asignatura
se ofrece como optativa (esto es lo que sucede por ejemplo en la Facultad de
Enfermeria de la Universidad de Valladolid y la Escuela Universitaria de Estudios

Sanitarios de la Universidad Publica de Navarra).

Ademads, también hay una variada oferta de postgrado dirigida a los profesionales
de enfermeria, tanto en forma de cursos de formacidon continua y/o continuada dirigidos
a profesionales en activo como en formacion especializada, en forma de masteres (como
los de la Facultad de Ciencias de La Salud de la Universidad Pontificia de Salamanca, y
la Facultat de Ciencies de la Salut i el Benestar de la Universidad de Vic - Universidad
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Central de Cataluia) y cursos de postgrado impartidos por algunas instituciones
universitarias, bien como titulos propios o como titulos oficiales; sin dejar de lado
distintos cursos de formacién organizados por entidades relacionadas con los cuidados
paliativos como la SECPAL (y las distintas sociedades autondmicas) y por distintas

entidades dedicadas a la formacidén de profesionales sanitarios.

Vista, por tanto, esta disparidad en la formacién ofertada a los estudiantes de
grado de enfermeria en nuestro pais identificada en algunos trabajos, nos planteamos
llegar mas lejos en el estudio de esta disparidad y por dicho motivo realizamos el andlisis
de contenido de los programas de las asignaturas de cuidados paliativos (o con
contenidos relacionados con los cuidados paliativos) de distintas facultades de

enfermeria espafiolas.

1.3. ADAPTACION DE CUESTIONARIOS Y VALIDEZ DE
CONTENIDO

En un proceso de investigacion no deberian utilizarse instrumentos de evaluacién
desarrollados en otros contextos sin tener en cuenta el proceso de traduccién vy
adaptacion que se ha llevado a cabo, que nos aporte seguridad en que la versién original
y laresultante serian equivalentes (Gaite, Ramirez, Herrera, & Vazquez-Barquero, 1997).
Ademas, la nueva versidn debe presentar unas adecuadas caracteristicas psicométricas,
y por tanto es necesario implementar trabajos de validacidn en el nuevo entorno en que

va a ser aplicado el instrumento.

Por este motivo se desarrollan los procedimientos de adaptacion transcultural de
cuestionarios, con el objetivo de mantener la validez de contenido del instrumento
original a nivel conceptual, para que se pueda considerar que el instrumento adaptado
es adecuado para medir el mismo fendmeno que el instrumento original (Gonzalez-

Consuegra & Verdu, 2010).

Es verdad que un gran niumero de los instrumentos de medida de que disponemos

en idioma espafol han sido desarrollados inicialmente en otros paises (y por tanto en
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otros idiomas), por lo que a la hora de seleccionar un instrumento debemos tener claro
como se han realizado sus procesos de traduccion y adaptacién y si se han analizado sus
caracteristicas psicométricas en nuestro entorno (Gaite et al., 1997), puesto que el
hecho de utilizar una versidn de un instrumento diferente a la original y cuyas
propiedades psicométricas no han sido analizadas va a restar validez a los resultados de

la investigacion en la que se utilice dicho instrumento.

Se han propuesto diversos métodos a la hora de obtener la nueva version de un
instrumento para ser utilizada en un entorno idiomatico distinto a aquel para el cual fue
creado. La primera posibilidad seria duplicar completamente el proceso de creacion de
la versidn de origen de la manera mas fidedigna posible, considerando las peculiaridades
culturales de la nueva poblacién. Esto aseguraria la equivalencia cultural, pero requeriria
un elevado consumo de recursos y también existiria la posibilidad de que el instrumento
obtenido difiriera del originario, lo que no nos aseguraria la equivalencia de ambas
versiones (Cardoso, Gomez-Conesa, & Hidalgo, 2010; Gonzalez-Consuegra & Verdu,

2010).

Una segunda propuesta, es el desarrollo del instrumento de forma simultanea en
los diferentes idiomas/culturas. Esta opcidn tendria la ventaja de poder verificar, antes
de suincorporacion en el instrumento, la relevancia, aplicabilidad y validez transcultural
de las areas o items que se consideren potencialmente relevantes, incorporando sélo al
instrumento aquellos que resultan ser aceptables para todas las culturas y/o en todos
los idiomas. Pero también requiere una utilizacién de recursos humanos y econémicos
muy importante, lo que hace que sea también muy dificil de poder llevarla a cabo.

(Cardoso et al., 2010; Gonzalez-Consuegra & Verdu, 2010)

La tercera opcion, y también la mas utilizada, debido a su menor exigencia de
recursos, pero también porque permite ser aplicada a instrumentos ya existentes y por
lo tanto ampliamente utilizados, se basa en desarrollar un proceso de traduccién vy
adaptacion transcultural del instrumento original que se estructura en torno a tres fases:
realizar la traduccion del instrumento (por un grupo de traductores expertos); asegurar
la adecuada adaptacion idiomatica y cultural del mismo (mediante la revision del
cuestionario por profesionales expertos en la materia); y, finalmente, comprobar que el

nuevo instrumento cumple unos criterios psicométricos minimos de fiabilidad y validez
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(Cardoso et al., 2010; Gonzalez-Consuegra & Verdu, 2010). Ademas, este proceso
también permite comprobar la equivalencia de la version original y la versidon adaptada

mediante un proceso de retrotraduccion a la lengua de origen.

El proceso descrito en esta tercera opcidn, suele ser el de eleccién en los trabajos
de adaptacion transcultural de instrumentos de medida, por ser el que va a requerir un
menor uso de recursos, y porque los estudios muestran que existe evidencia cientifica
para considerar este proceso que incluye traduccion y retrotraduccién (traduccidon
inversa) como un proceso fiable en la metodologia de adaptaciéon de cuestionarios

(Cardoso et al., 2010).

Pero no debemos olvidar que un aspecto también muy importante en este
proceso va a ser el andlisis de la validez de contenido de los instrumentos, que hace
referencia a la representatividad de las preguntas que componen un cuestionario dentro
del conjunto de preguntas que podrian formularse para evaluar los aspectos que

pretendemos medir con él (Orts-Cortes, 2011).

Para determinar esta validez de contenido, existen también distintas
metodologias, entre ellas la propuesta por D. Polit y C. Beck, en la que se analizan las
valoraciones que un grupo de expertos en el tema a estudiar ofrecen sobre la idoneidad
de cada uno de los items que componen el cuestionario, y posteriormente se establecen
medidas de concordancia entre estas evaluaciones, obteniéndose unos indicadores
estadisticos que permiten evaluar de forma objetiva esta validez interna (Orts-Cortés et

al., 2013; Polit & Beck, 2006; Polit, Beck, & Owen, 2007).

1.4. CUESTIONARIO PCON

Como hemos comentado previamente, se han desarrollado multiples trabajos,
tanto dentro como fuera de nuestro pais, que miden tanto el nivel de conocimientos de
los profesionales de enfermeria en el ambito de los cuidados paliativos, como los efectos

de programas de formacion que se estan revelando cada vez mas necesarios.

En algunos de los trabajos que tenian como objetivo determinar el nivel de

conocimientos del personal de enfermeria en cuidados paliativos se han utilizado
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cuestionarios o pruebas de evaluacion elaborados por los propios investigadores, cuya
validez y fiabilidad se desconocia o no habia sido estudiada (Adriaansen, M. &
Achterberg, 2008). Pero también encontramos otros trabajos de desarrollo y/o andlisis
psicométrico de instrumentos para la medicién de este nivel de conocimientos. Un
ejemplo de estos instrumentos validados es el Palliative Care Quiz for Nursing (PQCN),
un cuestionario elaborado y validado por profesores de la Universidad de Otawa en 1996

(Ross, M. M., McDonald, & McGuinness, 1996).

El PCQN es un cuestionario autoadministrado que consta de 20 items de
respuesta multiple (verdadero/falso /no sabe, no contesta) que, a su vez, pretende
evaluar tres aspectos de los cuidados paliativos: filosofia y principios de los cuidados
paliativos (4 items, los niumeros 1,9,12 y 17), aspectos psicosociales de los cuidados
paliativos (3 items, los numeros 5, 11 y 19) y control del dolor y otros sintomas (13
items). Segun investigaciones realizadas en distintos paises (A Knapp et al., 2009;
Abudari, Zahreddine, Hazeim, Assi, & Emara, 2014; Abu-Saad Huijer, Abboud, & Dimassi,
2009; Achora & Labrague, 2019; Al Qadire, 2014a; Autor, Storey, & Ziemba-Davis, 2013;
Ayed, Harazneh, Fashafsheh, & Eqgtait, 2015; Brazil, Brink, Kaasalainen, Kelly, & McAiney,
2012; Broglio & Bookbinder, 2014; Carroll, Brisson, Ross, & Labbé, 2005; Choi, Lee, Kim,
Kim, & Kim, 2012; Gas & Haseena, 2015; Harazneh, Ayed, & Fashafsheh, 2015;
Iranmanesh, Razban, Tirgari, & Zahra, 2014; Ismaile & Alshehri, 2017; Katumbo Mukemo
et al., 2017; Khraisat, Hamdan, & Ghazzawwi, 2017; Kim, B. et al., 2012; Mitchell,
McGreevy, Preshaw, Agnelli, & Diamond, 2016; Ross, Margaret M., McDonald, &
McGuinness, 1996; Satsin, Matchim, & Thongthawee, 2017; Takenouchi et al., 2017,
Wilson, Avalos, & Dowling, 2016) ha mostrado ser un instrumento Gtil tanto para evaluar
conocimientos (en profesionales y estudiantes de enfermeria) como para identificar

concepciones erréoneas en el ambito de los cuidados paliativos.

Los 20 items que componen este cuestionario hacen referencia principalmente
a un conocimiento que es aplicable en el ambito clinico, por lo que puede ser presentado
tanto a estudiantes como a profesionales de enfermeria que trabajan en dicho entorno.
Para facilitar la forma de puntuar el cuestionario, hay tres categorias de respuestas: ‘si’,
. - . . .
no’ y NS/NC. Esta ultima respuesta fue introducida por las autoras con el objetivo de

reducir el riesgo de intentar adivinar la respuesta por parte de los y las respondientes y
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para poder hacer una distincion entre el hecho de no saber la respuesta y no haber
comprendido adecuadamente la pregunta (Adriaansen, M. J. M. & Achterberg, 2004;
Ross, M. M. et al., 1996).

La version original de este cuestionario tiene adecuados indices de consistencia
interna de 0.78 medida con el test de KR-20 y un coeficiente alpha de Cronbach de 0.69
(indicativos de su homogeneidad) y ha mostrado coeficientes de correlacién superiores
a 0,5, en pruebas de fiabilidad pretest-postest en investigaciones desarrolladas en
distintos contextos; coeficientes considerados por los autores como adecuados (Kim, B.

et al., 2012; Ross, M. M. et al., 1996).

Se trata pues de un cuestionario que, como hemos comentado, ha sido utilizado,
en todo o en parte, e incluso formando parte de otros cuestionarios, en multiples
investigaciones en todo el mundo, no solo en su versidn original sino también en sus
versiones elaboradas en otras lenguas como francés (Carroll et al., 2005), coreano (Choi
et al.,, 2012; Kim, H. S. et al., 2011), persa (Iranmanesh et al., 2014), holandés
(Adriaansen, M. J. M. & Achterberg, 2004) y tailandés (Satsin et al., 2017). Estas
versiones en otros idiomas también han mostrado indices adecuados de fiabilidad y

validez.
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2. HIPOTESISY
OBJETIVOS

La primera vez que uno experimenta esa dificultad,

cree por supuesto que llegé la hora final.

Después uno se acostumbra, sabe que tras esa falsa agonia

sobrevendrd la bocanada salvadora, y entonces deja de ponerse nervioso,

de arafiar empavorecidamente las sdbanas, de abrir los ojos con desesperacion.

Pero la primera vez basta advertir, con el correspondiente pdnico,

que el ritmo de espiraciones e inspiraciones se va haciendo cada vez mds dificultoso
y entrecortado, para de inmediato calcular que llegard un instante

en que los bronquios clausuren su ultima rendija y sobrevenga la mortal, definitiva asfixia.

Mario Benedetti. La muerte y otras sorpresas



HIPOTESIS Y OBJETIVOS

En este trabajo nos planteamos como objetivo principal la elaboracién de la
version espafiola del PCQN vy el andlisis de sus propiedades psicométricas. A partir de

este objetivo principal surgen una serie de objetivos secundarios.
Asi, de nuestro trabajo surgen varias hipétesis de investigacion:

* La version en espaniol del Palliative Care Quiz for Nursing (PCQN-SV) sera
un instrumento adecuado para medir el nivel de conocimientos en cuidados

paliativos de profesionales y estudiantes de enfermeria.

* Los profesionales y las profesionales de enfermeria que tengan formacién
y/o experiencia en el ambito de los cuidados paliativos obtendran mejores

resultados en cuanto a su nivel de conocimientos.

* Los estudiantes y las estudiantes de enfermeria que tengan formacion
tedrica y/o practica en el ambito de los cuidados paliativos obtendran mejores

resultados en cuanto a su nivel de conocimientos.

A partir de aqui planteamos una serie de objetivos a conseguir mediante la

investigacidn propuesta.

* Obtener la versién en espafiol del PCON (PCQN-SV).
* Analizar las propiedades psicométricas de la versidn en espafiol del PCQN.
* Analizar el nivel de conocimientos en cuidados paliativos de los

profesionales y las profesionales de enfermeria participantes en el pilotaje del

PCQN-SV.

* Analizar la utilidad de internet y las redes sociales basadas en ésta como
una herramienta para recogida de informacion y analisis de datos en el proceso

de investigacion.

* Establecer el nivel de conocimientos en cuidados paliativos del colectivo
de profesionales de enfermeria espafioles e identificar diferencias en funcion de
determinadas caracteristicas (especialmente formacién tedrica y/o practica en

este ambito).
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* Establecer el nivel de conocimientos en cuidados paliativos del colectivo
de estudiantes de enfermeria espafioles e identificar diferencias en funcién de la

formacion recibida.

* Identificar variables que modulan el nivel de conocimientos en cuidados
paliativos de profesionales y estudiantes de enfermeria y analizar el papel que

ejercen mediante algun modelo predictivo.

* Analizar los contenidos en cuidados paliativos presentes en los planes de

estudio de grado en enfermeria de las facultades espafiolas.
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3. METODOLOGIA

El verdadero dolor es indecible.
Si puedes hablar de lo que te acongoja estds de suerte:
eso significa que no es tan importante.

Porque cuando el dolor cae sobre ti sin paliativos, lo primero que te arranca es la

palabra.
Hablo de ese dolor que es tan grande que ni siquiera parece que te nace de dentro,
sino que es como si hubieras sido sepultada por un alud.

Y asi estds. Tan enterrada bajo esas pedregosas toneladas de pena que no puedes ni

hablar.
Estds segura de que nadie va a oirte.

Rosa Montero. La ridicula idea de no volver a verte



METODOLOGIA

Para dar respuesta a los objetivos planteados en este trabajo, se han disefiado
distintos estudios, cada uno de ellos con una metodologia especifica, que se presenta

en los préximos apartados.

3.1. ADAPTACION AL ESPANOL DEL CUESTIONARIO PCON

3.1.1. ELABORACION DE LA VERSION EN ESPANOL DEL PCQN
(PCQN-SV)

1. Solicitud de permiso a los autores del cuestionario para su

utilizacion

Se intentd contactar con la Dra. Margaret Ross (RN. PhD. Faculty of Health
Sciences, School of Nursing. University of Ottawa. Otawa), como autora del cuestionario,
mediante correo electrénico para solicitar su autorizacidon para el uso, traduccién y

adaptacion del cuestionario.

No se recibié respuesta por su parte, pero tras comprobar que tras la jubilacién
de la Dra Ross habia sido la Dra Fothergill-Bourbonnais (RN. PhD. Faculty of Health
Sciences, School of Nursing. University of Ottawa. Otawa) la encargada de responder su

correo, se contactd con esta ultima para solicitar su autorizacién, que fue concedida.

Una transcripcion del contenido de esta comunicacion se muestra en el anexo 1.

2. Traduccion al espaiol del PCQN

El cuestionario original en inglés se presentd a dos traductores profesionalesy a
una enfermera de lengua materna castellana y con conocimientos de inglés que
tradujeron la versién original del cuestionario PCQN al espanol, con lo cual se generaron
tres versiones de la traduccién. Estas traducciones se realizaron de forma

independiente, de forma que ningun participante conocia el trabajo de los demas. Se les
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solicité que realizaran una traducciéon no literal del cuestionario, manteniendo su

contenido y propdsito original.

Las tres versiones traducidas al espafiol del cuestionario (T1, T2 y T3) se muestran

en el anexo 2, junto con la version original del PCQN.

3. Elaboracion del cuestionario en espaiol y retrotraduccion

A partir de las tres traducciones elaboradas previamente, se elaboré un unico
documento (traduccién consensuada), que se presenta en el anexo 3, y que fue
sometido posteriormente a un proceso de retrotraduccién, de forma que se volvié a
traducir al inglés nuevamente por dos traductores profesionales y un enfermero con

conocimiento de ambas lenguas.

Esta retrotraduccion se realizdé también de forma ciega, de forma que ninguno
de los tres conocia las traducciones de los otros, aunque al finalizar el proceso se solicitd
a los tres que elaboren una Unica traduccion de forma consensuada. En el anexo 4 se

muestran las tres retrotraducciones (RT1, RT2, RT3) y la retrotraduccién de consenso.

Tras la fase de retrotraduccién nos encontramos con dos versiones en inglés de
cuestionario, la versién original y la versidn retrotraducida, que fueron comparadas item
a item por los traductores y la investigadora principal para identificar
errores/incoherencias en el proceso; obteniéndose nuevamente al final del

procedimiento una Unica versién retro-traducida.

En caso de encontrar diferencias significativas entre las dos versiones en inglés
de algun item se planteaba reformular la versién en espanol del item; en caso contrario,
se mantuvo esa redaccién del item para el cuestionario definitivo. En esta fase de
elaboracién de una Unica version en castellano se utilizé también como elemento de
consulta la versién en francés del PCQN, y se contd con la colaboracién de una médica y

una enfermera con experiencia profesional en el ambito de los cuidados paliativos.

Finalmente, se obtuvo la versién en espafiol del PCQN que se muestra en el

Anexo 5, que fue el utilizado en el estudio piloto y enviado al grupo de expertos para su
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evaluacién (ya que estas dos fases se desarrollaron de forma simultanea durante los

meses de julio y agosto de 2014).

4. Andlisis del cuestionario por el grupo de expertos

Un grupo de expertos, profesionales con al menos cinco afios de experiencia en
el ambito los cuidados paliativos, seleccionados tanto en el dmbito asistencial como el
docente, revisaron el cuestionario en espaiol. Cada uno de ellos evalué el cuestionario

de forma individual y remitié su evaluacion a la investigadora.

Se contacto con dichos expertos mediante un correo electrénico en el que se les
explicaba el motivo del estudio y se solicitaba su participacién, que figura en el anexo 6.
En caso de respuesta afirmativa se remitiéd un segundo correo electrénico en el que se

adjuntaba el cuestionario a evaluar.

Para la localizaciéon de los expertos en el ambito docente se utilizaron las paginas
web de las distintas facultades de enfermeria, buscando los enlaces que aparecian en la
web de la Conferencia Nacional de Decanos de Enfermeria (www.cnde.es) y se buscaron

a los profesores responsables de la asignatura de cuidados paliativos.

Para la localizacién de los profesionales sanitarios se utilizaron los directorios de
recursos y profesionales disponibles en la pdgina web de la Sociedad espafola de

cuidados paliativos (SECPAL) www.secpal.es

Se solicitd de los expertos que evaluaran de cada uno de los items su adecuacion
al tema de estudio, asi como su claridad y comprensién, y que realizaran a su vez las
aportaciones que consideraran necesarias para la mejor comprension del cuestionario
por parte de los profesionales que después tendrian que responderlo. Estas

modificaciones se tendrian en cuenta para elaborar la version definitiva del PCQN-SV

Ademas, evaluaron cada uno de los items en una escala de 1 a 4 (1=no relevante,
4= muy relevante); estas evaluaciones se utilizaron posteriormente para el calculo de
los indices de validez de contenido tanto para cada item como para el global del

cuestionario.
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3.1.2. PILOTAIJE DEL PCQON-SV

1. Diseno del estudio

Se diseiié un estudio descriptivo transversal, que se desarrolld durante los meses
de julio y agosto de 2014, para el pilotaje del cuestionario. Ademas, este estudio nos
permitid conocer el nivel de conocimientos en cuidados paliativos de los profesionales
de enfermeria que trabajaban en el centro en el que se llevé a la practica dicho estudio

piloto.

2. Poblacion y muestra

Se considerd6 como poblacion a estudio el personal de enfermeria que se
encontraba trabajando en el Consorcio Hospital General Universitario de Valencia
(CHGUV) en los meses de julio y agosto de 2014. En este centro trabajan en ese periodo
de tiempo alrededor de 350 enfermeros y enfermeras en las unidades de hospitalizacién
médico-quirurgicas, 80 profesionales en el servicio de urgencias y 60 en el bloque
materno-infantil. Se incluyeron en el estudio todos aquellos profesionales que estaban
en activo en el momento de realizacidon del estudio, y que aceptaron responder el

cuestionario.

No se establecié tamafio muestral por tratarse de un cuestionario piloto, aunque
se planteaba recoger un minimo de 100 cuestionarios (correspondientes al 29% de la
poblacion a estudio), para poder asegurar la fiabilidad de los resultados obtenidos. Con
ayuda del programa Epidat, y teniendo en cuenta que la media de aciertos de los
participantes y las participantes con formacion en cuidados paliativos fuera del 40% vy la
de aquellos y aquellas sin formacién fuera del 60%, se calculé que un nimero de 40
sujetos en cada grupo nos permitia ya obtener una potencia estadistica de la prueba
superior al 70%. Pero al no conocer de antemano qué participantes correspondian a
cada uno de los grupos ni conocer la distribucidén de esta caracteristica en la poblacién

a estudio se decidié Unicamente plantear un nimero minimo de cuestionarios a recoger.
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3. Aspectos éticos

Se elabord un protocolo de investigacidn para el estudio piloto que se presento
ante la comision de ética e investigacion (CEIC) del CHGUV para su evaluacién; dicha
comisidn dio su autorizacion para la puesta en practica del estudio con fecha 29 de junio.
Enlos anexos 7 y 8 se muestran la portada del proyecto de investigacion y la autorizacién

de la CEIC.

Ademas, se redacté una carta informativa para el personal que participé en dicho
estudio piloto en la que se exponian los motivos del estudio y el cardcter de anonimidad
y confidencialidad de los datos, que se mantuvo durante todo el proceso, puesto que no
se recogid ningun dato identificativo, y posteriormente los cuestionarios fueron
identificados con una etiqueta numérica para facilitar su manejo. Esta carta informativa

se muestra en el anexo 9.

4, Variables a estudio

Se recogid informacién sobre las caracteristicas sociodemograficas y de
formacién del personal de enfermeria, asi como los resultados en el PCQN tanto globales
como para cada uno de sus tres componentes y de las veinte cuestiones que lo

componen.

El siguiente listado muestra las variables que se pretenden medir y analizar (que
seran las mismas en el resto de estudios en que se pretenda analizar el nivel de
conocimientos tanto de profesionales como de estudiantes de enfermeria, con ligeras

variaciones):

A. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes y las

participantes en el estudio.

* Edad. Variable cuantitativa discreta.
* Género. Variable dicotémica (hombre/mujer).
* Formacién postgrado. (Cualquier posgrado, independendientemente de

su tematica). Se definié como variable categdrica dicotémica. (Si/no)
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* Tiempo transcurrido desde la obtencién del titulo de enfermeria (en
afios).

* Nivel de formacion (Diplomatura/grado; master; doctorado)

* Aios de experiencia profesional. Variable cuantitativa discreta

* Servicio en que trabaja actualmente. Variable cualitativa. Se codificé para

analisis estadistico y se establecié la siguiente clasificacion: servicios de
hospitalizacion médica; servicios de hospitalizacion quirdrgica; urgencias;

criticos y materno-infantil.

* Experiencia en cuidados paliativos. Variable dicotémica. (si/no)

* Afos de experiencia en cuidados paliativos. Variable cuantitativa discreta.
* Formaciéon en el ambito de cuidados paliativos. Variable dicotomica
(si/no).

* éCémo adquirio dicha formacion? Variable cualitativa politdmica

(universidad; postgrado; cursos de formacidn continua)

* Horas de formacion en cuidados paliativos. Variable cuantitativa discreta.
Se definié como variable categérica. (Menos de 20 horas; Entre 20 y 50 horas;

Entre 50 y 100 horas; Mas de 100 horas)

B. Resultados del cuestionario sobre nivel de conocimientos (PCQN)

* Respuestas a cada una de las preguntas que componen el cuestionario.
Se establece una variable correspondiente a cada uno de las preguntas. Se trata
de una variable cualitativa politdmica con tres categorias (Correcta; incorrecta;

no se). A partir de estos resultados obtenemos las siguientes variables:

* Porcentaje de respuestas correctas en el total del test. (Variable

cuantitativa discreta)

* Porcentaje de respuestas incorrectas en el total del test. (Variable

cuantitativa discreta)
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* Porcentaje de respuestas indicadas como “no lo sé” en el total del test.

(Variable cuantitativa discreta)

5. Instrumento de recogida de datos

Se elabord un instrumento ad-hoc en el que se incluyeron una serie de
cuestiones para recoger informacion relativa a las variables descriptoras de la poblacion,
asi como la versibn del PCQN en espafiol obtenida tras el proceso de

traduccidn/retrotraduccion.

En el anexo 10 se muestra la parte del cuestionario utilizada para la recogida de

las variables descriptoras de la poblacidn.

El cuestionario, en papel, fue repartido en las distintas unidades de
hospitalizacién y en el servicio de urgencias y se mantuvo en las unidades durante el
tiempo que duré la recogida de datos. Durante ese tiempo se pasé peridodicamente para
recoger aquellos cuestionarios que se habian rellenado e informar al personal de
enfermeria presente en el servicio sobre el propdsito del trabajo y solicitar su

colaboracion en el mismo.

6. Analisis de datos

Para el andlisis estadistico y las representaciones graficas se utilizaron los

programas SPSS v.20 y Microsoft Excel 2013 para Windows.

Se hizo un analisis descriptivo univariado de las variables descriptoras de la
poblacién, mediante medidas de tendencia central (media + desviacion tipica) en caso

de variables cuantitativas y distribucién de frecuencias en caso de variables categdricas.

Se realizé también el analisis descriptivo de los resultados obtenidos en el
cuestionario, obteniendo el porcentaje de respuestas correctas, incorrectas y NS/NC

para cada uno de los items y para el global del cuestionario.
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El test de ajuste a la normalidad de Kolmogorov Smirnoff determiné el no ajuste
a la distribucién normal de las variables porcentaje de respuestas correctas, incorrectas

y NS/NC. Por tanto, se decidié utilizar pruebas no paramétricas en el andlisis bivariado.

Asi, se analizaron correlaciones y test de independencia entre las variables
relativas a caracteristicas del personal (edad, experiencia profesional, servicio en que
trabaja actualmente, experiencia en cuidados paliativos, formacién en cuidados

paliativos...) y los resultados obtenidos en el cuestionario.

Se utilizd, pues el coeficiente de correlacién no paramétrico rho de Spearman
para analizar la relacion entre resultados en el cuestionario y variables numéricas como
la edad, los afios de experiencia profesional y los afios de experiencia en el ambito de

los cuidados paliativos.

Para establecer diferencias entre las medias de los resultados obtenidos ente
entre grupos en funcidn de sus caracteristicas descriptivas se utilizé el test U de Mann-
Whitney para diferencias entre dos grupos (tener experiencia o no en cuidados
paliativos, tener formacién en cuidados paliativos...) y el test de Kruskal Wallis cuando
el objetivo era establecer diferencias entre mas de dos grupos (horas de formacion, area

de trabajo...).

En todos los casos se definid como estadisticamente significativo un valor de p

inferior a 0,05.

3.1.3. ANALISIS DE FIABILIDAD, VALIDEZ Y DIFICULTAD DEL PCQN-
SV

Para el andlisis de validez de contenido seguimos la metodologia descrita por
Polit y Beck (Polit & Beck, 2006; Polit et al., 2007) y utilizada por otros autores (Orts-
Cortes, 2011; Orts-Cortés et al., 2013; Squires et al., 2013) y que consiste en calcular la
validez de contenido de cada uno de los items de forma individual, a partir de las

evaluaciones realizadas por un grupo de expertos (compuesto por un minimo de cinco
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expertos: aunque la recomendacion es que se incluyan alrededor de diez expertos, para

evitar al maximo los efectos del azar).

Dicho indice de validez de contenido (Content Validity Index, CVI), que se
determina para cada uno de los items que componen el cuestionario (I-CVI) y para el
cuestionario global (S-CVI), siendo el S-CVI la media aritmética de los I-CVI, se calcula

mediante la siguiente formula:

n2de expertos que han evaluado el item con 3 o0 4

CVl =

Total de expertos

Puntuaciones de CVI iguales o superiores a 0,78 se consideran aceptables, y
valores iguales o superiores a 0,90 se consideran indicativos de validez de contenido
elevada (Orts-Cortes, 2011; Orts-Cortés et al., 2013; Polit & Beck, 2006; Polit et al.,
2007).

Las valoraciones de los expertos se utilizaron también en el calculo del coeficiente
kappa modificado (k), que mide el grado de acuerdo observado entre observadores
eliminando el acuerdo obtenido por azar; asi, también es un indicador de validez de
contenido. Este coeficiente toma valores entre 0 y 1. Se consideraron los criterios para
valoracion de la concordancia determinada por el coeficiente kappa establecidos por
Polit en 2007 (Orts-Cortes, 2011; Orts-Cortés et al., 2013; Polit et al., 2007) (Excelente
>0,74; buena 0,60-0,74; pobre 0,59-0,40)

Para calcular el coeficiente kappa (k) se utilizo la siguiente férmula:

_(I-cVD)-Pc
" 1-Pc

k

Enla que I-CVl es el coeficiente de validez interna calculado previamente para cada
uno de los item y Pc (probability of chance agreement) es la probabilidad de que el

acuerdo entre los observadores sea debido al azar y se calcula mediante la férmula:

_[__ v N
PC_[[A!(N—A)!]] 0,5

Lo deseable es que Pc reciba valores lo mas pequefios posible.
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Tanto el CVI como las distintas Pc y los coeficientes kappa se calcularon mediante
una hoja de cdlculo elaborada con Excel 2013, en el que se cred una base de datos con

las valoraciones del grupo de expertos.

A partir de las respuestas del colectivo de profesionales que participaron en el
estudio piloto se realizé también el andlisis de fiabilidad y de dificultad del cuestionario
(Este andlisis de dificultad y de fiabilidad se realizard también para la versién definitiva

del PCQN-SV en las poblaciones tanto de profesionales como de estudiantes)

En cuanto al andlisis de fiabilidad, que se realizé mediante el software SPSSv22 se
calcularon dos indices de consistencia interna: el coeficiente alfa de Cronbach y el KR-
20 (este segundo por ser el indice de fiabilidad recomendado en caso de cuestionarios

formados por items con respuestas correctas o incorrectas)

A continuacién, se muestran las formulas de cada uno de los dos coeficientes

utilizados para el andlisis de fiabilidad del cuestionario

k [1-Y 0,2
Alfa de Cronbach= l ) 21 ]
k Oy

k 1-—
CR20= X p1(1—-p1)

Donde k es el numero de items; g; es la varianza de la puntuacidn de cada item;
gy es la varianza de las puntuaciones obtenidas en el global del cuestionario y p; es el

porcentaje de participantes que han respondido correctamente al item.

Finalmente, y siguiendo los postulados de la Teoria de Respuesta al Item, se
calcularon los indices de dificultad y discriminacién de cada uno de los items que
componen el cuestionario a partir de las respuestas de los participantes y las
participantes. En este caso se utilizan el nUmero de respuestas correctas en el tercio de
sujetos con mejores resultados (mejor grupo) y en el tercio con peores resultados (peor
grupo). Los indices se calcularon nuevamente con la hoja de cdlculo Microsoft Excel

2013, utilizando las correspondientes formulas.
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Respuestas correctas del mejor grupo + Respuestas correctas del peor grupo

Indice de dificultad = .
N mejor grupo + n peor grupo

. o Respuestas correctas del mejor grupo — Respuestas correctas del peor grupo
Indice de discriminacion =

n (mejor o peor grupo)

3.2. ANALISIS DEL NIVEL DE CONOCIMIENTOS EN
CUIDADOS PALIATIVOS DEL COLECTIVO DE PROFESIONALES
DE ENFERMERIA ESPANOLES

1. Diseno del estudio

Se disefid un estudio observacional descriptivo de corte transversal, que se

desarrollé durante los meses de agosto de 2015 y enero de 2016.

2. Poblacion a estudio

La poblacion a estudio fueron los profesionales de enfermeria del territorio
espafiol, usuarios de redes sociales, que aceptaran participar en el estudio, en el que
ademas de analizar la difusion del cuestionario pretendiamos continuar con el proceso

de validacién de la version espafiola del PCQN (PCQN-SV).

Para el calculo del tamano muestral partimos de una poblacién de profesionales
de enfermeria con colegiacidén en nuestro pais cercana a los 300.000 sujetos segun datos
del INE. Es dificil establecer el nimero de miembros del colectivo que son usuarios de
redes sociales, si podemos tener en cuenta algunos informes sobre su uso que hablan
de un porcentaje de un 33% de personas usuarias de Twitter y de alrededor de un 50%
usuarios de Facebook en el global de la poblacion. Aun asi, con el programa Epidat
realizamos los calculos pertinentes, estableciendo las mismas consideraciones que para
el célculo de la muestra para el estudio piloto, y nos indicd un tamafio muestral idéneo

de 1024 sujetos (ampliable a 1205 con el 15% de pérdidas).
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Inicialmente, el enlace que permitia el acceso al cuestionario, se compartié en
Twitter junto con un mensaje de presentacion que incluia las etiquetas #enfermeria y
#cuidadospaliativos, con el objetivo de llamar la atencién de profesionales de
enfermeria usuarios de esta red. En el caso de Facebook, el cuestionario se compartio
desde los perfiles personales de los investigadores y en los muros de grupos

relacionados con enfermeria, en los que participan profesionales que usan esta red.

A partir de aqui, se inici6 un muestreo en bola de nieve, en el que los propios
profesionales participantes se encargaron de la difusién y distribucion del cuestionario
desde sus propios perfiles en redes sociales si asi lo deseaban, sumandose a la difusiéon

realizada por los investigadores.

3. Instrumento de recogida de datos

Se disefidé un documento de recogida de datos con ayuda de la aplicacién Google
Formular, que permite su distribucién en forma de un acceso a la web en la que queda
alojado, y por tanto su difusién mediante internet y la posibilidad de responderlo no
solo desde un ordenador, sino desde cualquier dispositivo electrénico con conexién a
internet, en el que se recogian por un lado una serie de datos sobre caracteristicas
descriptivas de la poblacidn y por otro las respuestas a la versién espafiola del
cuestionario PCQN obtenida mediante el proceso de traduccion/retrotraducciéon vy

modificada tras la realizacion del estudio piloto?.

Esta aplicaciéon de Google permite ademas de la creacion de cuestionarios la
recogida de datos, ya que vuelca todas las respuestas a una hoja de cdlculo del programa
Excel, lo que facilita también el posterior analisis de resultados, y ademas ofrece

representaciones graficas de los resultados obtenidos.

Se marcaron todas las preguntas como de respuesta obligatoria, para intentar
reducir el nUmero de cuestionarios con respuestas en blanco, que deberian ser excluidos

del andlisis final.

L El acceso al cuestionario se realiza a partir del siguiente enlace a su pagina web
https://goo.gl/forms/XuVjsuVecYjSn6Z42
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4. Variables a estudio

Se recogieron las mismas variables descriptoras de la poblacién que en el estudio
piloto, aunque en este caso, en lugar de la unidad de hospitalizacion en que estaban
trabajando, hablamos del ambito en que se desarrolla la actividad asistencial, con las
siguientes categorias: atencién primaria, hospital de agudos, hospital de
crénicos/Centro de larga estancia, centro sociosanitario/residencia de la tercera edad,
centro de cuidados paliativos, emergencias extrahospitalarias, hospitalizacién en

domicilio, salud publica, salud mental.

En la categoria de nivel de formaciéon adquirido se incluyé la categoria de
enfermera especialista, tal y como fue sugerido por profesionales que participaron en el

estudio piloto.

También se afiadio la variable “pais de origen”, para no incluir en el analisis final
participantes de otro pais de habla hispana y que pudieran tener alguna dificultad de
comprensidn con esta traduccion del PCQN y la ciudad de residencia, para tener una
vision de la dispersién geografica de las respuestas obtenidas. En el anexo 11 se muestra
la informacion que se recoge sobre las caracteristicas de los participantes y las

participantes.

5. Andalisis de datos

Se realizé andlisis descriptivo univariado tanto de las caracteristicas de la

poblacién participante como de los resultados en el cuestionario.

Posteriormente, y de la misma forma que en el estudio piloto se analizé la
relacion entre las caracteristicas de la poblacién y los resultados obtenidos en
cuestionario, mediante las correspondientes pruebas no paramétricas, al comprobar el
no ajuste a la normalidad de la distribucién. Asi, se realizé el analisis de correlaciones
entre variables numéricas y se estudiaron las diferencias de medias en los resultados

obtenidos entre grupos definidos por las caracteristicas descriptoras de la poblacién.
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Finalmente se disefié un modelo de regresion logistica binaria, con el objetivo de
poder identificar variables predictoras de resultados (porcentaje de respuestas
correctas en el PCQN). En este modelo de regresién logistica binaria la variable
independiente se transformé en dicotdmica (1=apto/0O=no apto), al definir como “apto”
la obtencién de un porcentaje de aciertos superior a la media de respuestas correctas
obtenidas en el global del cuestionario. Se utilizaron como explicativas variables tanto

categdricas como numéricas.

En este modelo, la funcidon logit es el logaritmo natural de la probabilidad de

pertenecer a la categoria 1 y no pertenecer a la categoria 0. La relacion entre variables

. .z [ .
se explica por la ecuacién: BX= ln(ﬁ) en la que B es un vector de los pardmetros a

estimar (variable dependiente) y X es un vector de las variables explicativas. Cuando una
variable independiente aumenta una unidad, mientras el resto de factores permanece
constante, la variable respuesta aumenta en un factor, conocido como OR. Este OR

indica cuanto aumenta (OR>1) o disminuye (OR<1) la probabilidad de la respuesta.

Para seleccionar el modelo mds adecuado se utilizé el procedimiento de
comparacion de modelos jerarquicos, que se fundamenta en la eliminacién de forma
secuencial (una cada vez) de aquellas variables e interacciones cuyos efectos tuvieran

valores mas elevados y no significativos en el test de Wald.
6. Aspectos éticos

Se remitid el protocolo de investigacién a la comisién de investigacién de Ia
Universidad de Valencia, desde donde se comunicd que tratandose de un estudio de
tipo encuesta en el que no se iban a utilizar datos personales de los participantes sino
Unicamente recoger sus opiniones, situacion personal o profesional, siempre de forma
anodnima, no se requeria la autorizacion del comité de ética, aunque se recomendaba
incluir una carta informativa dirigida a los participantes. Asi, la primera pdgina del
formulario de recogida de datos incluia una carta informativa sobre los objetivos del
estudio en la que también se informaba sobre la confidencialidad y el anonimato de los

datos. Aunque podria entenderse que Unicamente quienes quisieran participar en el
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estudio responderian al cuestionario, su intencién de participar se establecid
explicitamente en una pregunta que figuraba al final de esta carta informativa, y que
debia responderse obligatoriamente antes de acceder a las preguntas del propio
instrumento de recogida de datos. El contenido de esta primera pagina se muestra en el

anexo 12.

3.3. UTILIDAD DE LAS REDES SOCIALES E INTERNET EN LA
INVESTIGACION

Dentro del estudio para analizar el nivel de conocimientos en cuidados paliativos
de los profesionales de enfermeria en nuestro pais se analizaron de forma

independiente los resultados del primer mes de difusién.

Para estudio la difusion del cuestionario se revisaron las estadisticas de Facebook
y Twitter durante el mes de agosto de 2015 para contabilizar de forma manual el nimero
de veces que se compartié cada mensaje en cada una de ellas y las respuestas que se
dieron al cuestionario. Se analizé la correlacién entre estos tres valores mediante la

prueba de Spearman.

Para determinar si el método de difusidén del cuestionario podria tener influencia
o no en los resultados, se compararon los resultados obtenidos por el colectivo de
profesionales que participaron en el estudio piloto realizado en CHGUV y aquellos que
contestaron el cuestionario compartido en internet durante este periodo de estudio, y
se ajustaron los resultados en funcién de las variables que habian mostrado relacion con

la aparicion de diferencias estadisticamente significativas, para asi controlar su efecto.

76




METODOLOGIA

3.4. ANALISIS DEL NIVEL DE CONOCIMIENTOS EN
CUIDADOS PALIATIVOS DEL COLECTIVO DE ESTUDIANTES
DE ENFERMERIA ESPANOLES

Inicialmente se realizo el pilotaje del cuestionario en la poblacidn de estudiantes
de enfermeria, mediante un estudio transversal descriptivo; para lo cual, y utilizando el
aula virtual de la Universitat de Valencia, se distribuyd el cuestionario, elaborado
también mediante Google formular, con el mismo formato que el dirigido a
profesionales, aunque con cambios en la parte del cuestionario que recogia informacién

sobre variables sociodemograficas?.

En este pilotaje, realizado durante el mes de junio de 2015, participaron 119
estudiantes de de la Facultad de enfemeria y podologia de la Universitat de Valéncia de
segundo y cuarto curso, quienes manifestaron alguna dificultad con las preguntas
relacionadas con farmacologia, especialmente en cuanto al manejo de opioides, no por
la comprensidn de los items sino mas bien por su contenido y por la dificultad que les

generaba el no haber recibido formacidn tedrica sobre esos aspectos.

Posteriormente y para el analisis del nivel de conocimientos de los estudiantes

de enfermeria espafioles se disefid también un estudio transversal multicéntrico.

El estudio se desarrollé en cinco facultades de enfermeria espafiolas entre marzo
y junio de 2016. Un profesor de cada una de esas facultades colaboré en la difusién de
dicho cuestionario entre los estudiantes matriculados en la titulacién en su facultad,
utilizando las plataformas existentes en su centro, y que permitian esa distribucién
masiva. Ademas, los estudiantes podian también compartir el cuestionario entre otros

compaferos.

La metodologia de analisis de datos es la misma que se utilizé en el estudio
dirigido a profesionales de enfermeria; utilizamos también pruebas no paramétricas al

comprobar el no ajuste de la distribucién a la normalidad.

2 E|l cuestionario disefiado para el estudio en el colectivo de estudiantes de enfermeria estd disponible
en el enlace a su pagina web https://goo.gl/forms/ZL36tXPDLgnhZrCj2
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Las variables caracterizadoras de la poblacidn que se utilizaron en este caso

fueron las siguientes:

S Edad.
* Genero.
* Facultad (Esta variable fue incluida en el estudio multicéntrico, para

identificar diferencias entre los centros).
* Curso en que estd matriculado.

* Posesion de otra titulacion relacionada con ciencias de la salud. En caso
afirmativo, se solicita que indiquen de cudl se trata (Esta pregunta fue afiadida al
cuestionario tras la realizacion del estudio piloto, pues pensamos que podria ser

un factor que también generara diferencias en los resultados).

* Realizacion de practicas en unidades de cuidados paliativos.

* Dias de estancia en practicas en unidades de cuidados paliativos.

* Formacidn en cuidados paliativos durante el grado.

* Asignatura en que ha recibido formacion en cuidados paliativos.

* Formacidn en cuidados paliativos adicional a la recibida durante el grado.

*

Horas de formacidén en cuidados paliativos.

El anexo 13 muestra la pagina inicial del cuestionario, en la que también figura
una carta informativa dirigida al alumnado, similar a la elaborada en el estudio dirigido
al colectivo de profesionales; el anexo 14 muestra el contenido de la parte del

cuestionario utilizada para la recogida de datos personales.
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3.5. ANALISIS DE CONTENIDO DE LOS PLANES DE ESTUDIOS
DE GRADO EN ENFERMERIA DE LAS UNIVERSIDADES
ESPANOLAS

1. Tipo de estudio

Planteamos un disefio de tipo cualitativo, de anadlisis documental, en el que la

metodologia a emplear va a ser el andlisis de contenido.

Se pretende llevar a cabo una descripcion objetiva, sistematica y cuantitativa del
contenido presente en las guias docentes de aquellas asignaturas impartidas en las
facultades de enfermeria localizadas dentro del territorio nacional que bien estan
destinadas por completo a los cuidados paliativos o que tienen algin mdédulo referente

a los cuidados paliativos dentro de su contenido programatico.

2. Poblacion y muestra.

Se seleccionaron los programas de estudio de grado en enfermeria que aparecian

en el curso 2015-2016 en la web de la Conferencia Nacional de Decanos de Enfermeria.

Finalmente, y tras descartar aquellos centros que no permitian el acceso a las
guias didacticas de las asignaturas componentes del plan de estudios, se revisaron las

guias de las asignaturas, que cumplian los siguientes criterios de inclusién:

* Que fueran asignaturas destinadas por completo a los cuidados paliativos

o al final de la vida.

* Que presentasen médulos destinados a los cuidados paliativos entre sus

contenidos.

De la misma manera, fue establecido como criterio de exclusidon para la seleccién

de las asignaturas aquellas que estuvieran destinadas a la pediatria y a la geriatria,
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puesto que en ellas se hace referencia a los cuidados paliativos en situaciones muy

especificas.
3. Instrumento de recogida de informacion

Se disefid una ficha de analisis de contenido, que nos permitié identificar
aquellos aspectos presentes en las guias académicas y que podrian corresponderse con
los contenidos recomendados por las sociedades cientificas para la formacién bdsica de
enfermeria en cuidados paliativos. Esta ficha de recogida de datos se corresponde con

la tabla 2, que se muestra a continuacion.

 uNIveRsiDAD-FACULTAD

Curso: Caracter: Créditos:

Palabras clave N2 de Texto
... apariciones

Enfermedad avanzada.

Enfermedad terminal.

Final de vida.
Muerte.

Duelo.

Calidad de vida.
Situacion terminal.
Cuidados paliativos.
Principios bioéticos.

Comunicacion.

TABLA 2. FICHA PARA EL ANALISIS DE CONTENIDO DE CADA ASIGNATURA

4. Procedimiento

Una vez recopiladas las guias docentes de las asignaturas se realizd una lectura
de las mismas y seguidamente se procedio a la localizacién de conceptos clave mediante
el buscador que incluyen tanto las herramientas de los documentos electrénicos como

de las respectivas paginas web.
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Solo se tuvieron en cuenta aquellos términos que aparecian en los siguientes
apartados: objetivos especificos, competencias y contenidos de la asignatura, no
incluyendo aquellos apartados de presentacién de la asignatura, conocimientos previos,
metodologia, evaluacion de la asignatura y bibliografia, ya que se considerd que las
palabras clave que pudiesen aparecer en los mismos no harian referencia al contenido
curricular de la asignatura ni a las competencias y objetivos del aprendizaje y por tanto

podrian interferir en los resultados.

La informacién proporcionada a partir de la lectura de las guias didacticas de
aquellas asignaturas seleccionadas se trasladd a las correspondientes fichas de analisis.
Se contabilizé el nUmero de veces que aparecia cada término en las guias docentes de
las diferentes asignaturas y esta informacién fue trasladada a una hoja de calculo
elaborada con el programa Microsoft Excel 2010 para Windows®©, que nos permitio
realizar un analisis descriptivo cuantitativo calculando la frecuencia media de aparicién

de cada uno de ellos, asi como elaborar graficos representativos de dicha informacion.

En el anexo 15 se muestran ejemplos de fichas de recogida de datos, con la

informacidn recogida sobre los centros de la Universidad de Valencia.
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4. RESULTADOS

Ivan llich quedaba con el sentimiento

de que su vida estaba envenenada, de que envenenaba la de los

demds, y de que aquel veneno, en vez de disminuir, penetraba

mds cada vez todo su ser. Con tal sentimiento, acompafiado de

dolor fisico y de terror, necesario era acostarse y pasar la mayor parte

de la noche sin poder dormir, a causa del dolor, y levantarse al siguiente dia,
vestirse, ir al tribunal, hablar, escribir,

o bien quedarse en casa y pasar veinticuatro horas de sufrimiento.

Leon Tolstoi. La muerte de Ivan llich



RESULTADOS

4.1. ADAPTACION Y VALIDACION DEL
CUESTIONARIO PCQN-SV3

1. Proceso de traduccion-retrotraduccion

Se muestran las incidencias surgidas durante el proceso de traduccién de inglés

a espafiol y cudl fue la redaccidn del item que finalmente se consensud.

Item 5. “It is crucial for family members to remain at the bedside until death
occurs”. El adjetivo crucial con el que se tradujo, no se considerd adecuado por la idea
de “decisivo” que éste plantea, por lo que se decidié finalmente modificar el item y dejar

III

el adjetivo “esencial” en esta versidn en espafiol.

Item 8. “Individuals who are taking opioids should also follow a bowel regime”.
Surgid un ligero conflicto con la traduccién del concepto “bowel regime”, aunque al final
se decidié por clarificar que se estaba haciendo referencia a la utilizacién de
tratamientos laxantes, por sugerencia de la médica que colabord en la redaccién de la

version definitiva del cuestionario.

Después de la valoracion de los expertos se planted la posibilidad de no utilizar
“deberian seguir” sino “seria recomendable que siguieran” e incluso utilizar en lugar de
a H ” 4 H o H H

tratamientos laxantes” el concepto mdas amplio de “medidas para mejorar la
evacuacion intestinal”, dado que el concepto “regime” del cuestionario original incluye
tanto medidas farmacoldgicas como dietéticas y la redaccidon propuesta podia hacer
pensar exclusivamente en tratamientos farmacolégicos. Con lo cual la version del item
quedaria asi “Seria recomendable que las personas que toman opioides utilizaran

I”

también medidas para mejorar la evacuacion intestina

Al realizarse de forma simultanea la evaluacion por parte de los expertos y el

estudio piloto no pudo hacerse esta ultima modificacién, que si se realizé para los

3 parte de los resultados de la adaptacidn y estudio de validez y dificultad del cuestionario han sido
publicados en el Articulo 1, que se aporta en los anexos
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posteriores usos del cuestionario (en la evaluacién del nivel de conocimientos en

cuidados paliativos de profesionales y estudiantes de enfermeria espafioles).

Item 12. “The philosophy of palliative care is compatible with that of aggressive
treatment”. Aunque la traduccién mas adecuada de “aggressive treatment” seria
tratamiento agresivo/tratamiento intensivo, se entendid que por estar dentro del
contexto de los cuidados paliativos se debia establecer diferencia entre tratamiento
activo/tratamiento paliativo que es la nomenclatura utilizada habitualmente en este
contexto y por entender que con tratamiento intensivo podiamos estar haciendo

referencia a cuidados criticos.

Item 16. “Demerol is not an effective analgesic in the control of chronic pain”.
Teniendo en cuenta que Demerol es uno de los nombres con que se comercializa la
meperidina se decidié utilizar en la versién en espafiol Dolantina, el nombre con el que
se ha comercializado en Espafiia, por considerar que los profesionales y las profesionales
de enfermeria de nuestro pais identificarian el fdirmaco al que se refiere la pregunta mas

facilmente.

Revisamos también las otras versiones del PCQN, y vimos que este item se habia
eliminado en la versién holandesa (Adriaansen, M. J. M. & Achterberg, 2004), mientras
gue en la version francesa del PCON (Carroll et al., 2005) se elimind el nombre comercial

y se dejé simplemente el del fdrmaco (“mepéridine”).

Item 17. “The accumulation of losses renders burnout inevitable for those who
seek work in palliative care”. Aunque la traduccion de “whose who see work” deberia
ser “los que buscan trabajo”, teniendo en cuenta que el cuestionario habla de la
inevitabilidad de desarrollar burnout esta relacionada directamente con la acumulacién
de pérdidas de pacientes, se interpretd que se hacia referencia al personal que trabaja
en cuidados paliativos y asi se mantuvo en la traduccidon. Ademas, se comprobd que en
la version francesa del cuestionario (Carroll et al., 2005) también se hablaba del personal

que trabaja en cuidados paliativos (no de quienes buscan trabajo).
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2. Analisis de validez de contenido

Se obtuvieron un total de 17 evaluaciones por parte de los expertos consultados;
dichas evaluaciones se utilizaron para calcular los indices de validez de contenido

comentados previamente en el apartado de metodologia.

En la tabla 3 se muestran los I-CVI, Pc y K para cada uno de los veinte items que

componen el cuestionario.
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Cuando analizamos los CVI de cada uno de los items vemos que ocho de ellos
(40%,; los items numero 2, 6, 9, 10, 11, 14,16 y 17) no alcanzan el valor definido como
aceptable; aunque entre estos, cinco de ellos (25%) (los items nimero 6, 10, 14,16y 17)

presentan CVI de 0,76 no muy inferior al 0,78 definido como aceptable.

Si calculamos el CVI global del cuestionario (S-CVI), entendido éste como la media
aritmética de los CVI de todos los items, vemos que este presenta un valor de 0,83,

superior al valor definido como aceptable.

Respecto al indice kappa, vemos que la mayoria de los items (85%) presentaron
valores que indican un nivel de concordancia excelente, mientras que el resto se

encontraria en niveles de concordancia buena.

Asi pues, podriamos decir que la version en espafiol de nuestro cuestionario
presenta una adecuada validez de contenido, aunque los items 2, 9y 11, que presentan
un indice k inferior a 0,70 y podrian ser mejorados, con lo que se conseguiria aumentar
el indice de validez de contenido de cada uno de ellos, y también el global del

cuestionario.

3. Andlisis de fiabilidad

3.1. Resultados obtenidos en pilotaje del PCQN en profesionales

A partir de las respuestas dadas por los profesionales y las profesionales que
participaron en el estudio piloto se calculd el indice alfa de Cronbach del cuestionario,
obteniéndose un valor de 0.67; un valor que aunque es bajo, se acepta que puede ser
considerado como adecuado en investigaciones exploratorias o en las primeras fases de
uso de un cuestionario (Gonzalez Alonso & Pazmifio, 2015). El indice KR-20, obtiene un

valor ligeramente superior, de 0.72.

Cuando analizamos la matriz de correlaciones entre los elementos, vemos que el
indice de Cronbach aumentaria hasta 0.70 si eliminamos los items n2 4, 8 y 10; pero no

consideramos de momento adecuado eliminarlos, pues son tres items que preguntan
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sobre aspectos similares (tratamiento farmacoldgico) y en los que ademas se han

obtenido buenos resultados.

3.2. Resultados obtenidos en el estudio realizado entre profesionales

De la misma forma, se estudiaron los indices de fiabilidad y validez al realizar el
estudio dirigido al colectivo de profesionales de enfermeria, obteniendo indices muy
similares a los del pilotaje, con un indice alfa de Cronbach de 0.64 y un indice KR-20 de

0.72, indicativos de la consistencia interna del instrumento.

3.3. Resultados obtenidos en el estudio realizado entre estudiantes

Los resultados obtenidos en cuanto a fiabilidad del cuestionario en los trabajos
realizados en la poblacidon estudiantil ofrecen resultados bastante similares a los

obtenidos en los trabajos realizados entre profesionales.

Asi el indice alpha de Cronbach obtuvo un valor de 0.64 en el pilotaje y de 0.62
en el estudio multicéntrico, mientras que los resultados para el indice y KR-20 fueron de

0.69y 0.71 respectivamente.

4. Andlisis de dificultad

4.1. Resultados obtenidos en el pilotaje del PCQN

Los resultados de los indices de dificultad y discriminacion obtenidos para cada
uno de los items a partir de los resultados del estudio piloto entre profesionales, en el
que utilizamos el nimero de respuestas correctas obtenidas en el PCQN por las 50
personas participantes del estudio piloto con mejores resultados y las 50 con peores

resultados, se presentan en la tabla 4.
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Dificultad

TABLA 4. iINDICES DE DIFICULTAD Y DISCRIMINACION PARA CADA UNO DE LOS {TEMS DEL PCQN-SV
OBTENIDOS A PARTIR DE LAS RESPUESTAS DEL ESTUDIO PILOTO.

Vemos que el indice de dificultad medio del cuestionario es de 0.55, y que la
distribucién de items en funcién de sus indices de dificultad es bastante equilibrada,
pues la mayoria de las cuestiones presentan una dificultad intermedia y hay un pequefiio
porcentaje de items considerados muy faciles (indice de dificultad superior a 0.60) o

muy dificiles (indice de dificultad inferior a 0.40).

4.2. Resultados obtenidos en el estudio realizado entre profesionales

Los indices de dificultad y discriminacién de cada uno de los items que componen
el cuestionario, calculados a partir de las respuestas correctas e incorrectas obtenidas
en cada uno de ellos por el colectivo de profesionales de enfermeria participantes en el

estudio, se muestran en la tabla 5.
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indice

Dificultad Discriminacion

1
2
3
4
5
6
7
8
9

TABLA 5. iINDICES DE DIFICULTAD Y DISCRIMINACION PARA CADA UNO DE LOS {TEMS DEL PCQN-SV
OBTENIDOS A PARTIR DE LAS RESPUESTAS DEL GRUPO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA

Si analizamos estos coeficientes de dificultad y discriminacidn encontramos siete
preguntas (33%) con coeficientes de dificultad superiores a 0.60, consideradas como
faciles/muy faciles y solo dos preguntas con coeficientes de dificultad inferiores a 0.40
(dificiles/muy dificiles). Vemos también que mas de la mitad de los items discriminan
bien entre los mejores y los peores respondientes. Asi, el coeficiente de dificultad medio

obtenido en esta poblacidn para el PCQN-SV de 0.597.

4.3. Resultados obtenidos en el estudio realizado entre estudiantes

Los indices de dificultad y discriminacion de cada uno de los items que componen
el cuestionario, calculados a partir de las respuestas correctas e incorrectas obtenidas
en cada uno de ellos por el alumnado de grado en enfermeria participante en el estudio,

se muestran en la tabla 6.
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indice

Dificultad Discriminacion

1
2
3
4
5
6
7
8
9

TABLA 6. INDICES DE DIFICULTAD Y DISCRIMINACION PARA CADA UNO DE LOS {TEMS DEL PCQN-SV
OBTENIDOS A PARTIR DE LAS RESPUESTAS DEL GRUPO DE ESTUDIANTES

Si analizamos estos indices de dificultad y discriminacién encontramos un 25% de
preguntas con coeficientes de dificultad superiores a 0.60, consideradas como
faciles/muy faciles y un 50 % de preguntas con coeficientes de dificultad inferiores a 0.40
(dificiles/muy dificiles). Vemos también que la mayoria de items discriminan bien entre
los mejores y los peores respondientes. Aun asi, el coeficiente de dificultad medio
obtenido en esta poblacidn para el PCQN-SV es inferior al obtenido para la poblacién de
profesionales, y si vemos los indices obtenidos en cada uno de los indices, vemos que el
cuestionario presenta una dificultad ligeramente superior para la poblacion de

estudiantes, con un indice de dificultad media de 0.492.
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4.2. PILOTAJE DEL PCON-SV *

1. Caracteristicas del colectivo de profesionales participantes

Finalmente participaron un total de 159 profesionales de enfermeria, que
desarrollaban su labor asistencial en las distintas unidades de hospitalizacién del CHGUV
y del servicio de urgencias, segun la distribucién que se muestra en la figura 1. Es
importante destacar que se refleja de una forma bastante clara la distribucién de los

trabajadores entre las distintas unidades existentes en el hospital.

_—
7

= Hospitalizacion médica = Hospitalizacion quirurgica = Urgencias

= Criticos Materno-infantil

FIGURA 1. DISTRIBUCION DE LOS PARTICIPANTES Y LAS PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO PILOTO SEGUN AREA DE
TRABAJO.

En la tabla 7 se presenta un resumen de las caracteristicas de las personas
participantes, tanto sus caracteristicas sociodemograficas como aspectos relativos a su

nivel de formacion y experiencia en cuidados paliativos.

4 Parte de los resultados de este estudio de pilotaje del PCQN-SV han sido publicados en el articulo 2,
que se aporta en los anexos.




Edad

Sexo
Mujer
Hombre

Experiencia en CP
Sl
NO
Experiencia en CP (afios)
Formacioén en CP
Sl
NO
Formacion en CP (Tipo)

Formacion continua
Cursos de postgrado
Otros

<20
20-50
50 - 100
> 100

Formacion universitaria

Formacion en CP (Horas)

Aios de experiencia profesional

(n=102)

(n=102)

Media £ DT
39.51 + 10.25

13.96 £10.79

4.05+4.74

N

134
25

87
72

102
57

32
36
31

30
33
28
11

RESULTADOS

(%)

84.28
15.72

54.7
45.3

64.2
35.8

314
35.3
30.4

4.9

29.4
32.4
27.5
10.8

DT. Desviacion tipica

TABLA 7. CARACTERISTICAS DESCRIPTIVAS DE LAS PERSONAS PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO PILOTO.

Nos encontramos ante un grupo de profesionales de una edad no muy avanzada

(una media de casi 40 afios) y con unos catorce afios de experiencia profesional como

media. Ademas, y respecto a la formacién, podemos anadir que 20 personas (un 12,6 %

del total) refieren tener formacién postgrado (todas ellas con nivel de master).

Si nos centramos especificamente en la formacién y experiencia en el dmbito de

los cuidados paliativos, podemos distribuir a quienes participan en el estudio en funcién

de estas dos caracteristicas, tal y como se muestra en la tabla 8. Ademas, el test de chi

cuadrado muestra la existencia de una relacion estadisticamente significativa entre

ambas variables (p<0.001).
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Formacwn en CP

\[o]
] %

68 78.2

Experiencia en CP

34  47.2

102 64.2

CP. Cuidados paliativos

TABLA 8. DISTRIBUCION DEL COLECTIVO DE PROFESIONALES DEL CHGUV EN FUNCION DE SUS NIVELES
DE FORMACION Y EXPERIENCIA EN CUIDADOS PALIATIVOS.

2. Nivel de conocimientos en cuidados paliativos del colectivo de

profesionales de enfermeria del CHGUV

El porcentaje de respuestas correctas, incorrectas y NS/NC para cada uno de los
veinte items que componen el cuestionario se muestran en la tabla 9. Encontramos una
variabilidad importante entre ellos, siendo los items n2 1, 4, 8 y 18 aquellos con un
mayor porcentaje de respuestas correctas (superior al 80%) y los items n2 5,6, 7, 13, 17
y 19 aquellos con mayor porcentaje de respuestas incorrectas (superior al 40 % en el
caso de los items 6, 7 y 13, superior al 60 % en el caso de los items 17 y 19 y superior al
80% para el item 5). También es de destacar el porcentaje de respuestas que se han
marcado como NS/NC, encontrando un porcentaje superior al 25% en los items n2 2, 6

y 11 y un porcentaje superior al 50 % en el item n? 14,
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Respuestas Respuestas

correctas incorrectas

133 (83 6)
81 (50.9)
89  (56)
(96.2)
(13.8)
(30.8)
(56.6)
(82.4)
(55.3)
(63.5)
(52.8)
(52.2)

1
2
3
4
5
6
7
8
9

[ S = S
w N = O

(49.1)
(30.8)
(69.2)
(50.3)
(30.2)
(83.6)

[ = O = = S =
W 0O N o u bh

(27.7)

N
o

(48.4)

TABLA 9. RESULTADOS OBTENIDOS EN CADA UNO DE LOS ITEMS DEL CUESTIONARIO POR EL COLECTIVO DE
PROFESIONALES DE ENFERMERIA DEL CHGUV.

En la figura 2 se muestra el porcentaje medio de respuestas correctas,
incorrectas y NS/NC para el global del cuestionario. Se obtuvo un 54% (+1.1) de
respuestas correctas, (Rango 20-95; I.C. 95%:51.93-56.12), un 33.1% (+0.9) de
respuestas incorrectas (Rango 0-60; |.C. 95%:31.48-35.25) y un 12.6% (+0.8) de
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respuestas NS/NC (Rango 0-50; I.C. 95%:11.01-14.21). Estos resultados supondrian una

puntuacion media de 10.8 sobre 20.

60

50

40 ® Porcentaje respuestas

correctas

M Porcentaje respuestas

30 .
incorrectas

Porcentaje respuestas

20 NS/NC

10

FIGURA 2. RESULTADOS GLOBALES OBTENIDOS EN EL CUESTIONARIO POR EL COLECTIVO DE PROFESIONALES
DE ENFERMERIA DEL CHGUV.

Si analizamos el porcentaje de respuestas correctas e incorrectas obtenido por
los sujetos participantes, podemos ver que 106 de ellos (66.7%), obtuvieron un
porcentaje de respuestas correctas igual o superior al 50%, aunque en sélo 39 (24.5%)
este porcentaje fue igual o superior al 65% y que 80 sujetos (50.3%) obtuvieron un

porcentaje de respuestas incorrectas igual o superior al 35%.

Otro aspecto que también se analizé fue el porcentaje de respuestas correctas e
incorrectas para cada una de las tres subescalas que componen el PCQN, que se
presentan en la tabla 10. Podemos observar como el mayor porcentaje de respuestas
correctas corresponde a las cuestiones relativas al control de dolor y otros sintomas, y
el mayor porcentaje de respuestas incorrectas a las cuestiones sobre los aspectos

psicosociales de los cuidados paliativos.
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Respuestas correctas ‘ Respuestas incorrectas

Media DT 1.C(95%) | Media DT  I.C(95%)

Filosofia y principios 55.82 24.71 51.95-59.69 || 36.32 23.82 32.59-40.05
AT LY o I i [fo Lo Lo I X 31.45 28.13 27.04-35.85 || 54.93 77.08 50.68-59.17
Control de sintomas 58.73 16.67 56.12-61.35 || 27.43 15.35 25.03-29.84

DT. Desviacion tipica; IC. Intervalo de confianza

TABLA 10. RESPUESTAS CORRECTAS E INCORRECTAS PARA CADA SUBESCALA DEL CUESTIONARIO OBTENIDAS
POR EL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA DEL CHGUV.

Al estudiar la correlacién entre los resultados obtenidos en las diferentes
subescalas, que se muestra en la Tabla 11, encontramos, como seria de esperar, una
relacidon estadisticamente significativa entre los resultados de dichas tres subescalas;
una relacién directa entre los porcentajes de respuestas correctas en ambas escalas e

inversa entre porcentajes de respuestas correctas (aciertos) e incorrectas (errores).

y Aspectos
principios psicosociales

Aciertos Errores \ Aciertos  Errores

0.27 -0.29
<0.001 <0.001

Aciertos filosofia y principios

Errores filosofia y principios

-0.19 0.26
<0.05 <0.001 .

Aciertos aspectos psicosociales

Errores aspectos psicosociales

Aciertos control sintomas

TABLA 11. RELACION ENTRE PORCENTAJE DE RESPUESTAS CORRECTAS E INCORRECTAS PARA CADA SUBESCALA
DEL CUESTIONARIO A PARTIR DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS POR EL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE
ENFERMERIA DEL CHGUV.
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3. Andlisis de las variables que influyen en el nivel de conocimientos en
cuidados paliativos del colectivo de profesionales de enfermeria del

CHGUV

Se estudid la relacidon ente el porcentaje de respuestas correctas, incorrectas y
NS/NC y los afios de experiencia profesional tanto global como especifica en cuidados

paliativos de los participantes y las participantes.

Al considerar la experiencia profesional, se encontraron los siguientes
resultados: rho=0.01, p= 0.88 para el porcentaje de aciertos; rho= 0.08, p=0.33 en el
para el porcentaje de errores y rho=0.11, p= 0.16 para el porcentaje de respuestas

NS/NC)

Tampoco se encontré relacidn estadisticamente significativa entre los resultados
obtenidos en el cuestionario y los afios de experiencia profesional en el dmbito
especifico de los cuidados paliativos: (rho=0.07, p=0.51 para el porcentaje de respuestas
correctas, rho= 0.01, p=0.93 para el porcentaje de respuestas incorrectas y rho=-0.13

p=0.23 para el porcentaje de respuestas NS/NC).

La representacion grafica de la relacion entre porcentaje de respuestas correctas
e incorrectas en el cuestionario y la experiencia profesional (tanto general como en el
ambito de los cuidados paliativos) de las personas participantes en este estudio se

muestra en las figuras 3y 4.
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FIGURA 3. RELACION ENTRE LOS ANOS DE EXPERIENCIA PROFESIONAL (GENERAL) Y EL PORCENTAJE DE
RESPUESTAS CORRECTAS E INCORRECTAS EN EL CUESTIONARIO A PARTIR DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS POR
EL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA DEL CHGUV.
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FIGURA 4. RELACION ENTRE LOS ANOS DE EXPERIENCIA PROFESIONAL (EN EL AMBITO DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS) Y EL PORCENTAJE DE RESPUESTAS CORRECTAS E INCORRECTAS EN EL CUESTIONARIO A PARTIR DE
LOS RESULTADOS OBTENIDOS POR EL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA DEL CHGUV.

Se analizaron también los porcentajes de respuestas correctas, incorrectas y
NS/NC en funcidn de la experiencia y la formacién de los sujetos en el ambito de los
cuidados paliativos, encontrando algunas diferencias estadisticamente significativas
entre grupos en el global del cuestionario, al utilizar el test no paramétrico U de Mann

Whitney tal y como se muestra en la tabla 12.
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Media DT p-valor \ Media DT p-valor | Media DT p-valor

Experiencia en CP

Si 321 119

No 349 121 P<00°

Formacion en CP
] 322 126

No 354 108 P70

TABLA 12. RESULTADOS OBTENIDOS EN EL GLOBAL DEL CUESTIONARIO EN FUNCION DE LA EXPERIENCIA Y/O
FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS DEL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA DEL CHGUV.

Se analizaron también estos resultados para cada una de las tres subescalas que

componen el cuestionario, lo que se muestra en la tabla 13.

Respuestas correctas \ Respuestas incorrectas Respuestas NS/NC
Media DT  p-valor | Media DT p-valor | Media DT p-valor

Filosofia y principios
57.2 24.7 37.1 238
54.2 24.8 354 241
Aspectos psicosociales
35.2 28.9 52,5 299
26.8 26.6 579 231 15.3
Control de sintomas
62.8 15.9 25.7 15.8 11.5
53.8 16.4 295 146 16.8

Filosofia y principios

Aspectos psicosociales

Control de sintomas

DT. Desviacion tipica CP. Cuidados paliativos
TABLA 13. RESULTADOS OBTENIDOS EN CADA UNA DE LAS SUBESCALAS DEL CUESTIONARIO EN FUNCION DE LA

EXPERIENCIA Y/O FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS DEL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA
DEL CHGUV.

100




RESULTADOS

Centrandonos especificamente en el aspecto de la formacién en cuidados
paliativos estudiamos por un lado las diferencias en funcién del tipo de formacién

recibida y por otro en funcion del nimero de horas.

La figura 5 muestra las diferencias en funcion del nimero de horas, diferencias
que no resultaron ser estadisticamente significativas en ningun caso (p= 0.54 para el
porcentaje de respuestas correctas, p= 0.39 para el de respuestas incorrectas y p= 0.39

para el de respuestas NS/NC).

Porcentaje

MENOS DE 20 HORAS ENTRE 20 Y 50 HORAS ENTRE 50 Y 100 HORAS MAS DE 100 HORAS

M Respuestas correctas m Respuestas incorrectas M Respuestas NS/NC

FIGURA 5. RESULTADOS EN EL GLOBAL DEL CUESTIONARIO EN FUNCION DE LAS HORAS DE FORMACION EN
CUIDADOS PALIATIVOS DEL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA DEL CHGUV.

En la figura 6 se muestran estos resultados en funcion del tipo de formacion
recibida, que diferencias que tampoco resultaron ser estadisticamente significativas (p=
0.12 para el porcentaje de respuestas correctas, p=0.13 para el de respuestas

incorrectas y p= 0.53 para el de respuestas NS/NC).
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70

Porcentaje

FORMACION CURSOS POSTGRADO FORMACION OTRA
UNIVERSITARIA CONTINUA/CONTINUADA

M Respuestas correctas m Respuestas incorrectas m Respuestas NS/NC

FIGURA 6. RESULTADOS EN EL GLOBAL DEL CUESTIONARIO EN FUNCION DEL TIPO DE FORMACION EN
CUIDADOS PALIATIVOS RECIBIDA POR EL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA DEL CHGUV.

Ademas, en las tablas 14 y 15 se muestran los resultados para cada una de las

tres subescalas del cuestionario.

Respuestas correctas \ Respuestas incorrectas \ Respuestas NS/NC

Media DT p-valor ‘ Media DT p-valor ‘ Media DT p-valor
Filosofia y principios

Aspectos psicosociales

Control de sintomas

DT. Desviacion tipica

TABLA 14. RESULTADOS OBTENIDOS EN CADA UNA DE LAS SUBESCALAS DEL CUESTIONARIO EN FUNCION DE LAS
HORAS DE FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS DEL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA DEL
CHGUV.
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Respuestas correctas ‘ Respuestas incorrectas ‘ Respuestas NS/NC

Media DT p-valor ‘ Media DT p-valor \Media DT p-valor

Filosofia y principios

Aspectos psicosociales

Control de sintomas

DT. Desviacion tipica

TABLA 15. RESULTADOS OBTENIDOS EN CADA UNA DE LAS SUBESCALAS DEL CUESTIONARIO EN FUNCION DEL
TIPO DE FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS RECIBIDA POR EL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE
ENFERMERIA DEL CHGUV.

Otro aspecto que se evalué finalmente fueron los resultados segun la
combinacidon de experiencia y formacién en cuidados paliativos del colectivo de
profesionales de enfermeria del CHGUV, variables que, como hemos visto previamente,

también estan relacionadas entre ellas.

Los resultados en el global del cuestionario en funcion de las cuatro categorias
creadas, se muestran en la figura 7. Estas diferencias fueron estadisticamente
significativas Unicamente para el porcentaje de respuestas correctas (p<0.01) pero no
para el de respuestas incorrectas (p= 0.16) ni el de respuestas NS/NC (p= 0.06). Los

resultados obtenidos en cada una de las subescalas se muestran en la tabla 16.
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Porcentaje

CON EXPERIENCIAY  CON EXPERIENCIAY SIN EXPERIENCIAY SIN EXPERIENCIA NI
FORMACION SIN FORMACION CON FORMACION FORMACION

M Respuestas correctas W Respuestas incorrectas ® Respuestas NS/NC

FIGURA 7. RESULTADOS EN EL GLOBAL DEL CUESTIONARIO EN FUNCION DE LA EXPERIENCIA Y FORMACION DEL
COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA DEL CHGUV.

Respuestas correctas Respuestas incorrectas Respuestas NS/NC
Media DT p-valor || Media DT p-valor | Media DT p-valor

Filosofia y principios

Aspectos psicosociales

Control de sintomas

DT. Desviacion tipica

TABLA 16. RESULTADOS OBTENIDOS EN CADA UNA DE LAS SUBESCALAS DEL CUESTIONARIO EN FUNCION DE LA
EXPERIENCIA Y FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS DEL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA DEL
CHGUV.
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4.3. UTILIDAD DE LAS REDES SOCIALES E INTERNET
EN LA INVESTIGACION >

Durante el primer mes de difusidn del cuestionario, agosto de 2018, participaron
446 personas, de distintos puntos de todo el territorio espafiol, un 22.66% de ellas en el

primer dia (101 personas).

1. Ritmo de difusion del cuestionario en redes sociales

Se analizé el nimero de veces compartido diariamente en cada una de las dos
redes utilizadas y se estudid su correlacidn con el nimero de respuestas obtenidas

mediante el test de Spearman.

Encontramos una relacién estadisticamente significativa para el nimero de
respuestas obtenidas con el nimero de veces que la publicacién fue compartida en cada
una de las redes sociales (rho=0.52, p<0.01 en caso de Facebook y rho=0.58, p<0.01 en
caso de Twitter). Esta relacion se representa en la figura 8, en la que podemos también
ver como en cada ocasion en que se aumenté la difusién del cuestionario en alguna de

las dos redes, aumentd también la tasa de respuesta.

120
100
80

60 Twitter

NUMERO

e [3cebook

40 —>Respuestas

20

1 3 5 7 9 11 13 15 17 19 21 23 25 27 29 31
DIAS

5> Parte de estos resultados sobre la utilidad de las redes sociales en la investigacién han sido publicados
en el articulo 3, que se aporta en los anexos.
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FIGURA 8. RELACION ENTRE EL NUMERO DE PUBLICACIONES DEL ENLACE AL CUESTIONARIO EN FACEBOOK Y
TWITTER Y EL NOMERO DE RESPUESTAS RECIBIDAS.

2. Comparacion de resultados con el estudio de pilotaje de PCQN-SV

En primer lugar, se estudié, mediante las correspondientes pruebas (Test no
paramétrico U de Mann Whitney cuando se analizaban variables
cuantitativas/numéricas y prueba chi cuadrado en caso de analizar variables
cualitativas/categoricas), la existencia de diferencias entre las caracteristicas de ambas

poblaciones, que pudieran justificar las diferencias en los resultados.

La comparacién de las caracteristicas descriptoras de la poblacién de ambos

grupos se muestra en la tabla 17.

Piloto Actual
Media DT % Media DT

Edad 38.30 10.90
Sexo

Mujer

Hombre

Experiencia profesional (afios) 14.12 10.84

Experiencia en CP
Sl
NO
Experiencia en CP (afios) . . . . <0.001*

Formacién en CP
| 0.33f
NO
Formacién en CP (horas) <0.01f
<20
20-50
50-100
b 0]0]
Formacidon recibida en los
ultimos 5 aios
|
NO
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TABLA 17. COMPARACION ENTRE LAS CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO DE
PILOTAJE DEL PCQN-SV Y EN EL ESTUDIO ACTUAL.

Cuando estudiamos las diferencias en los resultados obtenidos en ambos
estudios, podemos decir que los participantes y las participantes del estudio piloto
obtienen peores resultados que las personas que participan en este trabajo; es decir,
menor porcentaje de respuestas correctas y mayor porcentaje de respuestas
incorrectas, tanto en los resultados globales como para cada una de las subescalas,
aunque el test de Mann-Whitney nos muestra que estas diferencias no son

estadisticamente significativas en todos los casos, tal y como se muestra en la tabla 18.

Piloto Actual
Media DT Media DT

Respuestas correctas

Respuestas incorrectas

DT. Desviacion tipica

TABLA 18. COMPARACION ENTRE LOS RESULTADOS OBTENIDOS EN EL GLOBAL DEL CUESTIONARIO Y EN CADA
SUBESCALA DEL PCQN-SV EN EL ESTUDIO PILOTO Y EL ACTUAL.

Se estudiaron las correlaciones entre los resultados obtenidos en el cuestionario
(porcentaje de respuestas correctas e incorrectas) y las variables caracterizadores de las
poblaciones en cada uno de los dos estudios, y con el objetivo de identificar si estas
relaciones eran debidas a esas caracteristicas diferenciales de los sujetos o se podria
decir que estaban influidas por el tipo de estudio realizado, se ajustaron estas
correlaciones en funcién de las dos variables cuyas diferencias habian mostrado ser
estadisticamente significativas entre ambos grupos, como fueron los afios de

experiencia en cuidados paliativos y el nimero de horas de formacidn en este ambito.




RESULTADOS

Asi, se calcularon las relaciones entre los resultados y las horas de formacién y
posteriormente se ajustaron en funcidn de los afos de experiencia y se calcularon las
correlaciones entre resultados y afios de experiencia y posteriormente se ajustaron en

funcidén de las horas de formacion.

Al ajustar las correlaciones vemos que estas relaciones siguen manteniendo la
misma tendencia, lo que nos indica que son las caracteristicas propias de los sujetos y
no la diferencia de método utilizado en el estudio para la difusién del cuestionario, las
que justifican que los resultados en ambos grupos sean diferentes, y que no hay
diferencias segun la metodologia utilizada para la difusién del cuestionario y la recogida

de datos.

4.4. ANALISIS DEL NIVEL DE CONOCIMIENTOS EN
CUIDADOS PALIATIVOS

4.4.1. CONOCIMIENTOS EN CUIDADOS PALIATIVOS DEL COLECTIVO
DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA

1. Caracteristicas de los participantes y las participantes

Participaron finalmente 1114 profesionales de enfermeria de todo el territorio
espafiol, mayoritariamente mujeres, con una edad media de casi de 39 afios y una

experiencia profesional de unos 15 afios.

Las caracteristicas de los profesionales y las profesionales que participaron en el
estudio se muestran en la tabla 19.
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\ELIER ) Rango n %

Edad 38.92+ 10.76 20-67
Género
Mujer 866 77.7
Hombre 248 22.3
Experiencia profesional (afios) 15.05+10.74 0-45
Menos de 10 aiios 437 39.2
Entre 10 y 25 aiios 425 38.2
Mas de 25 aios 252 226
Cualificacion académica
Diplomatura/Grado en enfermeria 674 60.5
Master 288 259
Doctorado 55 4.9
Enfermero/a especialista 94 8.4
Experiencia en cuidados paliativos
S 518 46.5
\'[0] 596 53.5
Experiencia en cuidados paliativos (afos) 2.47+4.99 0-43

Formacion en cuidados paliativos
SI 711 63.8
NO 403 36.2
Formacion en cuidados paliativos (Tipo) 711

Formacion universitaria 221 311
Formacion continua 313 44
Formacion universitaria + Continua 55 7.7
Cursos de postgrado 62 8.7
Master 31 4.3
Master + Formacion continua 15 2.1
Otros 14 2
I ETA R R (e ELe IR EUE A G I 101.10+395.99 0-7200

DT. DESVIACION TiPICA

TABLA 19. CARACTERISTICAS DE LOS PROFESIONALES Y LAS PROFESIONALES DE ENFERMERIA PARTICIPANTES EN
EL ESTUDIO.

La mayoria de participantes (43.5%) desarrollan su actividad asistencial en
hospitales de agudos, y un 22% trabajan actualmente en atencién primaria; Unicamente
52 profesionales (4.7%) refieren estar trabajando en un recurso especifico de cuidados

paliativos o en unidades de hospitalizacion en domicilio en el momento de responder al
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cuestionario). Ademas, 101 participantes (9.1%) refieren trabajar en hospitales de
cronicos o centros de larga estancia, y 42 profesionales (3.8%) dicen trabajar en

residencias de tercera edad/centros sociosanitarios.

Al igual que se hizo con el colectivo de profesionales que participaron en el
estudio piloto, podemos a los participantes y las participantes en este trabajo a nivel de
nacional en funcién de si refieren o no tener experiencia en el ambito de los cuidados
paliativos, tal y como se muestra en la tabla 20. El test de chi cuadrado muestra también
la existencia de una relacidon estadisticamente significativa entre ambas variables

(p<0.001).

Formaaon en CP

52 5 [ 145 518 46.5
Experiencia en CP
47.5 || 258 596 53.5

CP. Cuidados paliativos

TABLA 20. DISTRIBUCION DEL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA EN FUNCION DE SUS
NIVELES DE FORMACION Y EXPERIENCIA EN CUIDADOS PALIATIVOS.

Respecto a la formacion especifica en cuidados paliativos, como veiamos en la
tabla 19, la mayoria de los participantes y las participantes refieren haberla recibido en
forma de cursos de formacion continua, y algo mas de la mitad de ellos (51.5%) refieren

haber recibido esta formacidn en los ultimos cinco anos.

Ademas, si analizamos la relacion entre los afios de experiencia profesional y el
tipo de formacion en cuidados paliativos recibido, nos encontramos con un 37.1% de los
profesionales y las profesionales con menos de 10 afios de experiencia que refieren
haber recibido dichos contenidos durante su formacion universitaria y solo un 21.1% en
forma de cursos de formacion continua mientras que en el caso de aquellos y aquellas
gue tienen mas de 25 afios de experiencia el porcentaje de quienes la han recibido como

formacion continua aumenta hasta el 51.5%.
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2. Nivel de conocimientos en cuidados paliativos del colectivo de

profesionales de enfermeria espaioles.

Los resultados para cada uno de los items que componen el cuestionario se

presentan en la tabla 21.

Respuestas Respuestas

correctas incorrectas

934 (83.8)

627 (56.3)

752  (67.5) || 323
1079 (96.9) || 13
194 (17.4) || 882
435  (39) || 521
680 (61) || 370
1056 (94.8) || 24

1
2
3
4
5
6
7
8
9

832 (74.7)

[y
o

654 (58.7)
648 (58.2)
715  (64.2)

[ S =
W N R

701  (62.9)

[y
N

489  (43.9)
915  (82.1)
429 (38.5)
505  (45.3)
930 (83.5)
557 (50

527 (47.3)

N B B R B R
O W 00 N o un

TABLA 21. RESULTADOS OBTENIDOS EN CADA UNO DE LOS iTEMS DEL CUESTIONARIO POR EL COLECTIVO DE

PROFESIONALES DE ENFERMERIA.

LN J
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En la tabla 22, se muestran los porcentajes de respuestas correctas e incorrectas,
tanto para el global como para cada una de las subescalas que componen el
cuestionario.

Media IC (95%)

Respuestas correctas
60.55-62.20
65.76-68.71
40.14-43.64
63.09-64.98

Respuestas incorrectas
27.99-29.49
24.67-27.44
44.77-48.05
24.63-26.28

IC. Intervalo de confianza de la media; DT. Desviacion tipica

TABLA 22. PORCENTAJES DE RESPUESTAS CORRECTAS E INCORRECTAS EN EL PCQN-SV Y SUS SUBESCALAS
OBTENIDOS POR EL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA.

El estudio de la correlacidon entre los resultados obtenidos en las distintas
subescalas del cuestionario, cuyos resultados se muestran en la tabla 23, nos muestra la
relacién existente entre ellas.

Estas relaciones son estadisticamente significativas en la mayoria de los casos,
aunque Unicamente encontramos coeficientes de correlaciéon elevados (indicadores de
la magnitud de la relacidn) entre los resultados positivos (aciertos) y negativos (errores)

en una misma subescala.
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Filosofiay Aspectos Control sintomas
principios psicosociales

Aciertos  Errores \ Aciertos  Errores | Aciertos Errores

Aciertos filosofia y principios
0.24 -0.17
<0.001 <0.001
Errores filosofia y principios
-0.18 0.25
<0.001 <0.001

Aciertos aspectos psicosociales

Errores aspectos psicosociales

Aciertos control sintomas

TABLA 23. CORRELACION ENTRE LOS RESULTADOS OBTENIDOS EN LAS DISTINTAS SUBESCALAS DEL PCQN-SV
POR EL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA.

3. Andlisis de las variables que influyen en el nivel de conocimientos en

cuidados paliativos del colectivo de profesionales de enfermeria

Se analizé la relacidn entre los resultados obtenidos por los participantes y las
participantes en el estudio, en funcion de determinadas variables caracteristicas, tanto

en el global del cuestionario como en las distintas subescalas.

El andlisis entre los afios de experiencia profesional y los resultados en el global
del cuestionario indicé la no existencia de una relacién estadisticamente significativa
entre las variables para el porcentaje de respuestas correctas (rho=0.04; p=0.17) ni para

el porcentaje de respuestas incorrectas (rho=-0.01; p=0.61).

En la figura 9 se muestran de forma grafica estas correlaciones.
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FIGURA 9. RELACION ENTRE LOS ANOS DE EXPERIENCIA PROFESIONAL (GENERAL) Y EL PORCENTAJE DE
RESPUESTAS CORRECTAS E INCORRECTAS EN EL PCQN-SV A PARTIR DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS POR EL
COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA.

Si se encontrd relacién estadisticamente significativa entre los anos de
experiencia profesional en el ambito de los cuidados paliativos y los resultados en el
global del cuestionario, tanto para el porcentaje de respuestas correctas (rho=0.24;

p<0.001) como para el porcentaje de respuestas incorrectas (rho=-0.09; p<0.01).

En la figura 10 se muestran de forma grafica estas correlaciones.
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FIGURA 10. RELACION ENTRE LOS ANOS DE EXPERIENCIA PROFESIONAL (EN EL AMBITO DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS) Y EL PORCENTAJE DE RESPUESTAS CORRECTAS E INCORRECTAS EN EL PCQN-SV A PARTIR DE LOS
RESULTADOS OBTENIDOS POR EL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA.
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También las horas de formacidn recibidas en el ambito de cuidados paliativos
mostraron tener relacidon estadisticamente significativa con los resultados en el global
del cuestionario, tanto para el porcentaje de respuestas correctas (rho=0.24; p<0.001)

como para el porcentaje de respuestas incorrectas (rho=-0.08; p<0.01).

En la figura 11 se muestran estas correlaciones.
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FIGURA 11. RELACION ENTRE LAS HORAS DE FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS Y EL PORCENTAJE DE
RESPUESTAS CORRECTAS E INCORRECTAS EN EL PCQN-SV A PARTIR DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS POR EL
COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA.

Los resultados de la correlacidn entre las variables experiencia profesional (tanto
general como en el dmbito de los cuidados paliativos) y horas de formacién en cuidados
paliativos y el porcentaje de respuestas correctas e incorrectas en cada una de las

distintas subescalas del PCQN se presentan en la tabla 24.

o0 0
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Filosofiay Aspectos Control sintomas
- principios ||  psicosociales

Aciertos  Errores \ Aciertos  Errores \Auertos Errores

Anos de experiencia
profesional
-0.01 0.02 . 0.01 0.07 -0.04
0.66 0.41 . 0.73 <0.05 0.15
Anos de experiencia en

cuidados paliativos
0.11 -0.04 0.12 -0.03 0.23 -0.10
<0.001 0.16 <0.001 0.24 <0.001 <0.001

Horas de formacion en

cuidados paliativos
0.09 -0.02 0.09 -0.04 0.24 -0.10
<0.001 0.37 <0.01 0.15 <0.001 <0.01

TABLA 24. RELACION ENTRE LOS ANOS DE EXPERIENCIA (GENERAL Y EN CUIDADOS PALIATIVOS) Y LAS HORAS
DE FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS Y EL PORCENTAJE DE RESPUESTAS CORRECTAS E INCORRECTAS EN
CADA SUBESCALA DEL PCQN-SV OBTENIDOS POR EL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA.

Si tomamos en consideracion las variables experiencia y formacién en cuidados
paliativos como variables categdricas dicotdmicas y analizamos las diferencias entre los
grupos asi creados, encontramos que algunas de estas diferencias, estudiadas mediante
la prueba U de Mann Whitney, son estadisticamente significativas en algunos casos,
tanto en el global del cuestionario como para cada una de las subescalas, como se

muestra a continuacioén, en la tabla 25.
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Respuestas correctas \ Respuestas incorrectas
ExperienciaencP I

Global
Filosofia y principios
Aspectos psicosociales

Control de sintomas

Formacion en CP

Filosofia y principios

Aspectos psicosociales

Control de sintomas

CP. CUIDADOS PALIATIVOS

TABLA 25. RESULTADOS OBTENIDOS EN EL PCQN-SV Y SUS SUBESCALAS POR EL COLECTIVO DE
PROFESIONALES DE ENFERMERIA, EN FUNCION DE SU EXPERIENCIA Y FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS.

Ademas, y por lo que respecta a aquellas personas que manifestaron haber
recibido formacion en cuidados paliativos, vemos que quienes dicen haberla recibido en
los ultimos cinco afios obtienen mejores resultados (mayor porcentaje de respuestas
correctas y menor porcentaje de respuestas incorrectas) que aquellos que la han
recibido hace mas tiempo, tal y como podemos ver en la tabla 26, aunque dichas
diferencias, analizadas mediante el test U de Mann-Whitney no fueron estadisticamente

significativas.




RESULTADOS

Respuestas correctas Respuestas incorrectas

Formacion en los
ultimos cinco afios

Global

Filosofia y principios

Aspectos psicosociales

Control de sintomas

DT. DESVIACION TiPICA

TABLA 26. RESULTADOS OBTENIDOS EN EL PCQN-SV Y SUS SUBESCALAS POR EL COLECTIVO DE
PROFESIONALES DE ENFERMERIA QUE REFERIAN TENER FORMACION ESPECIFICA EN CUIDADOS PALIATIVOS; EN
FUNCION DE SI ESTA SE HABIA RECIBIDO EN LOS ULTIMOS CINCO ANOS O NO.

Otros dos aspectos relacionados con el efecto de la formacién de los
profesionales y las profesionales de enfermeria en los resultados obtenidos en el PCON-
SV que se han estudiado han sido el efecto del nivel educativo de los participantes y las

participantes y el del tipo de formacidn especifica en cuidados paliativos recibida.

Asi, al analizar las diferencias en funcion del nivel educativo adquirido por los
participantes y las participantes, encontramos que quienes refieren haber alcanzado el
nivel de doctorado tienen mejores resultados en el global del cuestionario PCQN-SV, con
un porcentaje de respuestas correctas del 66% y Unicamente un 25.26% de respuestas

incorrectas; siendo estas diferencias estadisticamente significativas.

En latabla 27 se muestran las diferencias en los resultados obtenidos en el PCQN-
SV (Tanto global como para las subescalas que lo componen) en funcidn del nivel
educativo de los profesionales y las profesionales de enfermeria que participaron en

este estudio, asi como los resultados del test no paramétrico Kruskal Wallis.
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Respuestas correctas Respuestas incorrectas

Media DT p-valor Media DT p-valor

Global

Filosofia y principios

Aspectos psicosociales

Control de sintomas

DT. DESVIACION TiPICA

TABLA 27. RESULTADOS OBTENIDOS EN EL PCQN-SV Y SUS SUBESCALAS POR EL COLECTIVO DE
PROFESIONALES DE ENFERMERIA EN FUNCION DE SU NIVEL EDUCATIVO.

Ademads, cuando estudiamos el efecto de la variable generada al combinar
experiencia y formacién en cuidados paliativos vemos que los participantes que refieren
tener experiencia y formacién son aquellos que obtienen los mejores resultados, como

se muestra en la tabla 28.

El test no paramétrico de Kruskal Wallis ha mostrado que estas diferencias son
estadisticamente significativas para el porcentaje de respuestas correctas tanto en el

global del cuestionario como en las distintas subescalas.
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Respuestas correctas Respuestas incorrectas

Media DT p-valor | Media DT p-valor

Global

Filosofia y principios

Aspectos psicosociales

Control de sintomas

DT. DESVIACION TiPICA

TABLA 28. RESULTADOS OBTENIDOS EN EL PCQN-SV Y SUS SUBESCALAS POR EL COLECTIVO DE
PROFESIONALES DE ENFERMERIA EN FUNCION DE LA COMBINACION DE SU EXPERIENCIA Y FORMACION EN
CUIDADOS PALIATIVOS.

Cuando analizamos los resultados en funcién del ambito de trabajo de los
participantes vemos que quienes trabajan en hospitalizacion a domicilio son los que
obtienen mayor porcentaje de respuestas correctas (71.43+9.69), seguidos de aquellos
gue desarrollan su actividad profesional en recursos especificos de cuidados paliativos

(69.60%15.48).

Estas diferencias en el porcentaje de respuestas correctas entre los distintos
ambitos de trabajo, cuyos resultados para el global del cuestionario se muestran en la
figura 12, son estadisticamente significativas (p<0.001 para el porcentaje de aciertos y

p<0.01 para el porcentaje de errores).
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OTRO
SALUD MENTAL
SALUD PUBLICA
HOSPITALIZACION EN DOMICILIO
EMERGENCIAS EXTRAHOSPITALARIAS
UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS ;
CENTRO SOCIOSANITARIO ‘
HOSPITAL DE CRONICOS ‘ ‘
HOSPITAL DE AGUDOS ‘ ‘ ‘ ‘

ATENCION PRIMARIA e S ‘ ‘ ‘

Porcentaje

™ Respuestas incorrectas ™ Respuestas correctas

FIGURA 12. RESULTADOS EN EL GLOBAL DEL CUESTIONARIO EN FUNCION DEL AMBITO LABORAL DEL
COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA.

Las diferencias para cada una de las subescalas en funcion del dmbito laboral se
muestran en la tabla 29 (en la que se presentan Unicamente los resultados
correspondientes a los cinco ambitos con mayor representacion entre los participantes

y las participantes en el estudio).
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Respuestas correctas Respuestas incorrectas
Media DT p-valor | Media DT p-valor

Global

Filosofia y principios

Aspectos psicosociales

Control de sintomas

DT. Desviacion tipica

TABLA 29. RESULTADOS OBTENIDOS EN EL PCQN-SV Y SUS SUBESCALAS POR EL COLECTIVO DE
PROFESIONALES DE ENFERMERIA EN FUNCION DE SU AMBITO LABORAL.

4. Modelo de regresion logistica binaria

En el modelo de regresidn logistica binaria vemos que las variables que han
mostrado tener capacidad predictora de obtener un resultado superior al 60% de
respuestas correctas han sido el tener experiencia profesional en cuidados paliativos,
tener formacién en este dmbito y el nimero de afios de experiencia laboral en cuidados

paliativos.

Asi, podemos decir que los profesionales y las profesionales que han recibido
formacién en cuidados paliativos tienen un 58.1% de probabilidades de obtener una

puntuacion superior a la media que quienes que no la han recibido y que quienes tienen
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experiencia laboral en el ambito de los cuidados paliativos tienen un 54.5% de
probabilidades de obtener una puntuacion superior al 50% que aquellos profesionales y

aquellas profesionales sin experiencia laboral en este dmbito.

En cuanto a los afios de experiencia en cuidados paliativos, el modelo nos indica
gue cada aiio que se consigue de experiencia en este dmbito se aumenta en un 3% la
probabilidad de obtener una puntuacion en el cuestionario PCQN-SV superior al 60% de

respuestas correctas.

En la tabla 30 se muestran los resultados de los coeficientes del modelo, cuya

adecuacion fue evaluada mediante la prueba de Hosmer-Lemeshow (p=0.47).

Wald p-valor (0] OR (IC 95%)
Experiencia (SI/NO) 0.44 9.95 <0.01 1.545 1.179-2.024

Formacion (SI/NO) 0.46 12.52 <0.001 1.581 1.227-2.037
Experiencia (afhos) 0.03 4.28 <0.05 1.030 1.002-1.060

OR. ODDS RATIO; IC. INTERVALO DE CONFIANZA

TABLA 30. VARIABLES Y COEFICIENTES DEL MODELO DE REGRESION LOGISTICA PARA EL ESTUDIO REALIZADO EN
EL COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA.

4.4.2. CONOCIMIENTOS EN CUIDADOS PALIATIVOS DEL COLECTIVO
DE ESTUDIANTES DE ENFERMERIA

1. Resultados del estudio piloto en estudiantes de enfermeria de la

Universitat de Valencia®
1.1. Caracteristicas de los participantes y las participantes

Respondieron el cuestionario un total de 119 estudiantes de segundo y cuarto
curso de Grado en enfermeria de la Facultad de enfermeria de la Universitat de

Valencia; cuyas caracteristicas se muestran en la tabla 31.

6 Los resultados de este pilotaje se presentaron en las IX Jornadas de Profesorado de Centros
Universitarios de Enfermeria y se publicaron en el libro de actas de dicho congreso, disponible en
http://www.index-f.com/lascasas/documentos/e11447.php
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RESULTADOS

MediatDT Rango

Edad 25.39+0.82  19-53
Género
Mujer
Hombre
Curso
Segundo
Cuarto
Formacion adicional en CP
Sl
NO
Formacion adicional en CP (Horas) | 0E3WRci 0]
Prdcticas en unidades de CP
Sl
NO
Prdcticas en unidades de CP (Dias) |[yRelEx] T o 5 0]o]

TABLA 31. CARACTERISTICAS DE LOS ESTUDIANTES PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO PILOTO

1.2. Nivel de conocimientos en cuidados paliativos del alumnado

participante en el estudio piloto

Se obtuvo un porcentaje medio de respuestas correctas del 42,1 % y un
porcentaje medio de respuestas incorrectas del 36,4%. También podemos apreciar un
porcentaje bastante elevado de respuestas NS/NC (alrededor del 21%). Se analizaron
también las respuestas a cada una de las preguntas del cuestionario, que se presentan

en la tabla 32.
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1
2
3
4
5
6
7
8
9
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O W 00 N o U o W N +» O

Respuestas

correctas

Respuestas

incorrectas

RESULTADOS

TABLA 32. RESULTADOS OBTENIDOS EN CADA UNO DE LOS ITEMS DEL CUESTIONARIO EN EL GRUPO DE

ESTUDIANTES QUE PARTICIPARON EN EL PILOTAJE.

Si analizamos las respuestas a cada una de las preguntas de forma individual

vemos que el mayor nimero de respuestas errdneas corresponde a las preguntas

numero 5, 6, 7, 10 y 13 y el mayor porcentaje de respuestas correctas corresponde a las

preguntas 4, 8, 15y 18.
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Los porcentajes de aciertos y errores, tanto en el global del cuestionario como

en cada una de las subescalas, se muestran en la tabla 33.

Media IC (95%) DT

Respuestas correctas

Global 42.10% 40.04-44.16
Filosofia y principios 57.56% 53.53-61.59
Aspectos psicosociales |[E8Z7 36.56-46.91
Control de sintomas 37.43% 35.02-39.84

Respuestas incorrectas

Global 36.34% 34.40-38.29
Filosofia y principios 23.73% 20.06-27.42
Aspectos psicosociales |[E=EU 40.27-49.93
Control de sintomas 38.46% 36.16-40.76

IC. INTERVALO DE CONFIANZA; DT. DESVIACION TiPICA

TABLA 33. PORCENTAJE DE RESPUESTAS CORRECTAS E INCORRECTAS TANTO EN EL GLOBAL DEL CUESTIONARIO
COMO EN CADA UNA DE LAS SUBESCALAS OBTENIDAS POR EL GRUPO DE ESTUDIANTES QUE PARTICIPARON EN
EL PILOTAIJE.

1.3. Variables que influyen en el nivel de conocimientos en cuidados

paliativos del alumnado participante en el estudio piloto

Estudiamos la correlacion entre el porcentaje de respuestas correctas e
incorrectas en el global del cuestionario con algunas caracteristicas descriptoras de la
poblacién, como los dias de estancia en practicas en unidades de cuidados paliativos y
el curso en que se encuentra matriculado el estudiante.

Los resultados de estas relaciones entre variables, ninguna de las cuales ha

mostrado ser estadisticamente significativa, se muestran a continuacion, en la tabla 34.
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Dias de Curso Horas de PCQN
estancia académico formacion global

Dias de [[§¢]
estancia

Curso

académico

Horas de
formacion

PCQN global ’ S

TABLA 34. RELACION ENTRE LOS RESULTADOS OBTENIDOS POR EL GRUPO DE ESTUDIANTES DEL ESTUDIO
PILOTO EN EL PCQN Y VARIABLES SOBRE SU FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS.

Se estudiaron también las diferencias entre los grupos que se generaron en funcién
de las variables descriptoras (curso, formacién adicional en cuidados paliativos y

realizacion de practicas en unidades de cuidados paliativos).

Respecto al curso en que se encuentran, vemos que es el grupo de estudiantes de
segundo el que obtiene menor porcentaje de aciertos (39,78% frente a 43,56%) y mayor

porcentaje de errores (37,39% frente a 35,68%), como se muestra en la figura 13.

Porcentaje

SEGUNDO CUARTO

M Respuestas correctas W Respuestas incorrectas

FIGURA 13. RESULTADOS EN EL GLOBAL DEL PCQN-SV EN FUNCION DEL CURSO EN QUE ESTAN
MATRICULADOS LOS ESTUDIANTES Y LAS ESTUDIANTES PARTICIPANTES EN EL PILOTAIJE.




RESULTADOS

El grupo estudiantes que refiere haber recibido alguna formacién en cuidados
paliativos obtienen un mayor porcentaje de aciertos (46,33% frente a 41,49%), aunque
también mayor porcentaje de errores (37% frente a 36,25%), tal y como se muestra en

la figura 14.

Porcentaje

CON FORMACION SIN FORMACION

M Respuestas correctas W Respuestas incorrectas

FIGURA 14. RESULTADOS EN EL GLOBAL DEL PCQN-SV EN FUNCION DE SI LOS ESTUDIANTES Y LAS
ESTUDIANTES PARTICIPANTES EN EL PILOTAJE HAN RECIBIDO FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS.

Finalmente, los resultados son bastante similares entre el grupo de estudiantes que
han realizado practicas en unidades de cuidados paliativos y el que no las ha realizado,

como se muestra en la figura 15.

128




RESULTADOS

Porcentaje
N
(0]

PRACTICAS EN CP NO PRACTICAS EN CP

M Respuestas correctas W Respuestas incorrectas

FIGURA 15. RESULTADOS EN EL GLOBAL DEL PCQN-SV EN FUNCION DE SI LOS ESTUDIANTES Y LAS
ESTUDIANTES PARTICIPANTES EN EL PILOTAJE HAN REALIZADO ESTANCIAS PRACTICAS EN CUIDADOS
PALIATIVOS.

Estas diferencias en funcién del curso en que se encontraban matriculados, y en
funcién de si habian recibido formacién en cuidados paliativos, tanto tedrica como
practica (realizacion de estancias en unidades especificas) fueron analizadas con el test
no paramétrico U de Mann Whitney, no encontrando diferencias estadisticamente

significativas en ninguno de los casos.

1.4. Andlisis de fiabilidad

A partir de las respuestas obtenidas en el cuestionario, se calcularon los
indicadores de consistencia interna del cuestionario, segin lo establecido. Asi,
obtuvimos los siguientes indices de consistencia interna del PCQN-SV para esta

poblacién: alpha de Cronbach de 0.64 y KR-20 de 0.69.
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2. Resultados del estudio multicéntrico

RESULTADOS

2.1. Caracteristicas de los participantes y las participantes

Participaron finalmente 619 estudiantes de enfermeria, distribuidos entre las

cinco facultades participantes, mayoritariamente de sexo femenino (89.8%) y con una

edad media de 22.55 aiios. Es de destacar también el hecho de que un 22.3% referian

tener otra titulacion en el ambito de las ciencias de la salud. En la tabla 35 se presentan

sus principales caracteristicas.

Edad
Género
Mujer
Hombre
Facultad/Escuela
Valencia
Murcia
Barcelona
Granada
Alcala
Curso
Primero
Segundo
Tercero
Cuarto
Formacion en CP en su universidad
|
NO
Formacion adicional en CP
Si
NO
Formacion adicional en CP (Horas)
Practicas en unidades de CP
Si
NO
Prdcticas en unidades de CP (Dias)

DT. DESVIACION TiPICA; CP. CUIDADOS PALIATIVOS

MediatDT Rango
22.55+6.38  18-53

21.24+42.85 0-300

38.39£29.30 0-120

N

%

TABLA 35. CARACTERISTICAS DE LOS ESTUDIANTES PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO MULTICENTRICO
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Mediante el test de chi cuadrado se identificé una relacién estadisticamente
significativa entre las variables facultad y formacién en cuidados paliativos (p<0.001),
pero no entre las variables facultad y estancias en practicas en unidades de cuidados
paliativos (p=0.13) ni entre formacidn tedrica y realizaciéon de estancias en practicas en
unidades de cuidados paliativos (p=0.43). También hemos encontrado mediante esta
prueba una relacién entre la realizacién de estancias en practicas y recibir formacién

adicional en el ambito de los cuidados paliativos (p<0.01).

2.2. Nivel de conocimientos en cuidados paliativos de los estudiantes de

enfermeria espanoles

Si estudiamos las 20 preguntas que componen el cuestionario podemos
identificar aquellas en las que se ha obtenido mayor porcentaje de aciertos y de errores,

lo que nos permite detectar los puntos débiles de la formacion.

El porcentaje de respuestas correctas para cada pregunta del PCQN, que se
muestra en la tabla 36, oscila entre un 13.9% (pregunta num. 5) y un 86.6% (pregunta
num 4). Las preguntas con mayores porcentajes de respuestas correctas fueron las
preguntas num4, 15,18, 1y 8 (correspondientes cuatro de ellas a la subescala de control
de sintomas), mientras que los mayores porcentajes de respuestas incorrectas

correspondieron a las preguntas num. 5, 7, 20, 13 y 19.

Es importante destacar que la pregunta numero 7 hace referencia al riesgo de
drogadiccién asociado al uso de opioides y la pregunta 13 a la utilizaciéon de placebos,

en ambos casos para el control del dolor.
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Respuestas Respuestas

correctas incorrectas

105  (15. 1)
105  (16.5)
263 (42.5)
11 (1.8)
(80.1)
(44.9)
(64.1)
(3.9)
(33)
(46)
(17)

1
2
3
4
5
6
7
8
9

[ S T
N = O

(22.1)

=
w

(55.9)

=
H

(11.3)

=
(6}

(10.5)

[y
[=)]

(22.9)
(48.6)

B R
0o N

(10.7)
(52.3)
(61.6)

N R
o ©

RESULTADOS

TABLA 36. RESULTADOS OBTENIDOS EN CADA UNO DE LOS ITEMS DEL CUESTIONARIO EN EL GRUPO DE

ESTUDIANTES.

Hemos estudiando las diferencias obtenidas en el porcentaje de respuestas

correctas e incorrectas a cada una de las preguntas que componen el PCQN, en funcién

de si el alumnado habia recibido formacion o no en materia de cuidados paliativos; estos

resultados se muestran en las figuras 16 y 17. El estudio de dichas diferencias mediante

LN J
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el test de chi cuadrado indicé que Unicamente eran estadisticamente significativas para
el caso de las preguntas 1, 3,4, 7, 8,9y 13.

100
80
60
40
20

MW Sin formaciéon B Con formacion

FIGURA 16. DISTRIBUCION DEL PORCENTAJE DE RESPUESTAS CORRECTAS PARA CADA UNA DE LAS CUESTIONES
DEL PCQN-SV EN FUNCION DE LA FORMACION RECIBIDA POR EL ALUMNADO PARTICIPANTE.

100
80
60
40

20

M Sin formacién

B Con formacién

FIGURA 17. DISTRIBUCION DEL PORCENTAJE DE RESPUESTAS INCORRECTAS PARA CADA UNA DE LAS
CUESTIONES DEL PCQN-SV EN FUNCION DE LA FORMACION RECIBIDA POR EL ALUMNADO PARTICIPANTE.
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Los resultados globales (medias) obtenidos por los estudiantes en el PCQN-SV se
muestran en la tabla 37, en forma de porcentajes de respuestas correctas e incorrectas,
tanto para el global del cuestionario como para cada una de las subescalas que lo

componen.

Media IC (95%) DT

Respuestas correctas

Global 44.62-46.69
Filosofia y principios 52.24-56.33
Aspectos psicosociales 34.15-38.66
_Control de sintomas 43.97-46.30

Respuestas incorrectas

Global 32.25-34.01
Filosofia y principios 28.33-32.01
Aspectos psicosociales 47.75-51.87
_Control de sintomas 29.14-31.25

IC. INTERVALO DE CONFIANZA; DT. DESVIACION TiPICA

TABLA 37. RESULTADOS OBTENIDOS POR LOS ESTUDIANTES, TANTO EN EL GLOBAL DEL CUESTIONARIO COMO
PARA CADA SUBESCALA DEL PCQN-SV.

2.3. Variables que influyen en el nivel de conocimientos en cuidados
paliativos de los estudiantes de enfermeria espanoles

Estudiamos la correlacion entre el porcentaje de respuestas correctas e
incorrectas tanto en el global del cuestionario como en cada subescala con algunas
caracteristicas descriptoras de la poblacién, como son los dias de estancia en practicas
en unidades de cuidados paliativos y el curso en que se encuentra matriculado el
estudiante. Estos resultados se muestran en la tabla 38. Podemos ver la existencia de
una relacion lineal directa estadisticamente significativa entre el curso en que esta
inscrito el estudiante y el porcentaje de respuestas correctas tanto en el global del
cuestionario como en las tres subescalas, aunque estas relaciones son muy débiles, tal

y como indica el valor del coeficiente de correlacién rho de Spearman.
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Dias de Curso PCQN Filosofia y Aspectos
estancia académico global principios  psicosociales

Dias de estancia

Curso académico
PCQN global

Filosofia y principios
Aspectos psicosociales

Control de sintomas <0.001 <0.001
0.15 0.15

TABLA 38. RELACION ENTRE LOS RESULTADOS OBTENIDOS POR EL COLECTIVO DE ESTUDIANTES EN EL PCQN-
SV, LOS DiAS DE PRACTICAS EN UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS Y EL CURSO ACADEMICO.

Se estudiaron también las diferencias entre los grupos que se generaron en
funcién de las variables descriptoras (facultad, curso, formaciéon en cuidados paliativos,
practicas en unidades de cuidados paliativos y otra titulacién del dmbito de las ciencias

de la salud).

Los resultados en cuanto a los porcentajes de respuestas correctas e incorrectas

en el global del cuestionario se muestran en la tabla 39.
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Facultad

Otra titulacion

Formacion en CP

Practicas en CP

Respuestas
correctas

Media (DT)

43.86 (11.95)
51.12 (12.79)
50.96 (12.64)
42.85 (14.57)
49.75 (14)

38.4 (16.4)

44.35 (12.22)
48.62 (12.77)
47.19 (12.61)

45.42 (12.76)
46.49 (14.15)

47.32 (12.77)

42.29 (13.08)

49.17 (14.08)
45.24 (12.90)

p-valor

RESULTADOS

Respuestas
incorrectas

Media (DT)

33.28 (11.51)
30.75 (9.93)
31.44 (11.13)
33.92 (11.13)
35.25 (9.93)

38.2 (11.23)
32.19 (10.29)
33.33 (8.06)
32.91 (12.45)

32.83 (12.12)
34.20 (11.21)

32.19 (11.15)
45.42 (13.76)

33.48 (13.67)
33.09 (10.82)

p-valor

£TEST DE KRUSKALL WALLIS TEST; ¥ TEST DE MANN-WHITNEY; DT. DESVIACION TiPICA; CP. CUIDADOS PALIATIVOS

TABLA 39. DIFERENCIAS EN LOS RESULTADOS OBTENIDOS POR LOS ESTUDIANTES EN EL GLOBAL DEL PCQN-SV
EN FUNCION DE VARIABLES DESCRIPTORAS DE LA POBLACION.

La tabla 40 muestra los resultados obtenidos en las distintas subescalas segun la
formacién recibida (tanto tedrica como estancias practicas). Vemos que no hay
diferencias estadisticamente significativas en todos los casos, y que recibir formacién
tedrica en cuidados paliativos es la variable que mas diferencias estadisticamente

significativas genera.
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Respuestas correctas Respuestas incorrectas

Media DT p-valor Media DT p-valor
Estancias en CP

Filosofia y principios
Aspectos psicosociales

Control de sintomas

Formacion en CP

Filosofia y principios

Aspectos psicosociales

Control de sintomas

DT. DESVIACION TiPICA

TABLA 40. DIFERENCIAS EN LOS RESULTADOS OBTENIDOS POR LOS ESTUDIANTES EN LAS SUBESCALAS DEL
PCQN-SV EN FUNCION DE SU FORMACION (TEGRICA Y PRACTICA) EN CUIDADOS PALIATIVOS.

2.4. Modelo de regresion logistica binaria

En el modelo de regresion logistica binaria vemos que las principales variables
predictoras de que un estudiante o una estudiante obtenga una puntuacion superior a
la media del colectivo fueron el haber recibido formacidn especifica en el ambito de los

cuidados paliativos y el curso en que se encontraba inscrito/a.

Asi, podemos decir que los estudiantes y las estudiantes que han recibido
formacién en cuidados paliativos tienen un 69.8% de probabilidades de obtener una

puntuacion superior a la media que aquellos y aquellas que no la han recibido.

Respecto al curso, que se ha considerado como una variable numérica, vemos

gue a medida que aumenta el curso en que un estudiante o una estudiante esta
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matriculado/a, la probabilidad de obtener una puntuacién que le haga ser

considerado/a como apto/a aumenta en un 35%.

En cuanto a la variable facultad, vemos una vez mas como los resultados
muestran la gran variabilidad entre facultades, ya que la probabilidad de que un
estudiante o una estudiante sea considerado/a como apto/a es muy diferente entre
ellas, como podemos ver en la tabla 41, donde se muestran los resultados de los
coeficientes del modelo, cuya adecuacién fue evaluada mediante la prueba de Hosmer-

Lemeshow (p=0.42).

p-valor OR (IC 95%)

Facultad 27.65 <0.001
Valencia -1.08 12.93 <0.001 0.187-0.611
Murcia -0.11 0.09 0.77 0.416-1.914

Barcelona -0.03 0.01 0.94 0.443-2.126
Granada -0.65 3.22 0.07 0.259-1.061
Formacion en CP 0.53 7.30 <0.01 1.157-2.493
Curso académico 0.30 11.84 <0.01 1.138-1.601

TABLA 41. VARIABLES Y COEFICIENTES DEL MODELO DE REGRESION LOGISTICA (ESTUDIO DESARROLLADO CON
ESTUDIANTES).

4.5. ANALISIS DE CONTENIDOS SOBRE CUIDADOS
PALIATIVOS DE LOS PLANES DE ESTUDIOS DE GRADO EN
ENFERMERIA

4.5.1. RESULTADOS A NIVEL NACIONAL

De los 74 centros que fueron finalmente incluidos en el analisis, encontramos
gue Unicamente un 5.5% no presenta formacién en lo referente a los cuidados paliativos

en su plan de estudios.

En un 39% encontramos que sus planes de estudio si tienen una asignatura
propia de cuidados paliativos, aunque no siempre se trate de una asignatura dedicada

exclusivamente a los cuidados paliativos, como sucede con asignaturas como “Cuidados
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criticos y paliativos”, “Cuidados criticos y paciente fragil” o “Cuidados en situaciones

complejas”.

Finalmente, en el 50% de los centros hemos encontrado que se incluyen en otras
asignaturas competencias relativas a los cuidados paliativos; entre esas asignaturas que
incluyen competencias sobre cuidados paliativos encontramos “Enfermeria médico-

quirurgica”, “Enfermeria clinica” o “Cuidados de enfermeria en la persona adulta”.

El resto de centros (que suponen también un 5.5% de los estudiados) no tenia en
su plan de estudios una asignatura de cuidados paliativos, pero ademas no permitia el
acceso a los planes de estudios detallados, por lo que tampoco se pudo valorar si en el

resto de las asignaturas aparecian contenidos relacionados.

Por estos motivos, finalmente fueron analizadas las guias docentes de 71
asignaturas que cumplian los criterios previamente establecidos. Asi podemos decir que
un 59.15% de los planes de estudios analizados (42 de ellos) correspondian a asignaturas
gue no estaban dedicadas expresamente a los Cuidados Paliativos, sino que presentaban
contenidos relacionados con los estos, mientras que el 40.85% restante hace referencia

a asignaturas propias de Cuidados Paliativos.

Si es un hecho destacable que en la mayoria de centros (86.2%) que presentan
asignaturas destinadas especificamente a los Cuidados Paliativos, ésta tiene caracter

obligatorio.

Encontramos también variabilidad en cuanto al curso en que se imparte la
asignatura de cuidados paliativos y el nimero de créditos que se le asignan entre los

distintos centros.

Al analizar la frecuencia media de apariciéon de aquellos conceptos que fueron
establecidos en la ficha de analisis, que se muestra en la figura 18, encontramos que el
término que aparece con mayor frecuencia es con mucha diferencia “cuidados
paliativos”, seguido de “comunicacion’’. Por otra parte, los términos con menor numero

7”0

de apariciones son “calidad de vida”, “situacion termina

III

, ¥ “principios bioéticos”.
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COMUNICACION.
PRINCIPIOS BIOETICOS
CUIDADOS PALIATIVOS.
SITUACION TERMINAL.
CALIDAD DE VIDA
DUELO

MUERTE

FINAL DE VIDA.

ENFERMEDAD TERMINAL.

ENFERMEDAD AVANZADA.

FIGURA 18. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS
CENTROS DE TODO EL TERRITORIO NACIONAL.

4.5.2. RESULTADOS POR COMUNIDADES AUTONOMAS

Si realizamos este andlisis de contenido de las guias docentes de forma
diferenciada por comunidades auténomas seguimos encontrando la gran disparidad
existente entre los contenidos de unas y otras, asi como las diferencias presentesincluso

dentro de una misma comunidad auténoma, entre las diferentes facultades.

1. Andalucia

Unicamente las Facultades de Ciencias de la Salud de Granada y Jaén y la Facultad
de Enfermeria, Fisioterapia y Podologia de Sevilla presentan asignatura propia de
Cuidados Paliativos, el resto cuenta con asignaturas en las que encontramos algunos

modulos relacionados con esta tematica.

En cuanto a los créditos y cardcter de las asignaturas analizadas, todas tienen 6

ECTS y presentan caracter obligatorio.
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Tal y como se muestra en la figura 19, los términos que aparecen en mayor
7”0

medida en las guias analizadas son: “cuidados paliativos’’, “comunicacién” y “muerte”

y los menos frecuentes “principios/aspectos bioéticos” y “calidad de vida”.

Andalucia

COMUNICACION.
PRINCIPIOS/ASPECTOS BIOETICOS.
CUIDADOS PALIATIVOS.
SITUACION TERMINAL.

CALIDAD DE VIDA.

DUELO.

MUERTE.

FINAL DE VIDA.

ENFERMEDAD TERMINAL.
ENFERMEDAD AVANZADA.

FIGURA 19. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE ANDALUCIA.

2. Asturias

La Facultad de Medicina y Ciencias de la Salud de Oviedo no presenta asignatura
especifica de cuidados paliativos ni ningiin médulo en lo referente a esta tematica en
cualquier otra de sus asignaturas; por el contrario, en el programa del Grado en
enfermeria de la Facultad de Enfermeria de Gijén, centro adscrito a la Universidad de
Oviedo, aparece una asignatura propia de cuidados paliativos, de 6 ECTS, de caracter

optativo y que se imparte en 42 curso.

En cuanto al andlisis de contenido, tal y como se muestra en la Figura 20, el

, . s . 7] . . . 7 .
término que aparece en mas ocasiones es el de “cuidados paliativos” seguido de
“duelo” y “comunicacién’’; por otra parte, “final de la vida” y “principios/aspectos

bioéticos” son los que aparecen con menor frecuencia.
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Asturias

COMUNICACION.

PRINCIPIOS/ ASPECTOS BIOETICOS.
CUIDADOS PALIATIVOS

SITUACION TERMINAL.

CALIDAD DE VIDA.

DUELO.

MUERTE.

FINAL DE VIDA.

ENFERMEDAD TERMINAL.
ENFERMEDAD AVANZADA

FIGURA 20. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE ASTURIAS.

3. Islas Baleares

Las Facultades de Enfermeria y de Palma de Mallorca, lbiza y Menorca,
pertenecientes a la Universidad de las Islas Baleares, presentan un mddulo
correspondiente a Cuidados Paliativos en la asignatura Enfermeria en situaciones

complejas. Esta asignatura, impartida en 42 curso, es de cardcter obligatorio y consta de

12 ECTS.

En cuanto al analisis de su contenido de dicho mddulo, que se muestra en la
figura 21, podemos ver que los términos mas frecuentes son “cuidados paliativos” y
“comunicacién’, mientras que no aparecen conceptos como “principios/aspectos

bioéticos”’, “calidad de vida”, "’situacion terminal” y “enfermedad avanzada”.

7
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Islas Baleares

COMUNICACION. _
PRINCIPIOS/ASPECTOS ETICOS.

cuiDADOS PALIATIVOS. (s
SITUACION TERMINAL.
CALIDAD DE VIDA.

DUELO.

FINAL DE VIDA.

|

ENFERMEDAD TERMINAL.
ENFERMEDAD AVANZADA.

o
o
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FIGURA 21. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LAS ISLAS BALEARES.

4. Islas Canarias

Las facultades de Gran Canaria, Lanzarote y Fuerteventura pertenecen a la
Universidad de Las Palmas de Gran Canaria y muestran unificaciéon en cuanto a
contenidos, nimero de créditos y caracter de las asignaturas incluidas en sus planes de
estudios. Ninguna de estas facultades dispone de asignatura propia de cuidados
paliativos, pero si encontramos mddulos destinados a esta temdtica en el contenido

curricular de otras asignaturas.

En cuanto al andlisis del contenido de dichos mddulos, Unicamente aparecen
reflejados dos conceptos, que son “cuidados paliativos” y “final de vida”, tal y como

muestra la figura 22.

o0 0
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Islas Canarias

COMUNICACION.

PRINCIPIOS BIOETICOS/ ASPECTOS ETICOS.
CUIDADOS PALIATIVOS. | |

SITUACION TERMINAL.

CALIDAD DE VIDA.

DUELO.

MUERTE.

FINAL DE VIDA. | \

ENFERMEDAD TERMINAL.

ENFERMEDAD AVANZADA. | | ‘ ‘

o 02 04 06 08 1 12 14 16 18 2

FIGURA 22. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LAS ISLAS CANARIAS.

5. Castilla la Mancha

En ninguno de los planes de estudios de las Facultades pertenecientes a la
Universidad de Castilla La Mancha (Toledo, Ciudad Real, Cuenca y Albacete),

encontramos una asignatura propia de Cuidados Paliativos.

Sin embargo, la asignatura “Enfermeria médico-quirdrgica IV”, presente en
todos ellos, contiene un mddulo al respecto. Se trata de una asignatura de caracter
obligatorio, que cuenta con 6 ECTS y se imparte en tercer curso y que presenta ligera

variabilidad en los contenidos entre las distintas facultades.

Como vemos en la figura 23, Unicamente encontramos descritos cuatro de los
diez términos establecidos: “Cuidados Paliativos’”’, “Comunicacion’”, “situacion

I”

terminal” y “enfermedad termina

144




RESULTADOS

Castilla La Mancha

COMUNICACION. |

PRINCIPIOS BIOETICOS/ ASPECTOS ETICOS.
CUIDADOS PALIATIVOS. P
SITUACION TERMINAL.
CALIDAD DE VIDA.
DUELO.
MUERTE.
FINAL DE VIDA.

ENFERMEDAD TERMINAL. (i
ENFERMEDAD AVANZADA. ‘

FIGURA 23. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE CASTILLA LA MANCHA.

6. Castilla y Leon

En la Comunidad Auténoma de Casilla y Ledn, la Facultad de Enfermeria y
Fisioterapia de la Universidad de Ledn y las Escuelas Universitarias de Enfermeria de
Salamanca, Zamora y Avila, presentan asignatura propia de cuidados paliativos. Estas
aparecen bajo el nombre de “Enfermeria en cuidados paliativos’’ en Salamanca, Zamora
y Avila y “Cuidados paliativos” en la Facultad de Enfermeria y Podologia de la
Universidad de Ledn, tienen cardcter obligatorio, cuentan con 3 ECTS y se imparten en

cuarto y tercer curso respectivamente.

En cuanto al contenido de las guias docentes, destacamos nuevamente la

presencia de variaciones dependiendo de la facultad en que se imparte la asignatura.

Por otra parte, en la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Burgos
y en la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad Pontificia de Salamanca,
encontramos sendas asignaturas que tienen alguna parte de su temario destinado a los
cuidados paliativos. Ambas asignaturas son de caracter obligatorio, cuentan con 6 ECTS

y se imparten en tercer curso. Cabe destacar que esta segunda Facultad presenta
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también una asignatura de caracter optativo, con competencias en lo referente al

ambito de los cuidados paliativos.

Sin embargo, en la Facultad de Enfermeria de Valladolid no se ha encontrado
ninguna asignatura que bien se destinase a los cuidados paliativos en su totalidad o que

presentase algin mdédulo destinado a los mismos dentro de sus competencias.

A modo de sintesis general en cuanto a los contenidos presentes en la formacion
en cuidados paliativos de los centros de Castilla y Ledn, se muestra la figura 24, en la
gue vemos que los términos que aparecen con mas frecuencia son “cuidados

paliativos”, “duelo” y comunicacién.

Castilla y Ledn.

COMUNICACION.

PRINCIPIOS BIOETICOS/ ASPECTOS ETICOS.
CUIDADOS PALIATIVOS.

SITUACION TERMINAL.

CALIDAD DE VIDA.

DUELO.

MUERTE.

FINAL DE VIDA.

ENFERMEDAD TERMINAL.
ENFERMEDAD AVANZADA. ‘ ‘ ‘ ‘

0o o5 1 15 2 25 3 35 4 45

FIGURA 24. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE CASTILLA Y LEON.

7. Cataluna

En Catalufia, seis de los nueve centros a estudio presentan una asignatura

especifica destinada a los cuidados paliativos.

De estos seis centros, en tres de ellos encontramos esta asignatura como
optativa: la Facultad de Enfermeria de la Universidad Ramon Llull, la Facultad de

Enfermeria de la Universidad Rovira i Virgili y la Facultad de Enfermeria y Fisioterapia de
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la Universidad de Lleida. Los programas de estas asignaturas difieren en cuanto a

numero de créditos y contenidos.

Sin embargo, en la Escuela Universitaria Gimbernat i Tomas Cerda de la
Universidad Auténoma de Barcelona y en las Escuelas Superiores de Ciencias de la Salud
y de Enfermeria de la Universidad Pompeu Fabra, estas asignaturas son de caracter
obligatorio. En estos centros, las asignaturas cuentan con 3 ECTS, y también presentan

diferencias en cuanto a contenidos y curso en el que se imparten.

Los centros restantes, presentan bloques tematicos destinados a los cuidados
paliativos en el contenido de otras asignaturas, con disparidad en cuanto a contenidos

de las guias docentes, nUmero de créditos y curso de imparticion.

En cuanto al andlisis de contenido de las guias docentes, como se puede observar
en la figura 25, el término que cuenta con mayor nimero de apariciones es “ cuidados
paliativos”, seguido de “muerte”, “final de la vida” y “duelo’’; asi mismo, los conceptos

III

menos veces identificados fueron “situacion termina

y “calidad de vida”.

Cataluna

COMUNICACION.

PRINCIPIOS BIOETICOS/ ASPECTOS ETICOS.
CUIDADOS PALIATIVOS.

SITUACION TERMINAL.

CALIDAD DE VIDA.

DUELO.

MUERTE.

FINAL DE VIDA.

ENFERMEDAD TERMINAL.

ENFERMEDAD AVANZADA.

FIGURA 25. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE CATALUNA.

8. Extremadura
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La Facultad de Enfermeria y Terapia Ocupacional de la Universidad de
Extremadura, contiene en su plan de estudios la asignatura “Cuidados Paliativos”, de 6

ECTS, con caracter obligatorio e impartida en tercer curso.

En cuanto al analisis de contenido de su guia docente, se puede observar en la
figura 26 que Unicamente aparecen reflejados en dicha guia cinco de los diez términos
establecidos a la hora de elaborar la ficha de andlisis. Estos, ordenados de mayor a
menor nimero de apariciones son “cuidados paliativos’’, “comunicacién”, “situacién

terminal”’, “duelo” y “muerte”.

Extremadura
COMUNICACION. _

ASPECTOS/PRINCIPIOS BIOETICOS.
CUIDADOS PALIATIVOS.

SITUACION TERMINAL. =

CALIDAD DE VIDA.

DUELO.

MUERTE. r

FINAL DE VIDA.

ENFERMEDAD TERMINAL.

ENFERMEDAD AVANZADA. |

FIGURA 26. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE EXTREMADURA.

9. Galicia

Tanto en el plan de estudios de la Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad de La Corufia como en el de la Escuela Universitaria de Enfermeria del
Campus de Lugo, encontramos un modulo destinado a los cuidados paliativos en la guia
docente de la asignatura “Enfermeria Clinica II”’. En ambas, esta asignatura es de
caracter obligatorio. Sin embargo, encontramos diferencias en el nimero de créditos y

en el curso en el que se imparte: 12 ECTS en la Escuela Universitaria de enfermeria de
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Lugo, donde se imparte en el tercer curso y 6 ECTS en la Facultad de Ciencias de la Salud

de La Coruia, donde se imparte en cuarto curso.

En cuanto a la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Santiago de
Compostela que no se ha encontrado ninguna asignatura que incluyese competencias

en torno a los cuidados paliativos.

Respecto a la sintesis de contenidos de la formacién en cuidados paliativos en la
comunidad auténoma de Galicia, que podemos ver en la figura 27, encontramos

Unicamente seis de los diez términos establecidos en las fichas de analisis, siendo los de

7”0

mayor a menor nimero de apariciones “cuidados paliativos”’, “enfermedad terminal” y

“enfermedad avanzada”.

Galicia

COMUNICACION.

PRINCIPIOS BIOETICOS/ ASPECTOS ETICOS.
CUIDADOS PALIATIVOS.

SITUACION TERMINAL.

CALIDAD DE VIDA.

DUELO.

MUERTE.

FINAL DE VIDA.

ENFERMEDAD TERMINAL.

ENFERMEDAD AVANZADA.

0 02 04 06 08 1 1,2 14 16 18

FIGURA 27. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE GALICIA.

10. La Rioja

La Escuela Universitaria de Enfermeria de la Universidad de la Rioja no incluye en
su plan de estudios asignatura propia de cuidados paliativos, sin embargo, encontramos

un moédulo destinado a este ambito en la guia docente de la asignatura “Enfermeria
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III

médico-quirargica II”’. Esta asignatura es de caracter obligatorio, cuenta con 6 ECTS y se

imparte en 22 curso.

En cuanto al andlisis de contenido de su guia docente, como se observa en la
figura 28, es de destacar que Unicamente aparecen dos de los diez términos que fueron

establecidos en la ficha de analisis.

La Rioja

COMUNICACION.
PRINCIPIOS BIOETICOS/ ASPECTOS ETICOS.
cuipApos PALIATIVOS. (s
SITUACION TERMINAL.
CALIDAD DE VIDA.
DUELO.
MUERTE.
FINAL DE VIDA.
ENFERMEDAD TERMINAL. |
ENFERMEDAD AVANZADA. | | ‘ ‘

o o5 1 15 2 25 3 35 4 45

FIGURA 28. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS
CENTROS DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE LA RIOJA.

11. Madrid

En la Comunidad de Madrid, los once centros a estudio presentan en sus
curriculos formativos contenido en lo referente a los Cuidados Paliativos. Cinco de ellos
tienen una asignatura propia de cuidados paliativos, en el resto encontramos contenidos

relacionados con este dmbito en las guias docentes de otras asignaturas.

En el caso de tener una asignatura destinada exclusivamente a los cuidados
paliativos, esta es en todos los casos de caracter obligatorio, pero encontramos
variaciones en cuanto al nimero de créditos, curso en el que se imparte y contenidos.
Variaciones que también se encuentran entre aquellas asignaturas que presentan

bloques destinados a los cuidados paliativos en los contenidos de su guia docente.
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Cabe destacar que pese a que la Facultad de Enfermeria, Fisioterapia y Podologia
de la Universidad Complutense de Madrid contiene un bloque destinado a los cuidados
paliativos en su asignatura “Enfermeria en la vejez, cuidados paliativos y tratamiento
del dolor” el andlisis de contenido de su guia docente no ha sido posible, ya que su
acceso se veia imposibilitado, por lo que sus contenidos no han sido tenidos en cuenta
a la hora de contabilizar la frecuencia media de aparicion de los conceptos establecidos

en la ficha de analisis.

En la Escuela Universitaria de Enfermeria de la Fundacion Jiménez Diaz, se ha
tenido en cuenta como excepcién la asignatura “ Enfermeria del anciano’” ya que entre
sus contenidos presentaba un mdédulo de cuidados paliativos en términos generales y

desvinculado del ambito geriatrico.

En cuanto a la frecuencia media de aparicién en las guias docentes de los
conceptos establecidos en la ficha de analisis, como puede observarse en la figura 29,

los términos que mayor numero de veces se contabilizaron fueron “cuidados

7”0

paliativos”, “muerte” y “enfermedad terminal”’; siendo, por el contrario, los términos

III

“calidad de vida”, “enfermedad avanzada” y “situacién terminal’”’ aquellos con menor

numero de apariciones.

Madrid

COMUNICACION.
PRINCIPIOS BIOETICOS/ ASPECTOS ETICOS.
CUIDADOS PALIATIVOS.
SITUACION TERMINAL.
CALIDAD DE VIDA.
DUELO.
MUERTE.
FINAL DE VIDA.
ENFERMEDAD TERMINAL.
ENFERMEDAD AVANZADA. |

FIGURA 29. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUiAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE MADRID.
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12. Navarra

El plan de estudios de la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad Publica
de Navarra no tiene una asignatura propia de cuidados paliativos; sin embargo, si
encontramos competencias en lo referente a este ambito en la guia docente de Ila
asignatura “ Enfermeria del adulto y del anciano IlI”’, que cuenta con 6 ECTS, es de

cardacter obligatorio y se imparte en tercer curso.

Por el contrario, la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Navarra si
dispone en su plan de estudios de una asignatura destinada exclusivamente a los
cuidados paliativo, que consta de 3 ECTS, es de cardcter obligatorio y se cursa en cuarto

curso.

En cuanto a la sintesis de contenidos de la formacién en cuidados paliativos en
la comunidad auténoma de Navarra, se muestra en la figura 30, en la que se observa
gue aparecen Unicamente cinco de los diez términos establecidos en las fichas de
analisis, siendo los de mayor nimero de apariciones “comunicacién” y "cuidados

paliativos”.

Navarra.

COMUNICACION. |

PRINCIPIOS BIOETICOS/ ASPECTOS ETICOS.
cuibADos PALIATIVOS. (s

SITUACION TERMINAL.

CALIDAD DE VIDA.

DUELO.

MUERTE.
FINAL DE VIDA.

ENFERMEDAD TERMINAL. ‘

ENFERMEDAD AVANZADA. _ ‘
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FIGURA 30. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE NAVARRA.
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13. Pais Vasco

Tanto la Facultad de Medicina y Enfermeria de Leoia, como las Escuelas
Universitarias de Enfermeria de Donostia y Vitoria, cuentan en su plan de estudios con
la asignatura “Enfermeria clinica IV, que incluye en su guia docente un bloque
destinado a los cuidados paliativos. Se trata de una asignatura de cardcter obligatorio,
que cuenta con 10 ECTS y se cursa en tercero. En cuanto al contenido de la guia docente

cabe destacar que presenta variaciones segun la Facultad.

La Escuela Universitaria de Enfermeria de Donostia incluye, ademas, en su plan
de estudios una asignatura de caracter optativo destinada exclusivamente a los cuidados
en el final de la vida. Esta asignatura, con el nombre de “Atencion en fin de la vida y

cronicidad’, cuenta con 6 ECTS y se imparte en tercer curso.

A modo de sintesis general de los contenidos presentes en las guias docentes de
estas asignaturas, como podemos observar en la figura 31, Unicamente aparecen seis de

los diez términos establecidos, siendo aquellos con mayor nimero de apariciones

0

“cuidados paliativos”, “comunicacion” y “duelo”.

Pais Vasco

COMUNICACION.

PRINCIPIOS BIOETICOS/ ASPECTOS ETICOS.
CUIDADOS PALIATIVOS.

SITUACION TERMINAL.

CALIDAD DE VIDA.

DUELO.

MUERTE.

FINAL DE VIDA.
ENFERMEDAD TERMINAL.
ENFERMEDAD AVANZADA
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FIGURA 31. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DEL PAis VAsco.
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14. Murcia

Cabe destacar que la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Murcia, la
Escuela Universitaria de Enfermeria de Cartagena y la Facultad de Ciencias
Sociosanitarias de Lorca presentan asignatura propia de cuidados paliativos; en todas
ellas asignatura de caracter obligatorio, de 3 créditos ECTS e impartida en el segundo

curso.

A modo de sintesis, como se muestra en la figura 32, encontramos que, en las
guias docentes de las asignaturas destinadas a los cuidados paliativos de la Regién de
Murcia, los términos que aparecen en mayor medida son “cuidados paliativos”, seguido

por “comunicaciéon” y “duelo”.

Murcia

COMUNICACION.
PRINCIPIOS BIOETICOS
CUIDADOS PALIATIVOS.
SITUACION TERMINAL
CALIDAD DE VIDA

DUELO

MUERTE

FINAL DE VIDA.
ENFERMEDAD TERMINAL.
ENFERMEDAD AVANZADA.

FIGURA 32. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS
CENTROS DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE MURCIA.

15. Comunidad Valenciana

En la Facultad de Enfermeria y Podologia de la Universidad de Valencia, no se
encuentra asignatura propia de cuidados paliativos ni ninguna otra que posea un

madulo en lo referente a esta tematica en su contenido curricular.
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Sin embargo, presentan asignatura propia de cuidados paliativos la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Catélica de Valencia “San Vicente Martir”’ y la Facultad de
Ciencias de la Salud de Universidad Jaume | de Castellén, en ambos centros se trata de

una asignatura de caracter obligatorio.

Por otro lado, la Escuela de Enfermeria “Ntra. Sra. del Sagrado Corazén” de
Castelldon y la Escuela de Enfermeria de la Fe (ambas adscritas a la Universidad de
Valencia), la Facultad de Enfermeria de la Universidad Cardenal Herrera y la Facultad de
Enfermeria de la Universidad de Alicante presentan asignaturas con maédulos en su

contenido curricular destinados a la formacion en Cuidados Paliativos.

En cuanto al numero de créditos de estas asignaturas y el curso en el que se

imparten también encontramos disparidad entre los centros.

En lo referente al analisis de contenido de las guias docentes, como se muestra
en la figura 33, los términos que aparecen con mayor frecuencia son: “cuidados

paliativos”, seguido de “comunicacién” y “muerte”.

Comunidad Valenciana

COMUNICACION.
PRINCIPIOS BIOETICOS
CUIDADOS PALIATIVOS.
SITUACION TERMINAL.
CALIDAD DE VIDA

DUELO

MUERTE

FINAL DE VIDA.
ENFERMEDAD TERMINAL.
ENFERMEDAD AVANZADA.

FIGURA 33. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS
CENTROS DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE LA COMUNIDAD VALENCIANA.

16. Ceuta y Melilla
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Tanto la Facultad de Ciencias de la Salud de Ceuta como la Facultad de
Enfermeria de Melilla, ambas pertenecientes a la Universidad de Granada, presentan
una asignatura dedicada exclusivamente a los cuidados paliativos, denominada
“Cuidados Paliativos”, que cuenta con 6 créditos, es de caracter obligatorio y se imparte

en segundo curso.

La guia docente de esta asignatura es la misma en ambos centros, no

encontrando diferencias en cuanto al contenido.

Teniendo en cuenta la frecuencia media de aparicién de cada concepto, que se

muestra en la figura 34, los términos que aparecen con mayor frecuencia son “cuidados

70

paliativos”, “comunicacién”, “duelo” y “muerte”.

Ceuta y Melilla.

COMUNICACION
PRINCIPIOS BIOETICOS/ ASPECTOS ETICOS.
CUIDADOS PALIATIVOS.
SITUACION TERMINAL.
CALIDAD DE VIDA.
DUELO.
MUERTE.
FINAL DE VIDA.
ENFERMEDAD TERMINAL.
ENFERMEDAD AVANZADA. ‘

FIGURA 34. FRECUENCIA MEDIA DE APARICION DE CADA CONCEPTO EN LAS GUIAS DOCENTES DE LOS CENTROS
DE CEUTA Y MELILLA.







5. DISCUSION

The sickness—the nausea—
The pitiless pain—

Have ceased, with the fever
That maddened my brain—
With the fever called “Living”

That burned in my brain.

Los mareos y la ndusea,

El despiadado dolor

Han cesado con la fiebre
Que enloquecia mi cerebro,
Con la fiebre llamada “vivir”,
Que ardia en mi cerebro.

Edgar Allan Poe. Para Anne



DISCUSION

El cambio producido en los ultimos afos en el patrén epidemiolégico, con el
aumento exponencial de enfermedades crdénicas, las mejoras en diagndstico y
tratamiento de enfermedades degenerativas y la reducciéon de la mortalidad por
enfermedades agudas, unido al aumento de la esperanza de vida al nacimiento de la
poblacién, hace que nos encontremos con un gran nimero de personas con diversas
patologias susceptibles de requerir en las fases finales de su vida la provisidon de
cuidados paliativos por parte de equipos en los que se van a integrar los profesionales y
las profesionales de enfermeria.

Debemos ser conscientes de que en nuestra prdctica habitual nos vamos a
encontrar con este tipo de pacientes y sus familias en cualquiera de los ambitos en que
desarrollemos nuestra actividad asistencial; por tanto, necesitamos actualizar nuestros
conocimientos, actitudes y habilidades para proporcionar cuidados a nuestros pacientes
de forma segura y eficaz. Y, como no, estos cuidados deben estar basados en el andlisis
de la evidencia cientifica, que cada vez esta siendo mayor en esta area de conocimiento
(Codorniu et al., 2011).

Distintas organizaciones en el ambito de los cuidados paliativos se han
manifestado en torno a la importancia del desarrollo de la formacién en cuidados
paliativos para los profesionales sanitarios, en distintos niveles que van desde la
formacién basica (dirigida a todos los profesionales y todas las profesionales) hasta la
formacién avanzada (cursos de expertos), y que se distinguen, entre otras cosas, por el
numero de horas destinadas a la formacién tanto teérica como préctica (Codorniu et al.,
2013; De Vlieger et al., 2004; Jara-Concha & Stiepovic-Bertoni, 2007; Radbruch & Payne,
2011a; Radbruch & Payne, 2011b).

Asi, siguiendo estas recomendaciones, la formacion en cuidados paliativos se ha
introducido en los programas de formaciéon de Grado en Enfermeria de las universidades
espafiolas, aunque con diferencias entre unos centros y otros.

Ademas, tanto la formacidon continua como la continuada (dirigida a
profesionales en activo) y la formacién postgrado tienen un importante papel en la
actualizacion de la practica profesional, pero esto no es indicativo de que todos los
profesionales que trabajen en una determinada drea decidan mejorar su formacién
tedrica. De esta forma, nos encontramos con profesionales que se dedican a la atencién
a pacientes susceptibles de necesitar cuidados paliativos y que no han recibido ningun
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tipo de formacién, puesto que no identifican esa necesidad de formacién o consideran
gue adquiriran esa formacion con su practica; por no decir de aquellos profesionales
que nunca han considerado la posibilidad de actualizaciéon, o que incluso la evaltan
negativamente por considerarla como una exigencia por parte de la organizacién. Estos
coexisten con profesionales que aun trabajando en otros ambitos consideran necesaria
la formacidn en cuidados paliativos, o simplemente actian movidos por su iniciativa y
su interés personal en adquirir conocimientos y deciden formarse en esta area, lo que
proporciona mayor diversificacion a la adquisicion de conocimientos en cuidados
paliativos por parte de los profesionales de enfermeria.

De ahila necesidad de hacer visibles los cuidados paliativos y de crear una cultura
gue impregne a todos los profesionales y todas las profesionales, de forma que estos
cuidados se consideren como una competencia transversal, basica y esencial, asociada
a la primitiva necesidad humana de “cuidar y ser cuidado”; por lo que debemos ser
capaces de entender los cuidados paliativos como uno de los ejes vertebrales de
cualquier sistema de atencidn sanitaria, integrandolos en el marco de cada plan de
cuidados (Gémez-Batiste et al., 2012).

En este contexto, surgen como una herramienta basica los instrumentos que nos
permitiran identificar tanto las necesidades de formacién en cuidados paliativos como
el nivel de conocimientos ya existentes en los profesionales de enfermeria, y que guiaran
las estrategias para el disefio de los programas de formacidon en cuidados paliativos
dirigidos a esta poblacidn, teniendo en cuenta tanto los contenidos que conformaran
cada nivel de formacién (basico, intermedio, avanzado) como las caracteristicas de los
profesionales y las profesionales a quienes deberia ir dirigido cada uno de los distintos
programas (caracteristicas como la experiencia y conocimientos previos en este ambito).
Sin dejar de lado el analisis de las metodologias mas utiles en cada caso, tanto en lo que
respecta a la difusion de los distintos programas de formacién para que puedan llegar al
maximo numero de profesionales como a las técnicas educativas mas utiles para
conseguir los objetivos propuestos, siempre adaptdndose a los sujetos que van a recibir

la formacién (Escuela de Administracion Publica de Catalufia, 2010).

Diversas administraciones publicas realizan periddicamente un diagnéstico de las

necesidades formativas de sus profesionales, basado fundamentalmente en una
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variedad de técnicas de recogida de informacién que han mostrado su utilidad para
identificar dichas necesidades educativas, entendidas como diferencias o discrepancias
entre las competencias actuales de los profesionales en su ejercicio profesional y las
consideradas ideales para un ejercicio 6ptimo. Este diagndstico de necesidades
educativas también permite conocer si las demandas de los profesionales y/o de la
organizacién pueden ser o no resueltas verdaderamente mediante programas

formativos y, por tanto, sirve de guia para dichos programas.

Los documentos elaborados en estos diagndsticos de necesidades formativas
deben tener en cuenta en sus analisis tanto la perspectiva de la organizacién
(prescriptiva) como la de los propios profesionales (colaborativa) y, en algunos casos,
incluso la de las personas enfermas, receptoras de los cuidados. Encontramos, pues,
nuevamente una gran variedad de instrumentos para el analisis de necesidades
formativas, habida cuenta que esta informacion se obtiene por diferentes vias, tanto del
analisis de fuentes documentales (planes de formacién, documentos organizativos de la
institucion) como de entrevistas personales (tanto cuestionarios como entrevistas
semiestructuradas) y dindmicas de trabajo en grupo (Carrasco-Acosta. M. Carmen et al.,
2004; Castilla y Leén. Consejeria de Sanidad, Direccidn General de Planificacion, Calidad,

Ordenacién y Formacion, 2008; Escuela de Administracion Publica de Catalufia, 2010).

Pero el hecho de que existan programas de deteccion de necesidades formativas
dirigidos a los profesionales no tiene por qué ser un detectar necesidades de formacién
en el ambito especifico de los cuidados paliativos, ya que, como hemos comentado, nos
encontramos con profesionales de enfermeria que no consideran estos cuidados ni la
atencion a los pacientes en la fase final de su vida como un conocimiento que debieran
tener, y por tanto no sienten su necesidad de formacion en este campo, lo que nos va a
llevar en ocasiones a ofrecer a este tipo de pacientes unos cuidados que no van a tener
la calidad adecuada. Ademas, se van a poner en muchas ocasiones sobre la mesa los
debates sobre los aspectos éticos de los cuidados, la limitacion del esfuerzo terapéutico,

el encarnizamiento terapéutico...

Esta es la razén por la que consideramos que el presente trabajo muestra la
situacion con respecto al nivel de conocimientos en cuidados paliativos tanto de

estudiantes como de profesionales de enfermeria en nuestro pais, reflejando la
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importancia y la necesidad (aunque no siempre sea sentida) de la formacién en este
ambito. Ademas, se ofrece una herramienta validada, que ha mostrado en distintos
trabajos internacionales su utilidad para la evaluacién de dicho nivel de conocimientos
y en la identificacién de temas a mejorar en la formacién tanto de profesionales como

de estudiantes en el ambito de los cuidados paliativos.

Eso asi, identificamos que las limitaciones que presenta el trabajo, derivadas de
la forma de seleccion de los participantes en los distintos estudios, puesto que no se ha
realizado en ningln caso un muestreo aleatorio ni se ha estratificado la poblacién a

estudio, lo que ha redundado en su validez externa.

A continuacion, profundizamos en esta discusidn, incidiendo en los diferentes

objetivos a conseguir mediante nuestro estudio.

5.1. VALIDACION DE LA VERSION EN ESPANOL DEL PCON

En la busqueda de un instrumento Util para nuestro trabajo, encontramos que
en los estudios sobre conocimientos de enfermeria en cuidados paliativos realizados en
territorio espafiol (o en paises de lengua hispana) predominaba el uso de cuestionarios
elaborados expresamente para dichos trabajos, disefiados por los propios
investigadores para recoger la informacidon que consideraban mas adecuada en funcién
de los objetivos de su trabajo, de las caracteristicas y contenidos de los programas
formativos, o de la informacién mas concreta que se plantearan analizar.
Evidentemente, este tipo de instrumentos son instrumentos no validados, con los
inconvenientes que esto puede suponer a la hora de replicar trabajos de investigacion y

poder establecer comparaciones entre ellos.

Por ese motivo, finalmente nos planteamos elaborar la version en espafiol de un
cuestionario ya validado y conocido a nivel internacional como el Palliative Quiz for

Nurses, y posteriormente analizar las propiedades del nuevo instrumento obtenido.

Las razones para utilizar la version espafiola de PCQN como herramienta para
medir el conocimiento de las enfermeras en cuidados paliativos fueron: su brevedad, su

autoadministracion, el hecho de que considera diferentes aspectos de los cuidados
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paliativos (su filosofia, aspectos de manejo de sintomas y aspectos psicosociales), que
ha sido traducido a varios idiomas y que sus diferentes versiones han mostrado niveles
apropiados de fiabilidad y validez, asi como su utilidad para medir el nivel de
conocimiento de las enfermeras de diferentes paises sobre cuidados paliativos (Abu-
Saad Huijer, Abboud, & Dimassi, 2009; Anteneh, Kassa, Demeke, & Guadu, 2016; Autor
et al., 2013; Brazil et al., 2012; Carroll et al., 2005; Choi et al., 2012; Iranmanesh et al.,
2014; Katumbo Mukemo et al.,, 2017; Kim, B. et al., 2012; Kim, H. S. et al., 2011;
Ronaldson, Hayes, Carey, & Aggar, 2008; Ross, M. M. et al., 1996; Satsin et al., 2017).

Cuando analizamos la validez de contenido del PCQN-SV, observamos que hasta
ocho de los items que lo componen tienen un CVI por debajo de los valores considerados
como deseables, aunque para cinco de ellos este valor se acercé6 mucho a los
considerados como adecuados. Una reformulacién de estos items podria ser un aspecto
a tener en cuenta para mejorar sus respectivos indices de validez de contenido, aunque
debemos tener presente que el cuestionario presenta un CVI global de 0.83,
considerado como un valor aceptable, segun los criterios establecidos en la literatura

cientifica.

Aunque a los expertos que evaluaron esta validez interna (adecuacién al tema)
se les indicd que afadieran cualquier informacién que consideraran adecuada para
reforzar o aclarar su evaluacién, muy pocos manifestaron dificultades en la comprensién
del item tal y como estaba redactado o indicaron que no consideraban que debia formar
parte del bagaje de conocimientos del personal de enfermeria en el area de cuidados

paliativos.

Encontramos que este indice de validez de contenido global es muy similar al
obtenido en la versidon coreana del PCQN (Kim, H. S. et al., 2011), que fue del 0.85.
También se obtuvo un resultado muy similar en el indice de validez de contenido de Ia
version en lengua thai del PCON, con un valor de 0.87 (Satsin et al., 2017). Esta
estabilidad de los indices de validez de contenido de las distintas versiones del
cuestionario también puede ser un indicador de la adecuacién de la metodologia de
traduccidn-retrotraduccion utilizada para la obtencién de las distintas versiones del

PCQN.
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Por otra parte, de la versidén en lengua persa Unicamente se nos indica que ha
sido evaluada por diez expertos y estos la han considerado como adecuada, pero no se
indica si se ha calculado el indice de validez de contenido ni su valor (Iranmanesh et al.,
2014). Tampoco conocemos el resultado del indice de validez de contenido de la version
en lengua francesa para Canada, aunque si se indica que ésta fue revisada por un grupo
de expertos y que la redaccion de los items con menor valoracién fue modificada (Carroll

et al., 2005).

Para estudiar la consistencia interna del PCQN-SV se calcularon los indices de
Cronbach y KR-20. La versién original del PCQN presenta, en su pilotaje entre
profesionales, niveles adecuados de consistencia interna analizados mediante el KR-20;
mientras que el PCQN-SV ha obtenido un valor inferior al original en lengua inglesa
(Ross, M. M. et al., 1996), pero superior a la versién francesa (Carroll et al., 2005), con
un valor KR-20 de 0,60. Choi también analizé en un trabajo el KR-20 de la versién coreana

del PCQN, encontrando un valor de 0.65 (Choi et al., 2012).

La version coreana (Kim, H. S. et al., 2011) tenia un indice de Cronbach de 0,65,
muy similar a nuestros resultados y también inferior al cuestionario original, con un valor
de 0,78, y la versién francesa (Carroll et al., 2005) obtuvo un indice de Cronbach de 0,60.
Por otro lado, la versién irani (Farsi) utilizada en un estudio en tres hospitales, también
mostré un indice de Cronbach de 0,78 (Iranmanesh et al., 2014). No debe olvidarse que
el andlisis del coeficiente de fiabilidad debe realizarse para cada poblacién donde se
utiliza el cuestionario, y que estas poblaciones pueden no ser siempre comparables
entre si con respecto a sus caracteristicas definitorias (Gonzéalez Alonso & Pazmifio,

2015).

Hemos visto que los resultados obtenidos en cuanto a fiabilidad del cuestionario
en los trabajos realizados en la poblacién estudiantil ofrecen resultados bastante
similares a los obtenidos en los trabajos realizados entre profesionales, lo que muestra
la estabilidad del cuestionario y su posibilidad de ser utilizado tanto entre profesionales
como estudiantes de enfermeria; esta consistencia y posibilidad de ser utilizado en
ambas poblaciones ya se muestra en los estudios que se realizan en la validacion de la

versidn original del cuestionario y en su version francesa, puesto que en ambos trabajos
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se analizan resultados obtenidos en el colectivo de estudiantes (Carroll et al., 2005; Ross,

M. M. et al., 1996).

En cuanto a la dificultad de los items, podriamos decir que existe una distribucién
equilibrada de items en el cuestionario (25% de dificultad dificil-muy dificil, 25% de facil-
muy facil y 50% de dificultad media). Hemos comparado nuestros resultados con los del
PCQN original (Ross, M. M. et al., 1996) y con los de la versidn francesa del PCQN (Carroll
et al., 2005), los uUnicos dos estudios en que se han analizado estos indices. Si nos
basamos en los resultados del pilotaje entre profesionales (y teniendo en cuenta que
estos resultados en cuanto a los indices de dificultad y validez se mantienen de forma
similar cuando se consideran las respuestas obtenidas en los otros estudios
desarrollados entre profesionales), podemos decir que nuestro cuestionario tiene un
indice de dificultad promedio de 0.55, menor a los coeficientes de dificultad de la versiéon
original en inglés (con un indice de dificultad promedio de 0.75), pero muy similar a la
version francesa (con un coeficiente de dificultad promedio de 0.56). Solo seis items de
nuestro cuestionario (1, 2, 3, 6, 12 y 18) tienen indices de dificultad mas altos (son mas
faciles) que sus equivalentes en la version original, mientras que nueve de ellos (1, 4, 7,

12, 14, 15, 16, 18, 20) tienen indices de dificultad mas altos que la versidn francesa.

Con respecto al coeficiente de discriminacion, Ross et al., aunque explican el
proceso de elaboracidon de PCQN y en dicho trabajo hablan de este indice, no presentan
los valores de los respectivos coeficientes para cada item; y ademas indican que el Unico
criterio para considerar un articulo como adecuado para formar parte del PCQN fue su
indice de dificultad (Ross, M. M. et al., 1996). En nuestro caso, encontramos que seis
items tenian coeficientes de discriminacién muy bajos, y, por lo tanto, deberian ser
eliminados del cuestionario. Aun asi, no se elimind ningun item, para poder establecer
comparaciones con las otras versiones del cuestionario, y también porque estos
coeficientes pueden variar dependiendo de las caracteristicas de quienes responden el
cuestionario, por lo que podria ser util conocer qué elementos discriminan mas entre
expertos y no expertos dentro del drea de cuidados paliativos, con el analisis de indices

de discriminacion en diferentes poblaciones.

Como ejemplo, podemos decir que, al realizar el estudio de discriminacién y

dificultad a partir de los resultados obtenidos por el colectivo de estudiantes de
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enfermeria, encontramos que el cuestionario presentaba una dificultad media de 0.492,
lo que muestra que su dificultad es mayor para este colectivo que para el de

profesionales de enfermeria.

Finalmente, algunos aspectos a tener en cuenta son los que hacen referencia a
posibles dificultades de comprensién de algunos items del cuestionario, en su version
espanola, que pueden hacer llevar a los respondientes a cometer mas errores de los

esperados. Algunas de estas dificultades se muestran a continuacion.

El item 5 es respondido de forma incorrecta por un elevado porcentaje de
participantes. Si nos fijamos en su formulacion “Es esencial para los miembros de la
familia permanecer al lado del enfermo hasta su fallecimiento” y tenemos en cuenta
que la respuesta correcta propuesta por la autoras del cuestionario original seria FALSO,
pues encontramos una gran tipologia de familias en lo que a la respuesta a la hora de
afrontar la muerte de uno de sus miembros se refiere, podemos interpretar que los
participantes nuestro estudio han interpretado la pregunta como “es esencial para
algunas familias...(que es cierto)” y no como “para todas las familias”. Tampoco tenemos
gue olvidar que en nuestra cultura se concede una gran importancia al papel de la familia
en el acompafiamiento al moribundo, y que parece inconcebible pensar que la familia
no esté junto al enfermo en esos ultimos momentos. Estos resultados en lo que respecta
al item 5 son también muy similares a los obtenidos en los estudios en que se utilizé la
versidn coreana del PCQN, y sus autores también justifican este elevado porcentaje de
respuestas incorrectas en aspectos culturales sobre el afrontamiento de la muerte por
parte de las familias y al hecho de que no parece quedar claro si el item esta haciendo
referencia al momento puntual de la muerte o a los Ultimos dias de vida del enfermo
(Choi et al., 2012; Kim, B. et al., 2012; Kim, H. S. et al., 2011). Entendemos también que
es muy dificil para las enfermeras espafiolas, influenciadas por su realidad sociocultural,
responder a esta pregunta de manera profesional, dejando de lado el aspecto

sentimental, y la manera de entender las relaciones profesional-enfermo-familia.

El item 19, que hace referencia a la superacion del duelo en funcién de la relacién
previa con la persona fallecida, presenta un porcentaje de errores superior al 65%, lo
cual indica nuevamente una necesidad de profundizar en los aspectos psicoldgicos de

los cuidados paliativos a la hora de disefiar programas de formacion. Pero ademds, en
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lo que respecta a este item, identificamos que algunos de los participantes en el estudio
piloto indicaron que no comprendian a qué se hacia referencia con los términos
“relacidn distante o conflictiva” y “relacion cercana o intima”, dificultad de comprensidn
gue puede estar introduciendo un sesgo a la hora de seleccionar la respuesta, por lo que
nos deberiamos plantear la reformulacién del item de un modo en que se clarificaran

estos conceptos, o incluso su eliminacidn para posteriores trabajos.

En la version holandesa (Adriaansen, M. J. M. & Achterberg, 2004) del PCQN se
elimind el item 16 debido a su referencia al farmaco denominado '‘Demerol’, que no se
usa en su contexto; y en un estudio desarrollado en Canadd entre enfermeras que
trabajaban en residencias de ancianos, se sustituyé en dicha pregunta Demerol por
morfina (Ronaldson et al., 2008), considerando en ambos trabajos estas versiones asi
obtenidas como equivalentes al cuestionario original. En nuestro caso, decidimos indicar
en el cuestionario el nombre comercial de “Dolantina”, por el que es mas conocido este
farmaco en nuestro pais, entendiendo que asi mejoraria la comprensién del item por

parte de las personas que respondieron al cuestionario.

A partir de este analisis se propusieron modificaciones a realizar en el
cuestionario previo a posteriores usos, con el objetivo de valorar como afectarian dichas
modificaciones tanto a la dificultad como fiabilidad de la versién espafola del PCQN,
teniendo en cuenta que una de las principales limitaciones de este trabajo de traduccion
y validacién del cuestionario esta relacionada con el pequefio tamafio de la poblacién
en que se realizd el estudio piloto, lo que intentamos solucionar en los estudios
posteriores, en que se amplid la poblacién a estudio, intentando llegar tanto a

profesionales como estudiantes de enfermeria de nuestro pais.

5.2. CONOCIMIENTOS EN CUIDADOS PALIATIVOS DEL
COLECTIVO DE ESTUDIANTES DE ENFERMERIA

Distintos trabajos han analizado las caracteristicas de la formacién recibida por
los estudiantes de enfermeria en el dmbito de los cuidados paliativos y del manejo de

las etapas finales de la vida. En estos trabajos se han utilizado metodologias tanto
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cuantitativas como cualitativas y se han utilizado distintos instrumentos para medir el
nivel de conocimientos de los estudiantes. Se ha identificado que esta formacién
necesita mejoras, tanto en los aspectos tedricos como en los aspectos practicos, puesto
que el analisis del nivel de conocimientos de los estudiantes de enfermeria en cuidados
paliativos muestra deficiencias en algunos aspectos (Bassah, Seymour, & Cox, 2014;
Deravin Malone, Anderson, & Croxon, 2016; Karkada, Nayak, & Malathi, 2011; Usta,
Aygin, & Saglam, 2016).

Estas deficiencias también han sido identificadas por los propios estudiantes, ya
gue en aquellos trabajos en los que se ha pulsado su opinion, éstos han mostrado sus
dificultades sentidas a la hora de enfrentarse al cuidado de personas en las fases
avanzadas vy finales de sus patologias (Carman, 2014; Edo-Gual et al., 2014; Ek et al.,
2014; Hagelin et al., 2016; Henderson, Rowe, Watson, & Hitchen-Holmes, 2016; Rudval
Souza da Silva, Claudia Cristina Souza Gribel Oliveira, Alvaro Pereira, & Juliana Bezerra
do Amaral, 2015; Usta et al., 2016). En nuestro instrumento de recogida de datos se
incluia una pregunta final, de respuesta abierta, que permitia a los participantes
expresar sus opiniones personales; aunque no se ha realizado un andlisis cualiitativo del
contenido de estas manifestaciones, una rapida lectura si nos permite identificar esas

sensaciones de falta de formacion.

Al utilizar el PCQN-SV como instrumento de medicién del nivel de conocimientos
sobre cuidados paliativos entre los estudiantes de enfermeria espanoles encontramos
un nivel medio-bajo de conocimientos (45% de respuestas correctas), resultados
similares a los obtenidos en la validacion de la version original del PCQN (Ross, M. M. et
al., 1996), en el que los estudiantes obtuvieron un 46% de aciertos. Estos resultados son,
ademas, ligeramente superiores a los obtenidos por Al Qadire (Al Qadire, 2014a) entre
estudiantes jordanos (40% de respuestas correctas), y a los obtenidos por los
estudiantes que participaron en un estudio que se llevdé a cabo en Jenin, Palestina
(Harazneh et al., 2015), con un 40.58% de respuestas correctas. Por otro lado, los
estudiantes que participaron en el estudio para la validacion de la version francesa del
PCQN (Carroll et al., 2005) obtuvieron un 34.8% de respuestas correctas, y los
participantes en dos estudios desarrollados en Arabia Saudi, obtuvieron resultados de

un 35% y un 36.5% de respuestas correctas, respectivamente (Ismaile & Alshehri, 2017;
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Khraisat et al., 2017). Estos tres ultimos estudios se han desarrollado en paises con
escasa cultura de formacién en el dmbito de los cuidados paliativos para el colectivo de

enfermeria.

Tenemos que indicar que, de forma similar a lo establecido en otros estudios
desarrollados con el objetivo de evaluar el nivel de conocimientos en cuidados paliativos
de profesionales y/o estudiantes de enfermeria (Ayed et al., 2015; Kassa, Murugan,
Zewdu, Hailu, & Woldeyohannes, 2014; Katumbo Mukemo et al., 2017), hemos
considerado que un porcentaje de respuestas correctas inferior al 50% indicaria un nivel
bajo de conocimientos, mientras que un porcentaje superior al 70% de respuestas

correctas en el cuestionario indicaria un nivel alto de conocimientos.

Al analizar los resultados obtenidos en cada una de las preguntas que componen
el PCQN observamos que hay ocho preguntas con un porcentaje de respuestas correctas
superior al 50% (en cinco de ellas se ha obtenido incluso un porcentaje de respuestas
correctas superior al 75%). Aunque estos porcentajes son mejores para la mayoria de
preguntas en el grupo de estudiantes que refieren haber recibido formacion tedrica en

cuidados paliativos.

En un estudio desarrollado en Arabia Saudi (Khraisat et al., 2017) también se
analizaron estos resultados para cada una de las preguntas, encontrando que
Unicamente en tres de ellas se alcanzé un porcentaje de respuestas correctas superior
al 50%. Si nos centramos en las preguntas con mayor porcentaje de respuestas
incorrectas vemos que estas hablan sobre el tratamiento farmacoldgico del dolor y la
utilizacidon de opioides, aspectos especificos de los cuidados paliativos, y que deben

reforzarse en el programa formativo de cuidados paliativos.

Si estudiamos los resultados obtenidos en cada una de las tres subescalas del
cuestionario por separado, identificamos un elevado porcentaje de errores en la
subescala de aspectos psicolégicos. Distintos estudios hablan de este déficit formativo
en los aspectos psicoldgicos de los cuidados paliativos; ademas, los propios estudiantes
identifican entre sus principales problemas al trabajar con pacientes con necesidades de
cuidados paliativos situaciones como acompafiamiento de pacientes y sus familias en

los ultimos dias de vida, manejo del duelo, miedo a la muerte... relacionadas con esos
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aspectos psicosociales de los cuidados paliativos (Edo-Gual et al., 2014; Garcia Lépez et
al., 2014; Harazneh et al., 2015; Henderson et al., 2016; Ismaile & Alshehri, 2017; Mutto,
Errdzquin, Rabhansl, & Villar, 2010; Osterlind et al., 2016; Rudval Souza da Silva et al.,
2015; Usta et al., 2016).

Hemos encontrado una relacion lineal estadisticamente significativa entre el
curso en que se encuentra matriculado el estudiante y el porcentaje de aciertos
obtenido tanto en el global del cuestionario como en cada una de las subescalas. El
hecho de que los estudiantes de enfermeria de los cursos superiores obtengan mejores
resultados es un indicativo de que a medida que progresan en su formacién, y aunque
no reciban una formacién especifica en cuidados paliativos, los estudiantes van
adquiriendo estos conceptos, bien de forma transversal, o bien durante sus estancias en
los centros asistenciales, en los que entran en contacto con pacientes que pueden
requerir cuidados paliativos. En los estudios realizados en Jordania por Al Qadire y en
Arabia Saudi por Ismaile se encontraron de forma similar diferencias estadisticamente
significativas en los resultados obtenidos por los estudiantes en funcién del curso que
estaban cursando (Al Qadire, 2014a; Ismaile & Alshehri, 2017). El trabajo desarrollado
por Wallace también mostré que los conocimientos en cuidados paliativos del alumnado
aumentan en funcién de los afios en que estan estudiando enfermeria (Wallace et al.,
2009). Por otra parte, en un estudio desarrollado en Jenin, Palestina, no se encontraron
diferencias estadisticamente significativas en los resultados obtenidos por los
estudiantes y las estudiantes en el PCQN en funcion del curso en que estaban
matriculados, aunque quienes estaban en cursos superiores obtuvieron también

mejores resultados (Harazneh et al., 2015).

Tanto los estudiantes que manifiestan haber recibido formacion tedrica en el
ambito de los cuidados paliativos como aquellos que han realizado estancias en
practicas en alguna unidad especifica, obtienen mejores resultados en el PCQN-SV que
aquellos que no han recibido ninguna formacion (tedrica o prdctica). Sin embargo, el
estudio de las correlaciones no ha mostrado una relacion estadisticamente significativa
entre el porcentaje de respuestas correctas en el cuestionario y el nimero de horas de
formacion/horas de estancia practica en unidades de cuidados paliativos. El escaso

numero de participantes que referian haber realizado estancias en practicas en servicios
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especificos y que Unicamente un tercio de los estudiantes refiere haber recibido
formacién en cuidados paliativos, también con diferencias en el niumero de horas
impartidas en cada centro, puede justificar que esta relacién, aunque exista, no sea
estadisticamente significativa. Los estudios desarrollados por Al Qadire e Ismaile
también mostraron que el hecho de recibir algun tipo de formaciéon en este dmbito hace
gue los estudiantes obtengan mejores resultados, aunque sélo en el trabajo de Ismaile
se encontraron diferencias estadisticamente significativas (Al Qadire, 2014a; Ismaile &

Alshehri, 2017).

Todas estas diferencias se mantienen si analizamos los resultados de forma
diferenciada para cada uno de los centros universitarios participantes en el estudio, lo
que es un reflejo de los diferentes programas formativos existentes en nuestro pais en
la formacién de grado en el ambito de los cuidados paliativos, y un indicativo mas de la
necesidad de elaborar un curriculum bdsico que permitiera que todos los profesionales
de enfermeria espafioles adquirieran una formacién basica mas homogénea en el
ambito de los cuidados paliativos. Esta heterogeneidad también se aprecia cuando se
tienen en cuenta los resultados de la prueba de chi cuadrado, que muestra una relacion
entre cada facultad y la presencia en éstas de formacién en cuidados paliativos, tanto
tedrica como practica. Al Qadire también encontré diferencias en los resultados
obtenidos por los estudiantes en funcidn de los centros participantes, aunque estas

diferencias no fueron estadisticamente significativas (Al Qadire, 2014a).

Al respecto a las estancias practicas del alumnado de enfermeria en unidades
especificas de cuidados paliativos, identificamos que el porcentaje de estudiantes que
refieren haberlas realizado es muy bajo. Este es un hecho importante a destacar, puesto
gue se ha evidenciado el importante papel del contacto con la realidad de las unidades
de cuidados paliativos en la mejora del nivel de conocimientos del colectivo de
estudiantes en este ambito (lo que también ha indicado algunos de los participantes en
la pregunta abierta que aparece al final del cuestionario). Asi pues, se aprecia la
necesidad de complementar la formacidon tedrica recibida por los estudiantes con
formacidn practica, estancias en unidades especificas, simulacién clinica... (Divyalasya,
Vasundara, & Pundarikaksha, 2014; Fabro, Schaffer, & Scharton, 2014; Kwekkeboom,
Vahl, & Eland, 2006; Mayer Brezis et al., 2017; Sarabia-Cobo et al., 2016).
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Un hecho que nos llamé la atencion es la existencia de una relacién entre la
realizacion de estancias en practicas en unidades de cuidados paliativos y la realizacion
de formacion adicional a la recibida durante el grado en este ambito; podria
interpretarse que aquellos estudiantes que han entrado en contacto con estas unidades
tienen un mayor interés por ampliar su formacién en este campo, pero es un campo de
investigacion interesante la exploracién de las motivaciones que sustentan esta

eleccion.

El modelo predictivo que hemos intentado elaborar ahonda, aun mas, en las
diferencias identificadas entre centros, puesto que se encontrd que el hecho de haber
recibido formacidn en un centro y no en otro podia predecir la posibilidad de obtener
una puntuacién superior a la media del grupo. Es cierto que la realizacién (o no) de
practicas en recursos especificos de cuidados paliativos (formacidn practica) no mostré
ser buen predictor del resultado obtenido, como si lo era el haber recibido formacién
tedrica en este ambito, pero no tenemos que olvidar que sélo un pequeiio porcentaje
de participantes refirieron haber recibido esta formacién prdctica. Estos resultados
refuerzan la necesidad de mejorar la formacién tanto tedrica como practica de los
futuros profesionales y las futuras profesionales de enfermeria en el ambito de los

cuidados paliativos.

Las limitaciones de este trabajo estdn como hemos comentado previamente,
determinadas por la metodologia de seleccidon de los participantes, ya que, aunque han
participado estudiantes de diferentes facultades espafiolas, no podemos decir en ninglin
momento que la poblacién a estudio suponga una muestra representativa de todos los
estudiantes de enfermeria espafioles, al no haberse establecido un criterio de seleccién
muestral que nos permitiera conseguir esta mejor representatividad. Ademas, la
participacion entre las distintas facultades ha sido desigual, con lo que la poblacién
participante no va a ser representativa del colectivo de estudiantes de enfermeria
espafioles, aunque si nos ha permitido acercarnos a su realidad en lo que respecta a la

formacién en cuidados paliativos.

Una segunda limitacién, también derivada de la metodologia de seleccién de

participantes, es el posible sesgo de auto-seleccién, puesto que el hecho de que la
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participacion de los estudiantes sea totalmente voluntaria puede hacer que solo

respondan aquellos que estén mas interesados en el tema de estudio.

Aun asi, consideramos que este trabajo nos permite mostrar la heterogeneidad
de la formacién pregrado existente en este momento en el dmbito de los cuidados

paliativos y de la necesidad de introducir mejoras en dicha formacion.

5.3. CONOCIMIENTOS EN CUIDADOS PALIATIVOS DEL
COLECTIVO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA

Con esta investigacion hemos visto que el colectivo de profesionales de
enfermeria espafioles tiene un nivel medio-bajo de conocimientos en cuidados
paliativos, mayor en aquellos que tienen formacidn previa en este dmbito, tanto practica

como tedrica.

Nuestros resultados muestran la necesidad de implementar programas de
formacién basica en cuidados paliativos, bien incluyendo estos contenidos en la
formacién de grado o bien como cursos de formacién continuada, dirigidos a
profesionales en activo. No tenemos que olvidar que los profesionales de enfermeria
nos podemos encontrar con pacientes susceptibles de necesitar cuidados paliativos en

cualquier ambito en el que desarrollemos nuestra actividad asistencial.

Esta necesidad de mayor formacion ha sido identificada no sdélo por los
profesionales que han participado en este estudio, sino también en multiples trabajos
realizados tanto en nuestro pais como en otros paises y en los que los propios
profesionales manifiestan sentir que no estan suficientemente capacitados en el manejo
de pacientes con necesidad de recibir cuidados paliativos (Alshaikh, Alkhodari,
Sormunen, & Hilleras, 2015; Aradilla-Herrero & Tomas-Sabado, 2006; Kozlov, McDarby,
Reid, & Carpenter, 2018; Osterlind et al., 2016; Pesut et al., 2015; Satsin et al., 2017).

El andlisis detallado del nimero de respuestas correctas e incorrectas a los items
gue componen el cuestionario nos puede servir de base para el desarrollo de futuros

programas formativos en el dmbito de los cuidados paliativos, puesto que el PCQN-SV
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nos permite identificar concepciones erréneas, sobre las que deberiamos trabajar
mediante dicha formacion. Ademas, el instrumento permite, como ya han hecho otros
autores en sus trabajos, evaluar la mejoria de conocimientos generada mediante un
programa de formacién, mediante estudios de intervencidn con disefio pretest-postest
(Broglio & Bookbinder, 2014; Chrastek & Gordon, 2017; Ferrell et al., 2007; Ross, M. M.
et al.,, 1996).

Si nos centramos en los resultados globales del PCQN-SV obtenidos por el
colectivo de profesionales de enfermeria de nuestro pais, nos encontramos con un
porcentaje medio de respuestas correctas en PCQN de 61.4 %. Estos resultados son
mejores que los obtenidos en el pilotaje de la versién espafiola del PCQN (Chover-Sierra,
Martinez-Sabater, & Lapefia-Moiux, 2017b), a un estudio realizado en Florida entre
enfermeras de pediatria (Knapp et al., 2009), al estudio para validacion de la versién
francesa del PCQN (Carroll et al., 2005) y a trabajos realizados en paises donde los
cuidados paliativos tienen muy poco desarrollo, como Etiopia, donde un estudio
realizado en cuatro hospitales, en mostré que Unicamente un 30 % de los participantes
y las participantes poseia un buen nivel de conocimientos bueno en el ambito de los
cuidados paliativos (Kassa, Murugan, Zewdu, Hailu, & Woldeyohannes, 2014); Arabia
Saudi, donde se llevé a cabo un estudio en un hospital especializado en cuidados
paliativos en el que se obtuvo un porcentaje de aciertos en el PCQN de 45,30% (Abudari
et al., 2014), y Jordania, donde se realizé un estudio en cinco hospitales, en el que se
obtuvo un 41,5% de aciertos en el cuestionario (Al Qadire, 2014b). Aunque en estos dos
ultimos trabajos, los autores consideran también una limitacion el hecho de haber
utilizado la version en inglés del PCQN y no una versidn en lengua arabe, que habria

evitado dificultades de comprensién en los participantes.

Por otra parte, nuestros resultados son similares o ligeramente inferiores que los
obtenidos en otros estudios, en los que participaban enfermeras que también
desarrollaban su actividad profesional en diversos entornos laborales y en diferentes
paises como Corea, Canada, Australia, Irlanda y EEUU, y en los que los participantes
obtuvieron resultados superiores al 60% de respuestas correctas (Autor et al., 2013;

Mitchell et al., 2016; Raudonis, Kyba, & Kinsey, 2002; Wilson et al., 2016).
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Ademas, si valoramos estos resultados de forma separada para cada una de las
subescalas del cuestionario, vemos que los profesionales de enfermeria espafioles
obtienen mejores resultados en la subescala de filosofia y principios de los cuidados
paliativos, y los peores en la subescala de aspectos psicosociales. Ronaldson et al. y
Raudonis et al., que midieron el nivel de conocimientos en cuidados paliativos de
profesionales de enfermeria que trabajaban en residencias de ancianos analizaron
también los resultados obtenidos en estas tres subescalas, y encontraron que los
mayores porcentajes de aciertos se obtenian en la escala de aspectos psicosociales (62%
y 75,67% respectivamente) y los peores resultados en la escala de filosofia (50% vy

57,25% respectivamente) (Raudonis et al., 2002; Ronaldson et al., 2008).

Estos bajos resultados en aspectos psicosociales de los cuidados paliativos
indican la necesidad de reforzar estos contenidos en los programas formativos, que si
se centran en otros aspectos como el manejo sintomdtico y conceptos bdsicos de los
cuidados paliativos, algo que también vimos al analizar los programas formativos de
grado en enfermeria. Ademas, en los estudios en que se exploran las necesidades de
formacién en el ambito de cuidados paliativos tanto de estudiantes como de
profesionales ambos colectivos hacen referencia a la necesidad de formacién en estos
aspectos psicosociales de los cuidados paliativos (Aradilla-Herrero & Tomas-Sabado,
2006; Chrastek & Gordon, 2017; Deravin Malone et al., 2016; Malloy, Takenouchi, Kim,
Lu, & Ferrell, 2017; Sawatzky et al., 2017; Schmidt-RioValle et al., 2010; Takenouchi et
al.,, 2017; Usta et al., 2016).

En cuanto a la influencia de la experiencia laboral en cuidados paliativos en el
nivel de conocimientos de los profesionales y las profesionales de enfermeria,
encontramos que quienes refieren tener experiencia en este ambito obtienen mejores
resultados que aquellos que no la tienen; lo que también se refleja en la existencia de
una relacion lineal entre el nimero de anos de experiencia en cuidados paliativos y los
resultados obtenidos en el cuestionario. Esta influencia de la experiencia pone de
manifiesto la importancia de los conocimientos que se adquieren en el entorno laboral,
lo que algunos autores han denominado como “conocimiento tacito”, haciendo
referencia a aquellos que se adquieren con la experiencia profesional y forman parte del

bagaje de conocimientos que cualquier profesional de enfermeria debe tener para
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desarrollar su actividad laboral diaria y de los que se ha mostrado su utilidad en la toma

de decisiones en contextos clinicos (Pérez-Fuillerat, Solano-Ruiz, & Amezcua, 2018).

Sin embargo, no debemos olvidar que estos conocimientos que se adquieren
durante el desarrollo de la actividad profesional necesitan, como sabemos, de una base
tedrica que los fundamente vy justifique su idoneidad. De hecho, en este trabajo hemos
encontrado en los resultados ese mayor efecto de la formacidn sobre la experiencia

practica.

Hemos encontrado diferencias en los resultados obtenidos por los participantes
en funcién del ambito en que desarrollaban su trabajo, encontrando que aquellos que
obtienen mejores resultados son los que trabajan en Unidades de hospitalizacién a
domicilio, que en muchas ocasiones se ocupan de la atencién a pacientes en fases
avanzadas de enfermedades crdnicas y/o en las fases finales de su vida. Otros trabajos
que analizan el nivel de conocimientos de enfermeria en cuidados paliativos se centran
en profesionales que trabajan en uno otro ambito asistencial, y no establecen
comparaciones entre varios ambitos, como hemos hecho en este trabajo, en el que
hemos intentado llegar hasta profesionales que trabajaran en la diversidad de recursos

asistenciales existentes en nuestro pais.

Por lo que respecta al hecho de haber recibido formacidn en cuidados paliativos
y su influencia en el nivel de conocimientos encontramos que los participantes que
refieren haber recibido formacién obtienen mayores porcentajes de respuestas
correctas, tanto en el global del cuestionario como en cada una de las subescalas que lo
componen. También hemos visto que aquellos sujetos que refieren haber recibido dicha
formacién en los dltimos cinco afios obtienen mejores resultados que los que han
recibido su formacion en una época anterior. En cuanto al niumero de horas de
formacién, hemos podido comprobar que existe también una relacién con los resultados
obtenidos en el cuestionario. Cuando analizamos el tipo de formacidn recibida, vemos
gue mas de la mitad de las personas que han participado dicen haberla recibido en
forma de cursos de formacién continua, y algo menos de un tercio refieren haberlo

hecho durante su formacidn universitaria.
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Las diferencias encontradas tanto en funcidn del nivel educativo que ostentan
los participantes y las participantes en el estudio como en funcidn del tipo de formacién
recibida muestran la importancia de la formacién, aunque evidentemente no debemos
olvidar que quienes tienen interés en progresar a nivel académico hasta llegar al nivel
de doctorado y/o quienes deciden formarse en un dmbito en concreto (como seria en
este caso el de los cuidados paliativos) son personas que van a tener un mayor interés
por su propia formacién y que van a tener un mayor nivel de conocimientos sobre la
disciplina enfermera, algunos de los cuales podrian serles utiles para responder de
forma correcta a algunas de las respuestas del cuestionario. Hemos encontrado otros
trabajos que analizaban el porcentaje de sujetos con experiencia y/o formacién en
cuidados paliativos (Autor et al., 2013; Raudonis et al., 2002), aunque no analizaban
resultados diferenciados en funciéon de estas caracteristicas. Otros trabajos han
intentado evaluar el papel de la formacion en cuidados paliativos, en el contexto de
algun plan formativo en cuidados paliativos y con el objetivo de analizar los efectos de

dicho programa (Kim, B. et al., 2012).

Evidentemente, la formacion es importante, pero esta formacion ha de estar
actualizada, algo que pretendiamos analizar en nuestro trabajo preguntando si la habian
recibido en los Ultimos cinco afos, a lo que respondieron afirmativamente un 47% de
participantes en el estudio piloto y hasta un 67% en el estudio nacional. En el estudio
desarrollado a nivel nacional relacionamos los afios de experiencia profesional con el
hecho de haber recibido formacidon en cuidados paliativos, y encontramos que los
sujetos con menor experiencia referian haberla recibido durante su formacién de grado,
lo que es un reflejo de la progresiva implantacién de los cuidados paliativos en los
estudios universitarios de enfermeria, tal y como recomiendan las distintas sociedades
cientificas respecto a la necesidad de que cualquier profesional de enfermeria reciba
durante su formacion de grado una formacion basica en el ambito de los cuidados

paliativos.

Finalmente, y en cuanto al modelo elaborado para explicar la obtenciéon de un
porcentaje de aciertos superior al 60% en el cuestionario, encontramos que tanto tener
formacion en cuidados paliativos y/o haberla recibido en los Gltimos 5 afios como tener

experiencia en cuidados paliativos y el trabajar actualmente en recursos especificos de
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cuidados paliativos explicarian la obtencion de dichos resultados. Ademas, vemos que
por cada afio de experiencia en cuidados paliativos se incrementa la probabilidad de ser
considerado como apto en un 3%). Estos resultados nos hacen insistir en la importancia
de la formacién tanto tedrica como practica de los profesionales de enfermeria en este
ambito para que puedan ofrecer a sus pacientes unos cuidados de la mejor calidad
posible, y de la necesidad de formacién continua y actualizacion en este dmbito
(Carrasco-Acosta. M. Carmen et al., 2004; Escuela de Administracion Publica de

Cataluia, 2010; Marqués Andrés, 2011).

Una de las principales limitaciones de este estudio estd relacionada con la
metodologia de seleccidn de los participantes, puesto que, aunque el numero final de
éstos se puede considerar elevado, no podemos afirmar que sean una muestra
representativa de los profesionales de enfermeria espafioles, ya que no se ha hecho un
muestreo aleatorio. Si es cierto que podemos ver que las caracteristicas de los
participantes son bastante heterogéneas y han colaborado enfermeros de distintas
zonas de nuestro pais, pero en ningin momento podemos afirmar que se trate de una

muestra representativa.

Aun asi, no hemos de perder de vista nuestro objetivo, que era dar una visidn
general sobre el nivel de conocimientos de los profesionales de enfermeria en el ambito
de los cuidados paliativos, y consideramos que hemos conseguido mostrar la situacién

de nuestro pais al respecto.

5.4. UTILIDAD DE LAS REDES SOCIALES EN LA
INVESTIGACION

Este trabajo nos permite aportar algo de evidencia a una idea que cada vez estd
tomando mas auge, como es la posibilidad de utilizar las redes sociales, que cada vez
estan teniendo mayor penetracién entre la poblacidn, con un perfil de tipo profesional,
desde nuestra posicion como profesionales sanitarios, trabajando como un filtro de la
informacién que se difunde a la poblacidon mediante estas redes. Este perfil profesional

también puede ser utilizado para crear grupos de trabajo profesionales y para compartir
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informacion entre nosotros, tema que cada vez se va viendo mas como una
preocupacion y un aspecto a considerar entre los profesionales sanitarios (Carlquist,
Lee, Shalin, Goodman, & Gardner, 2017; Huby & Smith, 2016; Hltt Herrera, 2012;
Kandadai et al.,, 2016; Lupton, 2014; Olszewski & Wolf, 2015; Pereira, Cunningham,
Moreau, Sherbino, & Jalali, 2015; Royal College of Nursing, 2013).

En este sentido, van apareciendo cada vez mds trabajos en esta linea, con el
objetivo de orientar a los profesionales sanitarios en el manejo de las redes sociales
desde un punto de vista profesional, analizando incluso sus utilidades en el dambito
docente e investigador, y no solo a nivel personal (Adam, Manca, & Bell, 2016; Alnemer
et al., 2015; Cartledge, Miller, & Phillips, 2013; Duke et al., 2017; Mayol & Dziakova,
2017; Richardson, Grose, Nelmes, Parra, & Linares, 2016).

Una revisién publicada en 2015 (Finfgeld-Connett, 2015) analizaba hasta 31
trabajos de investigacion en el dmbito de las ciencias de la salud en los que se habia
utilizado Twitter, e indicaba que la recogida y andlisis de datos puede ser un proceso
largo y caro, y que el uso de esta plataforma para dichos procesos puede convertirlos en
procesos mas econdmicos y menos laboriosos, algo que hemos visto en nuestro trabajo,
puesto que la posibilidad de distribuir el documento de recogida de datos mediante las
redes sociales nos ha permitido llegar a un mayor nimero de sujetos que en el estudio
piloto. Esto es lo que nos presentan algunos trabajos en los que hablan de la utilidad de
las redes sociales para conseguir mayor numero de participantes para sus estudios que
mediante los métodos convencionales de reclutamiento, durante periodos de tiempo
similares, una forma de reclutamiento que ademas es mas econémica (Adam et al.,
2016; Nash et al., 2017). Esto mismo también podriamos afirmarlo nosotros, puesto que
no se ha necesitado hacer ninguna inversion para la difusion del cuestionario ni la

recoleccion de los datos analizados en el presente trabajo.

Las redes sociales, serian pues, un instrumento muy util a la hora de desarrollar
un muestreo de tipo bola de nieve, teniendo en cuenta que nos permiten identificar y
reclutar un nicho de poblacién con las caracteristicas que buscamos y van a ser los
propios participantes en el estudio los que continten con la difusion, haciendo posible

conseguir cada vez un mayor numero de participantes, con caracteristicas similares,
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para aumentar el tamafio muestral hasta el requerido (Mayol & Dziakova, 2017; Nwosu,

Debattista, Rooney, & Mason, 2015; Sinnenberg et al., 2016).

Si comparamos este sistema de difusién de cuestionarios y recogida de
informacién con el utilizado tradicionalmente de entrega de cuestionarios en soporte
fisico y posterior introduccién de los datos recogidos a una base de datos tradicional,
vemos que ofrece ventajas en cuanto a la reduccidon de tiempos en este proceso, algo
gue va a agilizar las siguientes fases del proceso de investigacién. En este sentido,
podemos comparar el nimero de cuestionarios obtenidos durante 30 dias mediante
este procedimiento, 446 frente a los 159 que se obtuvieron en el pilotaje del PCQN-SV,
en la que el cuestionario se distribuyd entre los profesionales de un Unico hospital,
mediante el procedimiento habitual de reparto en las distintas unidades y recogida en

mano de los formularios (Chover-Sierra et al., 2017b).

Es importante sefialar que estos 446 cuestionarios recogidos en 30 dias se han
obtenido de profesionales en distintas localizaciones geograficas del territorio espafiol,
algo que dificilmente se podria haber hecho mediante el procedimiento habitual, sin
contactar con investigadores de presencia fisica en los distintos centros de trabajo de
procedencia de los participantes y las participantes en el estudio, que se encargaran de

la distribucidn y recogida de los cuestionarios.

Sin embargo, hemos de tener en cuenta que con este formato de distribucién
estamos llegando Unicamente a un pequeno porcentaje de la poblacién total de
profesionales de enfermeria, en este caso aquellos que tengan presencia en las redes
sociales utilizadas en este estudio y que es posible que aquellos interesados en el tema
de los cuidados paliativos muestren mas interés por participar, puesto que la etiqueta
#cuidadospaliativos era una de los que aparecia en la publicacion de Twitter. Aun asi, en
los sujetos a estudio no hemos encontrado mayor porcentaje de sujetos con experiencia

en cuidados paliativos, aunque si referian mayor formacion en este dmbito.

Al estudiar la correlacién entre el nimero de publicaciones del cuestionario en
cada una de las redes sociales y el numero de respuestas, podriamos hablar de una
mayor influencia de la red social Twitter, puesto que el nimero de interacciones en esta

red ha sido superior, y ademas el valor del coeficiente de relacion es ligeramente mayor,

180




DISCUSION

aunque no tenemos que olvidar que las propias caracteristicas de ambas redes también
van a tener influencia en esta velocidad de difusion, por el tiempo de permanencia de

los mensajes en cada una de ellas.

Evidentemente, esta difusion con ayuda de las redes sociales puede hacer que
perdamos el control sobre el proceso, puesto que no podemos asegurar que quien
responde es realmente un profesional de enfermeria (algo que quiza si sea mas facil al
distribuir el cuestionario en el espacio fisico del centro sanitario de trabajo, aunque
tampoco podamos asegurarlo con certeza); por este motivo, se incluyé la etiqueta
#enfermeria en el mensaje de twitter que acompanaba al cuestionario y para su
distribucién en Facebook no se utilizaron los muros de los investigadores, sino que se
enviaron mensajes a grupos cuya tematica estaba relacionada con enfermeria, para

intentar acercarnos al maximo posible a la poblacién a estudio.

Solo se han “eliminado” tres cuestionarios a la hora del analisis, aquellos en que
los respondientes indicaron no ser de origen espafiol, variable que, como indicamos, no
se incluyd en el cuestionario para el analisis, pero si para seleccionar exclusivamente
profesionales de enfermeria de nuestro pais, dado que nuestro objetivo era validar la
version en espafol para nuestro pais del cuestionario y entendemos que algin concepto
se podia interpretar de forma diferente por profesionales de otros paises de habla

hispana que no fueran el nuestro.

Vemos pues, también, la posibilidad de difusién del cuestionario mas alla del
territorio espafiol mediante las redes sociales estudiadas, lo que permitiria disefiar
trabajos colaborativos multicéntricos y mejorar la colaboracidon entre profesionales de

distintos paises.

Para intentar reducir al maximo los cuestionarios a eliminar por deficiencias a la
hora de rellenar las respuestas como nos ocurrio en el estudio piloto con los
cuestionarios entregados en papel, en el que algunos de los cuales tuvieron que ser
eliminados por no haberse respondido todas las preguntas del PCQN, disefiamos el
formulario online de forma que todas las preguntas fueran de respuesta obligatoria. Sin
embargo, esto ha obligado también a las personas que participaron a responder a todas

las preguntas de caracter sociodemografico, descriptoras de la poblacion, algo que en
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ocasiones ha generado algun problema entre los respondientes, puesto que a aquellos
que referian no tener experiencia o formacion en cuidados paliativos les “obligaba” a
indicar un cero en el nimero de horas de formacidn o de afios de experiencia en este

ambito.

El disefio utilizado para medir esta utilidad de las redes sociales de internet en la
investigacion presenta, no obstante, una serie de limitaciones, relacionadas con la

metodologia utilizada para la difusién del cuestionario.

El hecho de ser un cuestionario difundido mediante redes sociales implica que
cualquier participante debe tener una cuenta activa en alguna de las dos redes
utilizadas, durante el periodo de realizacion del trabajo, con lo que se reduce la
representatividad de la muestra y se dificulta la posibilidad de extrapolar los resultados
obtenidos a la poblacion de profesionales de enfermeria espafioles. Aun asi,
consideramos que esta limitacion no afecta a nuestros objetivos, puesto que en ningun
momento hemos intentado establecer el nivel de conocimientos en cuidados paliativos
de todos los profesionales de enfermeria de nuestro pais, sino simplemente de aquellos
gue han tomado parte en este estudio, ya que nuestra intencién ha sido continuar con
el proceso de validacién de la versién espafiola del PCQN (Chover-Sierra, Martinez-
Sabater, & Lapefia-Mofiux, 2017a; Chover-Sierra et al., 2017b) y analizar la efectividad

de este método utilizado para difundir los cuestionarios.

Otra limitacidn, relacionada con nuestro escaso manejo de estas redes, puede
haber generado distorsidon en el analisis de la difusidn del cuestionario, puesto que se
hizo Unicamente un recuento manual de las veces que el mensaje se habia compartido
en cada una de las redes, sin hacer uso de ningun tipo de software de los que se utilizan,
sobretodo en Twitter, para medir el nUmero de impresiones generados por un tweet (y

no solo el nimero de veces compartido)

Los puntos fuertes de este trabajo estdn también relacionados con la
metodologia usada para la distribucién del instrumento y la seleccidn de participantes.
Hemos visto como al usar las redes sociales de internet, hemos conseguido “reunir” a

profesionales que desarrollan su labor asistencial en ambitos muy diversos y de muy
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distintas localizaciones geogréaficas en un periodo de tiempo muy breve, si lo

comparamos con los métodos tradicionales de recogida de datos.

El uso de redes sociales y formularios online para recoger informacidn nos
permite reducir tiempo y recursos dedicados a las fases de seleccidén de participantes,
recogida y codificacidn de datos y, de esta forma, acelerar los procesos de investigaciéon

y reducir costes.

5.5. ANALISIS DE CONTENIDOS EN CUIDADOS PALIATIVOS
DE LOS PLANES DE ESTUDIO DE ENFERMERIA

En esta parte del trabajo, ademas de haber identificado la diferencia en cuanto
ala presencia o no de formacion en cuidados paliativos en los distintos planes de estudio
de grado en enfermeria de nuestro pais, hemos podido ofrecer una imagen mas amplia

de esta disparidad, al profundizar en los contenidos de dichos planes de estudio.

No olvidemos que el informe del Parlamento Europeo sobre cuidados paliativos
publicado en 2003 ya presentaba entre sus recomendaciones la de la formacion de los
recursos humanos, incluyendo los cuidados paliativos en los planes universitarios y en
la formacién continua de los profesionales (Comité de Ministros Unién Europea, 2003),
algo que también recoge el Plan nacional de Cuidados Paliativos de nuestro pais
(Ministry of Health (Spain), 2001) y los Planes de Cuidados Paliativos de las distintas

comunidades autonomas.

Segun la AECC y la SECPAL, en su informe elaborado en 2014 sobre la situacion
de los cuidados paliativos en nuestro pais, aunque la existencia de los cuidados paliativos
no es algo reciente, en nuestro pais hoy en dia existe todavia un gran desconocimiento
por parte de la poblacién en lo referente a qué son, cudl es su funcionamiento, que
servicios ofrecen y como se accede a los mismos (AECC, 2014). Este desconocimiento no
sélo lo encontramos en la poblacidn general, sino que va mas alld, puesto que parte del
personal sanitario y de los futuros y las futuras profesionales no conoce realmente que
son los cuidados paliativos, algo realmente preocupante si tenemos en cuenta que la

OMS define los Cuidados Paliativos como uno de los pilares de la atencidn en aquellas
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personas con cancer y otros procesos crénicos en fases avanzadas y terminales (WHO,

2004).

Una posible causa de este desconocimiento puede tener su origen en una
formacion pregrado inadecuada/insuficiente, puesto que, como hemos visto, aunque la
mayoria de los centros analizados que ofertan la titulacién de Grado en Enfermeria
presentan en sus planes de estudios contenidos referentes a los cuidados paliativos, no
existe unificacion a nivel nacional en cuanto a los contenidos presentes en la guia
docente, cardcter de la asignatura, nimero de créditos y curso en el que se imparte;
ademads, en muchos casos existen variaciones dentro de las propias comunidades

autéonomas e incluso entre centros pertenecientes a una misma Universidad.

En un trabajo que analizaba el estado de la formacién basica en cuidados
paliativos en las universidades de enfermeria espanolas, realizado en 2013, ya se ponia
de manifiesto esta falta de unificacion en cuanto a esta formacién (Valles-Fernandez &
Garcia-Salvador, 2013); sin embargo, con el presente estudio hemos pretendido ir mas
alla, al realizar un andlisis de los contenidos presentes en las guias docentes, mostrando

aun mas esta heterogeneidad en la formacién, que queda evidenciada en los resultados.

Como se ha descrito anteriormente, a pesar de que la existencia de los cuidados
paliativos no es algo reciente y existen recursos especificos en distintos territorios
geograficos, estamos ante una disciplina joven en nuestro pais. En el afio 2013, en su
monografia "Competencias enfermeras en cuidados paliativos”, la AECPAL pone
también de manifiesto la carencia de ordenacion de formacion especifica en el dmbito
de los cuidados paliativos para los futuros profesionales de enfermeria, hecho que

supone también una dificultad para su desarrollo (Codorniu et al., 2013).

Todavia no existe una regulacién académica formal de conocimientos especifica
debido a la juventud de esta disciplina. De este hecho podemos deducir que el desarrollo
de la regulacion académica no siempre es acorde a la necesidad social y sanitaria,
desfase que es cubierto por la formacion continua y/o continuada, dirigida a
profesionales en activo, que trabajan en el ambito de cuidados paliativos o que estan
interesados en adquirir estos conocimientos, y no a futuros profesionales, que deberian

finalizar sus estudios de grado con una formacidon basica en cuidados paliativos.
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Posteriormente, la formacidn continua y/o de postgrado serian los medios para adquirir
formacién mas especializada y alcanzar los niveles intermedio y avanzado de
capacitacién en este ambito (Codorniu et al., 2013; Radbruch & Payne, 2011a; Radbruch
& Payne, 2011b).

En varios trabajos se ha establecido la formaciéon de pregrado en cuidados
paliativos como una de las acciones con mayor impacto a medio y largo plazo sobre la
efectividad de dichos cuidados, existiendo multiples evidencias en estudios realizados
sobre programas de educacidn multidisciplinar, que recomiendan la inclusién de los
cuidados paliativos en los curriculos formativos de los grados de Ciencias de la Salud
(Centeno & Rodriguez-Nufiez, 2015; Wenk, de Lima, Mutto, Berenguel, & Centeno,
2013).

Como se evidencia en el presente trabajo, los términos “aspectos bioéticos”’ o
“calidad de vida” se encuentran entre los grandes olvidados en las guias docentes de las
asignaturas sometidas a analisis, pues cuentan con una frecuencia media de apariciéon
de 0,4y 0,23 veces respectivamente, hecho que resulta especialmente alarmante ya que

son considerados aspectos basicos de los cuidados paliativos.

Ya se ha comentado previamente y se ha mostrado que cuando se estudia el nivel
de conocimientos en cuidados paliativos tanto de estudiantes como de profesionales de
enfermeria hay un déficit importante en aspectos “no bioldgicos” de los cuidados
paliativos (aspectos psicosociales), aunque no tanto en aspectos mas bioldgicos

(entendidos estos como el control del dolor y otros sintomas).

La poca frecuencia de aparicidon del concepto “calidad de vida” e incluso su no
aparicion en varias de las guias docentes analizadas es un hecho que también redunda
en esta ausencia de los aspectos psicosociales en el curriculum basico en cuidados
paliativos. Ademas, es todavia mas preocupante, sobre todo si tenemos en cuenta que
en la propia definicion de cuidados paliativos establecida por la OMS se habla de
conseguir la mejor calidad de vida de las personas que se hallan en fases avanzadas de

su enfermedad (Gomez-Batiste & Connor, 2017; WHO, 2004).

En el afio 2010, se realizd un estudio cuasi-experimental en el que se implementd

un programa de formacion dirigido a futuros profesionales de la salud que no habian
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recibido previamente formacion en lo referente a los cuidados paliativos, en el que se
estudiaba el efecto de dicho programa formativo en el afrontamiento a la muerte. En
dicho estudio se concluyd que los sujetos que participan en programas de formacién
bien disefiados mejoran su afrontamiento ante la muerte, sintiéndose mas seguros y
preparados a la hora de trabajar con pacientes en situacién terminal. Los autores
concluyen que los estudiantes seran pues profesionales con una mejor preparacion y
mas cualificados a la hora de trabajar en servicios de cuidados paliativos, o de brindar

cuidados a pacientes en los uUltimos dias de su vida (Schmidt-RioValle et al., 2010).

En este analisis de contenidos hemos identificado que en la mayoria de las guias
docentes analizadas aparecen los conceptos de duelo y muerte, y final de vida; lo que
indica que estos conceptos son tenidos en cuenta en la formacidn en cuidados paliativos,
puesto que se debe tener en cuenta que el afrontamiento del dolor y la muerte
constituyen una de las tareas mas dificiles y estresantes a las que se enfrentan tanto
profesionales como estudiantes de Ciencias de la Salud, y que ademds esta es una de las
demandas que tienen quienes no se sienten suficientemente preparados para trabajar
con personas que se enfrentan a los ultimos dias de su vida (Aradilla-Herrero & Tomas-

Sdbado, 2006; Dobbins, 2011; Edo-Gual et al., 2014; Ek et al., 2014; Fabro et al., 2014).

Para poder proporcionar una atencién adecuada en estas situaciones, tanto al
propio paciente como a sus familiares, resultan imprescindibles ciertas habilidades
especificas a la hora de comunicar malas noticias, proporcionar apoyo emocional y un
trato mdas humanizado y sensible que responda las necesidades de estas personas. Para
gue esto pueda llevarse a cabo es necesario que los profesionales sanitarios estén
capacitados a la hora de asesorar y apoyar a las personas en el proceso final de su vida,
por lo que resulta imprescindible una adecuada formacidn al respecto (Aradilla-Herrero
& Tomas-Sdbado, 2006; Edo-Gual et al., 2014; Ek et al., 2014; Schmidt-RioValle et al,,
2010).

Asi, en este analisis de contenidos también hemos identificado la presencia del
concepto “comunicacidn” en muchos de estos planes de estudio analizados; asociado a
este aspecto de la comunicacién de malas noticias y, en menos ocasiones, a la
comunicacidn con paciente y familia, un aspecto muy importante a desarrollar en la

formacién de los profesionales que trabajan en el ambito de los cuidados paliativos.
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Otro concepto que también consideramos que deberia haberse encontrado con
mayor frecuencia en los contenidos formativos sobre cuidados paliativos es el de
“enfermedad avanzada”, indicativo del todavia lento cambio de concepcion de los
cuidados paliativos, que no deben ser considerados exclusivamente como aquellos
concernientes a los ultimos dias de vida de las personas, si nos atenemos al
planteamiento de la primera y segunda transicion en el desarrollo de las enfermedades
cronicas, como modelo a la hora de entender la inclusién de los cuidados paliativos

desde sus fases iniciales.

Es verdad que con este analisis de contenidos no podemos realizar un analisis
sobre la calidad de la formacidn recibida por los futuros profesionales de enfermeria,
aungue este tampoco ha sido el objetivo de esta parte del trabajo, puesto que la calidad
de dicha formacién deberia incluir el andlisis de otros aspectos como las metodologias
educativas, la formacion y experiencia de los docentes e incluso las opiniones de los
propios estudiantes sobre la formacién recibida. Asi pues, este trabajo complementa y
es complementado por los resultados obtenidos en el estudio de los conocimientos en
cuidados paliativos de los estudiantes de enfermeria espafioles y aporta mas datos sobre

la formacidén que estos reciben en la actualidad.
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6. CONCLUSIONES

Los pacientes que estdn al borde de la muerte

dicen que han descubierto una increible felicidad

al comprender que no hay nada que temer, nada que perder.
Es el miedo en si lo que nos produce tanta desdicha en la vida,
no las cosas que tememos.

El miedo usa muchos disfraces: ira, proteccion, autosuficiencia.
Debemos convertir el miedo en sabiduria.

Elizabeth Kiibler-Ross. Sobre la muerte y los moribundos



CONCLUSIONES

Una vez finalizado el presente trabajo, podemos establecer una serie de

conclusiones finales, que dan respuesta a los objetivos de la investigacion.

*  La versiéon del espainol del cuestionario Palliative Care Quiz For Nurses
(PCQN-SV) presenta adecuados indices de validez de contenido y buenos
resultados tanto en el andlisis de dificultad y discriminacién como de consistencia
interna del cuestionario.

*  Los profesionales y las profesionales de enfermeria de Espafia tienen un
nivel de conocimientos en cuidados paliativos medio-bajo.

* La experiencia profesional y la formacién de los profesionales y las
profesionales en el ambito de los cuidados paliativos son factores predictores de
su nivel de conocimientos en cuidados paliativos.

* El alumnado de grado de enfermeria recibe durante sus estudios una
formacién en cuidados paliativos muy heterogénea, como muestra el andlisis de
contenido de los programas formativos.

*  La heterogeneidad de la formacion en cuidados paliativos durante el grado
modula también los resultados obtenidos por el colectivo de estudiantes en el
PCQN-SV.

*  Recibir formacién tedrica en cuidados paliativos y el curso en que se
encuentran matriculados son factores predictores del nivel de conocimientos en
cuidados paliativos del alumnado de grado de enfermeria

* Internet y las redes sociales han mostrado ser herramientas utiles y
econdmicas para la investigacién y la recogida de datos, sin influenciar sobre los

resultados obtenidos.
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Cada quien es duefio de su propia muerte,
y lo unico que podemos hacer, llegada la hora,
es ayudarlo a morir sin miedo ni dolor.

Gabriel Garcia Marquez. El amor en los tiempos del célera
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ANEXOS

Nuestras vidas son los rios
que van a dar en la mar,
que es el morir:

alli van los sefiorios,
derechos a se acabar

y consumir;

alli los rios caudales,

alli los otros medianos

y mds chicos;

y llegados, son iguales

los que viven por sus manos

y los ricos.

Jorge Manrique. Coplas a la muerte de su padre don Rodrigo.
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ANEXO 1. Transcripcidon de la comunicacion con la
Universidad de Otawa solicitando permiso para la utilizacion del
PCON

1. Solicitud de autorizacion a las Dras. Ross y Fothergill-Bourbonnais para la
utilizacion del cuestionario PCQN

Ms. Margaret Ross

My name is Elena Chover Sierra. | am a nurse at Hospital General Universitario in Valencia
(Spain). | work in a palliative care unit. I’'m actually working also as a professor in Nursing
Department in University of Valencia and finishing a Master of Science degree in nursing. As
you can imagine I’'m very interested in nurses’ role in palliative care, and especially in their
knowledge and their education

I’'m preparing my final paper in Master degree and | would like to measure the knowledge in
palliative care of nurses in my hospital. My purpose is to validate your Palliative Care Quiz for
Nurses (PCQN) to the Spanish context. | would like to conduct a pilot study in my Hospital and
if it works properly we can try to do similar studies all around our country.

| would like to seek your consent and assistance to carry out this project using your PCQN.

Thank you for your attention and congratulations for the work over many years in the field of
palliative care and nursing education.

Thanks for your attention
Best Regards

Dear Dr Frances Fothergill-Bourbonnais

My name is Elena Chover Sierra.

| am a nurse at Hospital General Universitario in Valencia (Spain). | work in a palliative care
unit. I'm actually working also as a professor in Nursing Department in University of Valencia
and finishing a Master of Science degree in nursing. As you can imagine I’'m very interested in
nurses’ role in palliative care, and especially in their knowledge and their education.

I’'m preparing my final paper in Master degree and | would like to measure the knowledge in
palliative care of nurses in my hospital. My purpose is to validate your Palliative Care Quiz for
Nurses (PCQN) to the Spanish context. | would like to conduct a pilot study in my Hospital and
if it works properly we can try to do similar studies all around our country
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| have tried to contact Dr. Ross in order to ask her permission to use it (obviously citing its
source), but it has not been possible.

During my bibliographic search | have found a thesis written by Amy Pope "PALLIATIVE CARE
KNOWLEDGE AMONG BACHELORS OF SCIENCE NURSING STUDENTS" and | could read you give
her permission to use the PCQN.

I would like to seek your consent and assistance to carry out this project using PCQN and also
| commit myself to inform you about my results.

Thank you for your attention and congratulations for the work over many years in the field of
nursing education.

Thanks for your attention

Best Regards

2. Respuesta de la Dra. Fothergill-Bourbonnais autorizando la utilizacion del
cuestionario PCQN.

Hello Elena.

Thank you for your inquiry about the PCQN. Dr. Ross is deceased but | have been looking after
her correspondence for several years.

You can use the PCQN in your final paper- just please acknowledge the source.
Once it is translated | would appreciate a copy if you can provide it.

Good luck with your project.
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ANEXO 2. Cuestionario PCQN y traducciones al inglés.

Palliative care is appropriate only in situations where there is evidence of a downhill
trajectory or deterioration (Falso).

T1- Los cuidados paliativos estan indicados/son adecuados Unicamente en situaciones
en las que hay evidencia de empeoramiento o deterioro de la situacidn clinica.

T2- Los cuidados paliativos son apropiados solamente en situaciones en las que hay
evidencia de trayectoria descendente o deterioro.

T3- Los cuidados paliativos son apropiados sélo en situaciones donde hay evidencia de
una trayectoria de descenso o deterioro.

Morphine is the standard used to compare the analgesic effect of other opioids
(Verdadero).

T1- La morfina es el standard usado para comparar el efecto analgésico de otros
opioides.

T2- La morfina es el standard utilizado para comparar los efectos analgésicos de otros
opidceos.

T3- La morfina es el estandar usado para comparar el efecto analgésico de otros
opioides.

The extent of the disease determines the method of pain treatment (Falso).

T1- La extension de la enfermedad determina el método de tratamiento del dolor.
T2- La extension de la enfermedad determina el método de tratamiento del dolor.
T3- La extension/El alcance de la enfermedad determina el método del tratamiento
del dolor.

Adjuvant therapies are important in managing pain (Verdadero).

T1- Las terapias adyuvantes son importantes en el manejo del dolor.
T2- Las terapias adyacentes son importantes en el control del dolor.
T3- Las terapias adyuvantes son importantes en el manejo del dolor.

It is crucial for family members to remain at the bedside until death occurs (Falso).

T1- Es crucial para los miembros de la familia permanecer al lado del enfermo hasta
que este fallece.

T2- Es crucial para los miembros de la familia permanecer junto al lecho de muerte
hasta que la muerte llegue.

T3- Es crucial para los miembros de la familia permanecer en la cabecera de la cama/al
lado del paciente hasta su fallecimiento.

During the last days of life, the drowsiness associated with electrolyte imbalance
may decrease the need for sedation (Verdadero).

T1- En los ultimos dias de vida, la somnolencia asociada al desequilibrio electrolitico
puede reducir la necesidad de sedacion.

T2- En los ultimos dias de vida, la somnolencia asociada al desequilibrio de los
electrolitos puede reducir la necesidad de sedacion.

T3- Durante los ultimos dias de vida, la somnolencia asociada al desequilibrio
electrolitico puede disminuir la necesidad de sedacién.
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Drug addiction is a major problem when morphine is used on a long-term basis for
the management of pain (Falso).

T1- La adiccion en un problema grave cuando se utiliza la morfina para el tratamiento
prolongado del dolor.

T2- La adiccidn a las drogas es un problema mayor cuando se usa la morfina como
base para el control del dolor a largo plazo.

T3- La adiccidn es un gran problema cuando se usa morfina en un tratamiento
prolongado para el manejo del dolor.

T1- Las personas que toman opioides deberian seguir una dieta para controlar
problemas intestinales.

T2- Los individuos que toman opidceos deberian seguir a su vez un régimen laxante.
T3- Los individuos que toman opioides también deberian seguir un régimen intestinal
(por el estrefiimiento)

T1- Para proporcionar cuidados paliativos se necesita establecer una separacion
emocional.

T2- El suministro de cuidados paliativos requiere distanciamiento emocional
T3- La provisién de cuidados paliativos requiere un desapego emocional.

During the terminal stages of an illness, drugs that can cause respiratory depression
are appropriate for the treatment of severe dyspnea (Verdadero).

T1- Durante las fases finales de una enfermedad, los farmacos que pueden provocar
depresion respiratoria son adecuados para el tratamiento de la disnea severa.

T2- Durante las fases terminales de una enfermedad, el uso de medicamentos que
pueden causar una depresion respiratoria es apropiado para el tratamiento de una
disnea avanzada/severa.

T3- Durante los estadios terminales de una enfermedad, las drogas que pueden causar
depresidn respiratoria son apropiadas para tratar la disnea severa.

Men generally reconcile their grief more quickly than women (Falso).

T1- Normalmente, los hombres se recuperan de su tristeza/pena mas rapidamente
gue las mujeres.

T2- Los hombres se resignan a su dolor mas rapidamente que las mujeres.

T3- Los hombres, generalmente, reconcilian su duelo mas rapido que las mujeres.

The philosophy of palliative care is compatible with that of aggressive treatment
(Verdadero).

T1- La filosofia de los cuidados paliativos es compatible con la del tratamiento
agresivo.

T2- La filosofia de los cuidados paliativos es compatible con la de los tratamientos
agresivos.

T3- La filosofia de los cuidados paliativos es compatible con la del tratamiento
agresivo.

The use of placebos is appropriate in the treatment of some types of pain (Falso).




ANEXOS

T1- El uso de placebos es adecuado/apropiado para el tratamiento de algunos tipos de
dolor.

T2- El uso de placebos es apropiado para el tratamiento de determinados tipos de
dolor.

T3- El uso de placebos es apropiado en el tratamiento de algunos tipos de dolor.

In high doses, codeine causes more nausea and vomiting than morphine
(Verdadero).

T1- A dosis elevadas, la codeina provoca mds nduseas y vomitos que la morfina.
T2- A dosis elevadas, la codeina provoca mds nauseas y vémitos que la morfina.
T3- A dosis altas, la codeina causa mas nauseas y vomitos que la morfina.

Suffering and physical pain are synonymous (Falso)

T1- Sufrimiento y dolor fisico son sinébnimos.
T2- Sufrimiento y dolor fisico son sindnimos.
T3- Sufrimiento y dolor fisico son sinénimos.

Demerol is not an effective analgesic in the control of chronic pain (Verdadero)

T1- El Demerol no es un analgésico efectivo para el control del dolor crénico.
T2- El Demerol no es un analgésico efectivo en el control del dolor crénico.
T3- El Demerol no es un analgésico efectivo en el control del dolor crénico.

The accumulation of losses renders burnout inevitable for those who seek work in
palliative care (Falso)

T1- La acumulacién de pérdidas hace que los profesionales que trabajan en cuidados
paliativos sufran inevitablemente de burnout.

T2- La acumulacién de pérdidas desemboca en un agotamiento inevitable en aquellas
personas que buscan trabajo /que se dedican a los cuidados paliativos

T3- La acumulacion de pérdidas hace que el burnout sea inevitable para aquellos que
trabajan en los cuidados paliativos.

Manifestations of chronic pain are different from those of acute pain (Verdadero)

T1- Las manifestaciones del dolor crénico son diferentes de las del dolor agudo.

T2- Las manifestaciones del dolor crénico son diferentes de las del dolor agudo.
T3- Las manifestaciones del dolor crénico son diferentes de las del dolor agudo.

The loss of a distant or contentious relationship is easier to resolve than the loss of
one that is close or intimate (Falso)

T1- La pérdida de alguien con quien se tiene una relacion distante o conflictiva es mas
facil de resolver que la de alguien con quien se tiene una relacién mas cercana o
intima.

T2- La pérdida de alguien con quien se tiene una relacion distante o poco afectiva es
mas facil de superar que la perdida de alguien con quien se tiene una relacién mas
intima o afectiva.

T3- La pérdida de una relacion distante o contenciosa es mas facil de resolver que la
pérdida de una que es cercana o intima.

The pain threshold is lowered by anxiety or fatigue (Verdadero)




T1- El umbral del dolor se disminuye por la ansiedad o la fatiga.

T2- El umbral del dolor se ve reducido por la ansiedad o la fatiga.

T3- El umbral del dolor se reduce por la ansiedad o la fatiga.
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ANEXO 3. Traduccién de consenso del PCON (para
retrotraduccion)
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Los cuidados paliativos son apropiados sdlo en situaciones en las que hay
evidencia de empeoramiento o deterioro de la situacidn clinica.

La morfina es el estandar usado para comparar el efecto analgésico de otros
opioides.

La extension de la enfermedad determina el método de tratamiento del dolor.
Las terapias adyuvantes son importantes en el manejo del dolor.

Es esencial para los miembros de la familia permanecer al lado del enfermo hasta
su fallecimiento.

Durante los ultimos dias de vida, la somnolencia asociada al desequilibrio
electrolitico puede disminuir la necesidad de sedacién.

La adiccidn es un gran problema cuando se usa morfina como base del
tratamiento para el manejo del dolor a largo plazo.

Los individuos que toman opioides deberian seguir también un tratamiento con
laxantes.

Para proporcionar cuidados paliativos se necesita establecer un distanciamiento
emocional.

Durante las fases finales de una enfermedad, los fdrmacos que pueden causar
depresion respiratoria son apropiados para tratar la disnea severa.

Los hombres, generalmente, resuelven su duelo mds rapidamente que las
mujeres.

La filosofia de los cuidados paliativos es compatible con tratamientos activos.

El uso de placebos es apropiado en el tratamiento de algunos tipos de dolor.

A dosis altas, la codeina causa mas nduseas y vomitos que la morfina.
Sufrimiento y dolor fisico son sinénimos.

El demerol no es un analgésico efectivo en el control del dolor crénico.

La acumulacién de pérdidas de pacientes hace que el burnout sea inevitable para
los profesionales que trabajan en cuidados paliativos.

Las manifestaciones del dolor crénico son diferentes de las del dolor agudo.

La pérdida de alguien con quien se tiene una relacidn distante o conflictiva es
mas facil de resolver que la de alguien con quien se tiene una relacion mas
cercana o intima.

El umbral del dolor se ve reducido por la ansiedad o la fatiga.
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ANEXO 4. Retrotraducciones al inglés.

RT1- Palliative care is appropriate only in situations where there is an evidence of
worsening or deterioration of the clinical situation.

RT2- Palliative care is appropriate only in situations where there is evidence of a
downbhill or deterioration in clinical situation.

RT3- Palliative cares are suitable only in case of deterioration of clinical conditions.

CONSENSO- Palliative care is suitable only in situations where there is an evidence of
worsening or deterioration of clinical conditions.

RT1- Morphine is the standard used to compare the analgesic effect of other

opioids.

RT2- Morphine is an standard used to compare the analgesic effect of many other

opioids.

RT3- Morphine is the standard used in order to compare opioid analgesic effects.
CONSENSO- Morphine is the standard used in order to compare the analgesic effect of
many other opioids.

RT1- The extent of disease determines the method of treating pain.
RT2- The extent of the disease determines the pain treatment method.
RT3- The spreading of the disease determines the pain treatment method.

CONSENSO- The extent of a disease determines the method of pain treatment.

RT1- Adjuvant therapies are important in pain management.
RT2- Adjuvant therapies are important in managing pain / pain management.
RT3- Adjuvant treatments are vital for managing pain.

CONSENSO- Adjuvant therapies are important in pain management.

RT1- It is essential for family members to remain at the bedside of the patient until
his death.

RT2- It is essential/crucial/fundamental) for family members (or relatives) to remain
at the bedside until death/passing occurs.

RT3- It’s important that relatives remain beside the patient until he/she is deceased.

CONSENSO- It is essential that relatives remain beside the patient until death occurs.

RT1- During the last days of life, sleepiness associated with electrolyte imbalance
can decrease the need for sedation.

RT2- During the last days of life, the sleepiness/drowsiness associated with
electrolytes imbalance may decrease the sedation necessity/ need of sedation
RT3- Sleepiness merged to electrolyte imbalance can diminish the needing of
sedation throughout the last days of life.

CONSENSO- Drowsiness associated with electrolyte imbalance can diminish the need of
sedation throughout the last days of life.

7 RT1- Addiction is a big problem when morphine is used as the basis in the treatment
for the management of long term pain.

RT2- Drug addiction is a great/big/important/notorious/major problem when
morphine is used on a long-term basis treatment for the management of pain

LN
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RT3- Addiction is an enormous problem when morphine is used as baseline
treatment in order to manage the long-term pain.

RT1- Individuals taking opioids should also follow a treatment with laxatives.
RT2- Those individuals who are taking opioids should also follow a laxative diet.
RT3- Those individuals who are taking opioids should also follow a laxative
treatment.

CONSENSO- Those Individuals who are taking opioids should also follow a laxative
treatment.

RT1- To provide palliative care we need to establish an emotional distance.
RT2- To provide palliative cares an emotional detachment/distance is required.
RT3- Providing palliative cares needs to keep emotional distance.

CONSENSO- When providing palliative care, emotional detachment is required.

RT1- During the final stages of the disease, drugs that can cause respiratory
depression are appropriate to treat severe dyspnea.

RT2- Along the terminal stages of an illness or disease, those drugs which can cause
respiratory depression are suitable/appropriate for severe dyspnea treatment.
RT3- In last period of the disease, drugs which cause depression are suitable for
dealing with severe dyspnea.

CONSENSO- Along the final stages of a disease, those drugs which can cause respiratory
depression are suitable for treating severe dyspnea.

RT1- Men generally get on with their grief/mourning more quickly than women.
RT2- Most frequently, men reconcile their grief more quickly than women do.
RT3- Men usually resolve their grief faster than women.

RT1- The philosophy of palliative care is compatible with the active treatment.
RT2- The palliative cares’ philosophy is compatible with that of aggressive
treatment.

RT3- Palliative care philosophy is well-suited to active treatment.

RT1- The use of placebos is appropriate in the treatment of some types of pain.

RT2- The use of placebos is suitable/ appropriate in the treatment of several/some
types of pain.

RT3- Using placebos is suitable in the treatment of some types of pain.

CONSENSO- The use of placebos is appropriate in the treatment of some types of pain
(Falso).

RT1- At high doses, codeine causes more nausea and vomiting than morphine.
RT2- In high doses, codeine causes more nausea and vomit than morphine does.

RT3- Codeine, at high dosages, causes much more nausea and vomit than morphine.

CONSENSO- At high dosages, codeine causes more nausea and vomiting than morphine.
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15 RT1- Suffering and physical pain are synonymous.
RT2- Suffering and physical pain are synonymous.
RT3- Suffering and physical pain are synonymous.

CONSENSO-Suffering and physical pain are synonymous.

RT1- Demerol is not an effective analgesic in the management of chronic pain.
RT2- Demerol is not an effective analgesic in the control of chronic pain.

RT3- Demerol is not an effective analgesic in order to control chronic pain.
CONSENSO- Demerol is not an effective analgesic in the management of chronic pain.

RT1- The accumulation of patients’ losses makes the burnout inevitable for those
professionals who work in palliative care.

RT2- The accumulation of losses of patients makes the burnout inevitable for
profesionals working in palliative care.

RT3- Accumulation of patients’ losses makes unavoidable the burnout for those who
work in palliative cares.

CONSENSO- Accumulation of patients’ losses makes burnout unavoidable for
professionals who work in palliative care

RT1- Manifestations of chronic pain are different from those of acute pain.
RT2- Manifestations of chronic pain are different from those of acute pain.
RT3- Chronic pain manifestations differ from acute pain.

CONSENSO- Manifestations of chronic pain differ from those of acute pain.

RT1- The loss of someone with whom you have a distant or conflictual relationship is
easier to solve than someone with whom you have a close or intimate relationship.
RT2- The loss of anybody/anyone who has a distant or contentious relationship is
easier to solve than the loss of anyone that is close.

RT3- The loss of someone with whom keeps conflictive relation is easier to resolve
than the loss of someone with whom keeps a closer one.

CONSENSO- The loss of someone with whom you have a distant or conflictive
relationship is easier to solve than the one with whom you have a close or intimate
relationship.

RT1- The pain threshold is reduced by anxiety or fatigue.

RT2- The pain threshold is reduced/decreased/ lowered by anxiety or fatigue.

RT3- Threshold pain is reduced due to anxiety or tiredness.
CONSENSO- The pain threshold is reduced by anxiety or fatigue.
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ANEXO 5. Version del PCQN-SV para el estudio piloto

1 || Los cuidados paliativos son apropiados sélo en situaciones en las que hay
evidencia de empeoramiento o deterioro de la situacidn clinica.
2 || La morfina es el estandar usado para comparar el efecto analgésico de otros

opioides.
3 || La extensién de la enfermedad determina el método de tratamiento del dolor.
4 |l Las terapias adyuvantes son importantes en el manejo del dolor.

5 || Es esencial para los miembros de la familia permanecer al lado del enfermo hasta
su fallecimiento.

6 || Durante los ultimos dias de vida, la somnolencia asociada al desequilibrio
electrolitico puede disminuir la necesidad de sedacién.

7 || La adiccion es un gran problema cuando se usa morfina como tratamiento de
base para el manejo del dolor a largo plazo.

8 || Los individuos que toman opioides deberian seguir un tratamiento con laxantes.
9 || Para proporcionar cuidados paliativos es necesario establecer un distanciamiento
emocional.

10 || Durante las fases finales de una enfermedad, los fdrmacos que pueden causar
depresion respiratoria son apropiados para tratar la disnea severa.

11 || Los hombres, generalmente, resuelven su duelo mas rapidamente que las
mujeres.

12 || La filosofia de los cuidados paliativos es compatible con tratamientos activos.

13 || El uso de placebos es apropiado en el tratamiento de algunos tipos de dolor.

14 || A dosis altas, la codeina causa mas nauseas y vomitos que la morfina.

15 || Sufrimiento y dolor fisico son sinédnimos.

16 || La dolantina no es un analgésico efectivo en el control del dolor crénico.

17 || La acumulacion de pérdidas de pacientes hace que el burnout sea inevitable para
los profesionales que trabajan en cuidados paliativos.

18 || Las manifestaciones del dolor crénico son diferentes de las del dolor agudo.

19 || La pérdida de alguien con quien se tiene una relaciéon distante o conflictiva es
mas facil de resolver que la de alguien con quien se tiene una relacién mas
cercana o intima.

20 || El umbral del dolor se ve reducido por la ansiedad o la fatiga.

L | . |
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ANEXO 6. Carta informativa dirigida a los profesionales que

formaron parte del grupo de expertos

Estimado/a Sr/a:

Me dirijo a usted como profesional /docente experto en el ambito de los cuidados paliativos
para solicitar su colaboracién en la valoracidn de la adaptacién al espaiol del cuestionario Palliative

Care Quiz for Nursing (PCQN)).

Lo que se solicita de usted es la evaluacion de cada uno de los items que componen dicho
cuestionario, tanto en su adecuacion al contexto de los cuidados paliativos como en su
redaccion/comprension, y la aportacién de sugerencias para su modificacion si procede.

En caso de que esté interesado en colaborar con dicho trabajo le agradeceria una respuesta lo

antes posible para enviarle el cuestionario.

Muchas gracias por su colaboracion.
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ANEXO 7. Solicitud de proyecto de investigacion para el pilotaje
del PCQN-SV

SOLICITUD
PROYECTO DE INVESTIGACION

Expediente N2

DOCUMENTO 2

DATOS DEL INVESTIGADOR PRINCIPAL

Apellidos: Maria Elena

Nombre: Chover Sierra

Teléfono: 639871179

e-mail:  clena.chover@uv.es, elecho75@hotmail.com
NIF: 18999742V

Servicio: Unidad de cuidaos continuados

Titulo del proyecto: Adaptacion al idioma espariol del cuestionario Palliative Care Quiz for Nurses (PCQN). Un estudio
piloto
Tutor del proyecto chguv:

Tutor del proyecto Universidad/ otros: Yolanda Lapefia Mofiux

HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE Y CONSENTIMIENTO INFORMADO

O Si es necesaria: > No es necesaria:

FECHA DEFENSA DE TRABAJO

Proyecto a realizar en: 1 afio 2 afios 3 afios Otros
Tres meses

HAGO CONSTAR (sefialar lo que proceda)

] Que son ciertos todos los datos que figuran en esta solicitud, asi como en la documentacion adjunta.
[1 Que acepto las condiciones de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de
Caracter personal.

MIEMBROS DEL EQUIPO INVESTIGADOR/TUTOR :

Estudiante: M2 Elena Chover Sierra
Tutora: Yolanda Lapefia Mofiux (UJI)

TITULO DEL PROYECTO: ADAPTACION AL CASTELLANO DEL CUESTIONARIO PALLIATIVE CARE QUIZ FOR
NURSES (PCQN). UN ESTUDIO PILOTO
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ANEXO 8. Autorizacién del CEIC del CHGUV

Consorcio Hospital General Universitario de Valencia

Comision de Investigacion

APROBACION PROYECTO DE INVESTIGACION

Esta Comisian tras evaluar en su reunidn de 24 dejunio de 2014 el Proyecto de Investigacian:
Titub:
Adaptacidn al idioma espaial del cuestionario Palliative Care Quiz for Nurses (PCON). Un estudio
piloto
P Elena Chover Sierra Servicio/Unidad Direccidn Enfermeria

Acuerda respecto a esta documentacian: |

- (lue cumple con los requisitos exigidos por esta Comision para su realizacion, por tanto se decide su APROBACION. '

Los miembros que evaluaron esta documentacidn:

Presente Ausente Disculpa

Presidente Dr. Ricardo Guijarro Jorge X

Dr. Julio Cortijo Gimena X

Dra.Goizane Marcaida Benito X

Dr. Carlos Sanchez Juan X

D. Federico Palomar Llatas X

Dr. Emilio Lopez Alcina X

Dr. Alfonsa Berracal Jaime X
Vocales Dr. Julio Alvarez Pitti X

Or. Miguel Armengol Carceller X

(na.Angela Garrido Bartalome X

Dr. Miguel Sanfeliu Giner X

Dr. Manuel Navarra Villena X

0ra.Ampara Esteban Reboil X
Secretario D. Carlos Gil Santiagn

Fdo. Or Ricardo Guija Jorge
Lo que comunico a efectos oportunos a martes, 24 dejunio de Presidente de & Comisian de hvestigaciin:
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ANEXO 9. Carta informativa para el personal del CHGUV
participante en el estudio piloto

Estimado/a compariero/a:

Estamos realizando un estudio para validar un cuestionario que mide el nivel de

conocimientos sobre cuidados paliativos del personal de enfermeria.

La OMS define los cuidados paliativos como “cuidado activo e integral de pacientes
cuya enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio del dolor
y otros sintomas acompafantes y la consideracion de los problemas psicolégicos, sociales y

espirituales.”

Segun la opinidn de los expertos en cuidados paliativos, todos los profesionales de la
salud deberian ser capaces de proporcionar cuidados con un enfoque paliativo, para lo cual
va a ser imprescindible la formaciéon en este dmbito, bien desde los niveles de formacién
pregrado (diplomatura/grado) como desde la formacidn continuada que se les ofrece ya como

profesionales.

Por este motivo esperamos contar con su colaboracion rellenando este breve
cuestionario, que es totalmente anénimo. No tardard mdas de 10 minutos en rellenar el

cuestionario. La participacidn en este estudio es totalmente voluntaria.

Con este trabajo pretendemos conocer el nivel de conocimientos en cuidados
paliativos del personal de enfermeria que trabaja en el CHGUV y desarrollar si es necesario

actividades para actualizarlo/mejorarlo.

Si tiene cualquier duda puede contactar con Elena Chover Sierra, enfermera de la
unidad de cuidados continuados, llamando a la extension de la Unidad 52206 o por correo

electrdénico en la siguiente direccion elena.chover@uv.es.

Muchas gracias por su colaboracién.
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ANEXO 10. Seccidn sobre datos personales del cuestionario
utilizado en el estudio piloto

Parte I: Datos personales

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

Edad:

Sexo
Hombre

Mujer

Titulacion académica (senale la que corresponda; Unicamente una respuesta)

Diplomatura

Grado

Licenciatura

Master

Doctorado

Aios transcurridos desde que obtuvo su titulo de enfermeria:

Aios de experiencia profesional:

Servicio en que trabaja actualmente:

¢Tiene experiencia en el ambito de los cuidados paliativos?:

S

NO

Aios de experiencia en cuidados paliativos:
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9)

10)

11)

12)

¢Tiene formacion en cuidados paliativos?
S

NO

é¢Como/cuando adquirio la formacion en cuidados paliativos?:
Durante su formacién universitaria

Cursos de postgrado

Cursos de formacion continua/continuada

Otros (indique tipo de formacién)

¢Cuantas horas de formacion en cuidados paliativos ha recibido?:

Menos de 20 horas
Entre 20 y 50 horas
Entre 50 y 100 horas

Mas de 100 horas

éHa recibido esta formacion en los ultimos cinco afios?
Sl
NO
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ANEXO 11. Seccidn sobre datos personales del cuestionario
utilizado en el estudio dirigido al colectivo de profesionales

1) Edad:
2) Sexo
Hombre
Mujer
3) Pais de origen:
4) Ciudad:
5) Nivel de formacién

Diplomatura /Grado
Master

Doctorado

Enfermera/o especialista

Otro

6) Ainos de experiencia profesional:

7) ¢Tiene experiencia laboral en el ambito de los cuidados paliativos?:
S|

NO

8) ¢Trabaja actualmente en el ambito de los cuidados paliativos?:
S

NO

9) Indique los afios de experiencia en este ambito:
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10)

11)

12)

13)

14)

ANEXOS

Ambito en que desarrolla su actividad profesional actualmente:
Atencidn primaria

Hospital de agudos

Hospital de crénicos/Larga estancia

Centro sociosanitario/Residencia de la tercera edad
Unidad/Centro de cuidados paliativos

Emergencias extrahospitalarias

Hospitalizacién en domicilio

Salud publica

Otro

¢Ha recibido formacion en el ambito de los cuidados paliativos?
Sl

NO

En caso afirmativo, indique el niimero de horas.

éQué tipo de formacidn en cuidados paliativos ha adquirido?: (Puede indicar
mas de una opcidn)

Durante su formacién universitaria

Cursos de postgrado

Master

Cursos de formacién continua/continuada (Formacion en el ambito laboral)

Otros

é¢Ha recibido esta formacion en los ultimos cinco anos?
S
NO
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ANEXO 12. Carta informativa (primera pagina) del estudio
dirigido al colectivo de profesionales de enfermeria

Estudio sobre conocimientos de los y
las profesionales de enfermeria en
cuidados paliativos

Apreciado/a compafiero/a.

Solicitamos tu colaboracion en este estudio sobre conocimientos en Cuidados Paliativos
cumplimentando el siguiente cuestionario.

Es totalmente andnimo y la participacion es voluntaria. Los datos obtenidos seran confidenciales
(Ley 15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter Personal). Los resultados unicamente podran ser
utilizados para fines de caracter cientifico.

Recuerda responder a todas las preguntas, no tardaras mas de cinco minutos en responder.
Para cualquier duda puedes consultar con la investigadora principal en el correo electrdnico
elena.chover(@uv.es

Gracias por tu colaboracion.

Un saludo.
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ANEXO 13. Carta informativa (primera pagina) del estudio
dirigido al colectivo de estudiantes de enfermeria

Estudio sobre conocimientos de los y
las estudiantes de enfermeria en
cuidados paliativos

Apreciado/a estudiante.

Solicitamos tu colaboracion en este estudio sobre conocimientos en Cuidados Paliativos que se
va a desarrollar entre distintas Facultades/Escuelas de enfermeria espafiolas, cumplimentando el
siguiente cuestionario.

Es totalmente anonimo y |2 participacion en él es voluntaria; al final de esta pagina debes indicar si
aceptas o no participar para poder seguir respondiendo.

Los datos obtenidos seran confidenciales (Ley 15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter
Personal). Los resultados Unicamente podran ser utilizados para fines de caracter cientifico.

Para cualquier duda puedes consultar con la investigadora principal, Elena Chover Sierra, profesora
de la FAcultat d'Infermeria i Podologia de la Universitat de Valéncia, en el correo electronico
elena.chover@uv.es

Es un cuestionario bastante breve, y tienes que responder a todas las preguntas.

Muchas gracias por tu colaboracion

Un saludo.
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ANEXO 14. Seccidn sobre datos personales del cuestionario
utilizado en el estudio dirigido al colectivo de estudiantes

1) Sexo
Hombre
Mujer

2) Edad:

3) Universidad:
Universitat de Valencia
Universidad de Murcia
Universitat Autdbnoma de Barcelona- Escoles Universitaries Gimbernau
Universidad de Granada (Campus de Ceuta)
Universidad de Alcala de Henares

Otra

4) Curso en que se encuentra matriculado:
Primero
Segundo
Tercero

Cuarto

5) ¢Tiene otra titulacion relacionada con las ciencias de la salud?
S
NO

6) En caso afirmativo, indique de qué titulacion se trata:

7) ¢Ha realizado estancias en practicas en unidades de cuidados paliativos?:

Sl
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8)

9)

10)

11)

12)

ANEXOS

NO

En caso afirmativo, indique el nimero de dias de la estancia:

¢Ha recibido en su facultad formacién en el ambito de los cuidados
paliativos?:

S

NO

En caso afirmativo, indique en qué asignatura:

¢Ha recibido formacion adicional a la recibida en su facultad en el ambito de
los cuidados paliativos?:

S

NO

En caso afirmativo, indique el nimero de horas:
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ANEXO 15. Fichas para el analisis de contenido de los
programas formativos correspondientes a los centros de la
Universitat de Valencia

Facultat d’Infermeria i Podologia

Universidad de Valencia — Facultad de Enfermeria y Podologia.

Asignatura: No dispone de asignatura que contenga cuidados paliativos.
Curso: Caracter: Créditos:

Palabras clave N2 de
apariciones

Enfermedad
avanzada.
Enfermedad
terminal.
Final de vida.

Muerte.
Duelo.

Calidad de vida.
Situacion
terminal.
Cuidados
paliativos.
Principios
bioéticos/
Aspectos éticos.
Comunicacion.

Escuela de Enfermeria de la Fe (Centro adscrito)

Universidad de Valencia — Escuela de Enfermeria de la Fe.

Asignatura: Enfermeria Médico- Quirurgica en Situaciones Especiales.
Curso: 32 Caracter: Obligatorio Créditos: 6

Palabras clave N2 de

apariciones

Enfermedad

avanzada.

Enfermedad -El objetivo fundamental de esta asignatura es
terminal. contribuir en la preparacion de los estudiantes de
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Enfermeria para abordar cuidados a paciente con
enfermedades criticas o en situacién de
enfermedad terminal...

-Identifica la situacion de enfermedad terminal y
los requisitos para la derivacién a cuidados
paliativos.

-...relacionadas con las necesidades que
presentan los pacientes en situacion de
enfermedad terminal...

Final de vida. -...necesidades fisicas y psicosociales que pueden
aparecer en los enfermos y sus familias en esta
situacidn, contribuyendo con ello a dignificar el
final de la vida.

-Paralelamente y a pesar del incremento en las
expectativas de vida, siguen existiendo procesos
gue en un tiempo mas o menos prolongado,
conducen a las personas a la muerte...
-Desarrolla habilidades empaticas para la ayuda
dirigida tanto a la persona como a sus familiares,
ante un proceso de muerte.

-4. Muerte encefdlica. Concepto. Proceso de
donacién de drganos y tejido.

-Reconoce las manifestaciones clinicas de la
muerte encefalica

Duelo. -Comunicacion familar. Duelo y afrontamiento.
Comunicacién de malas noticias

Calidad de vida.

Situacion -Cuidados Paliativos y control de sintomas en los
terminal. pacientes en situacion terminal.
-2.Bases de la terapéutica. Paciente en situacion
terminal.

-Identifica las necesidades de los pacientes en
situacién terminal

Cuidados -...en la aplicacién de cuidados paliativos que
paliativos. contribuyan al bienestar de las personas con
enfermedad en estado avanzado y terminal y de
sus familiares.

-Conocer los Cuidados Paliativos y control del
dolor para prestar cuidados que alivien la
situacién de los enfermos avanzados terminales.
-Cuidados Paliativos y control de sintomas en los
pacientes en situacion terminal.

-I. Cuidados Paliativos .Concepto, objetivos.
Revision histérica.

-5. Urgencias en cuidados paliativos.
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-Identifica la situacion de enfermedad terminal y
los requisitos para la derivacidn a cuidados
paliativos.

-7. Cuidados paliativos segun los grupos de edad.

Principios
bioéticos/
Aspectos éticos.
Comunicacion. -Comunicacion familar. Duelo y afrontamiento.
Comunicacién de malas noticias

Escuela de Enfermeria “Sagrado Corazon” (Centro adscrito)

Universidad de Valencia- Escuela de Enfermeria “Ntra. Sra. Del Sagrado Corazén “
de Castellon.

Asignatura: Enfermeria médico-quirdrgica en situaciones especiales.
Curso: 32 Caracter: Obligatorio. Créditos: 6
Palabras clave N2 de
apariciones

Enfermedad 0
avanzada.
Enfermedad 0
terminal.
Final de vida. 1 .Lograr las competencias necesarias para ofrecer
cuidados de enfermeria a los pacientes y familia:
...en procesos préximos al final de la vida.

Muerte. 0

Duelo. 0

Calidad de vida. 2 -...atencién integral de las personas, con el fin de
mejorar la calidad de vida de la poblacidn.
-Calidad de vida y proceso final.

Situacion 0
terminal.

Cuidados 4 -...en aplicacién de cuidados paliativos que
paliativos. contribuyan al bienestar de las personas con
enfermedad en estado avanzado y terminal, y de
sus familiares.

-Conocer los Cuidados Paliativos y el Control del
Dolor, para prestar cuidados que alivien la
situacién de los enfermos terminales.

-Cuidados Paliativos y Control del Dolor en los
enfermos terminales.
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Principios
bioéticos/
Aspectos éticos.

Comunicacion.

ANEXOS

-Bloque 6 .- Cuidados al paciente terminal.
Cuidados paliativos.

-Establecer una comunicacion veraz, eficaz y
respetuosa con pacientes, familia, grupos
sociales...y medios de comunicacion, tanto de
forma oral como escrita, y fomentar la educacién
para la salud.
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ANEXO 16. Articulo 1

Chover-Sierra, E., Martinez-Sabater, A., & Lapeia-Moiiux, Y. R. (2017). An
instrument to measure nurses' knowledge in palliative care: Validation of the
Spanish version of Palliative Care Quiz for Nurses. PloS one, 12(5), e0177000.
doi:10.1371/journal.pone.0177000
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Abstract

Background

Palliative care is nowadays essential in nursing care, due to the increasing number of
patients who require attention in final stages of their life.

Nurses need to acquire specific knowledge and abilities to provide quality palliative care.
Palliative Care Quiz for Nurses is a questionnaire that evaluates their basic knowledge
about palliative care.

The Palliative Care Quiz for Nurses (PCQN) is useful to evaluate basic knowledge about
palliative care, but its adaptation into the Spanish language and the analysis of its effective-
ness and utility for Spanish culture is lacking.

Purpose

To report the adaptation into the Spanish language and the psychometric analysis of the
Palliative Care Quiz for Nurses.

Method

The Palliative Care Quiz for Nurses-Spanish Version (PCQN-SV) was obtained from a pro-
cess including translation, back-translation, comparison with versions in other languages,
revision by experts, and pilot study. Content validity and reliability of questionnaire were
analyzed. Difficulty and discrimination indexes of each item were also calculated according
to ltem Response Theory (IRT).

Findings

Adequate internal consistency was found (S-CVI = 0.83); Cronbach’s alpha coefficient of
0.67 and KR-20 test result of 0,72 reflected the reliability of PCQN-SV. The questionnaire
had a global difficulty index of 0,55, with six items which could be considered as difficult or
very difficult, and five items with could be considered easy or very easy. The discrimination
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indexes of the 20 items, show us that eight items are good or very good while six items are
bad to discriminate between good and bad respondents.

Discussion

Although in shows internal consistency, reliability and difficulty indexes similar to those
obtained by versions of PCQN in other languages, a reformulation of the items with lowest
content validity or discrimination indexes and those showing difficulties with their compre-
hension is an aspect to take into account in order to improve the PCQN-SV.

Conclusion

The PCQN-SV is a useful Spanish language instrument for measuring Spanish nurses’
knowledge in palliative care and it is adequate to establish international comparisons.

Introduction

The WHO defined palliative care as the approach which improves the quality of life of patients
and their families facing the problems associated with terminal illness through the prevention
and relief of suffering by means of early identification and adequate assessment and treatment
of pain and other physical, psychological and spiritual problems [1,2].

The recommendations given by the European Parliament in 2008 highlighted the impor-
tance of the development of specific palliative care plans in each country which should involve
both professionals and citizens alike to guarantee the accessibility of services, promote com-
prehensive networks that ensure an efficient use of resources and health professionals training,
within university curricula as well as ongoing professional training [3,4].

In 2007, the Spanish Ministry of Health published a strategy to develop palliative care in the
Spanish Healthcare System. In this document they analyzed the current situation of palliative
care and gave some indications for its development; this strategy was revised again in 2011,
with recommendations to be undertaken in the period between 2011 and 2014, which included
aspects such as patients who are susceptible to receive palliative care, material or human
resources to provide quality palliative care as well as guidelines to evaluate palliative care plans
and aspects regarding research in this field. Therefore, the Spanish regulations show the need
to combine two types of strategies: basic formation of all health professionals in palliative care
and the design of specific programs in this area to enable professionals to allow them the possi-
bility of intervention at all assistance levels [4-6].

Nurses have always been considered a key element in providing palliative care throughout
the life cycle; so an adequate training for nurses in palliative care and the involvement of the
agencies responsible for providing this training is required.

The European Association for Palliative Care (EAPC), after analyzing nursing training pro-
grams available in various countries, formulated a guide for the development of nurses’ train-
ing in palliative care throughout Europe, with recommendations directed especially for those
countries where palliative care was under development. They recommended the development
of three levels of training: basic training for all nurses, intermediate qualification for nurses
who care at times for patients requiring palliative care and specialized training for those work-
ing in services of palliative and end-of-life care [7-9]. In Spain, training in palliative care is
included in degree programs of the majority of Nursing Schools, although in very different
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ways, reflecting the heterogeneity of this training [10]. There are also some Universities and
agencies related to palliative care (as the Spanish Society of Palliative Care) that offer postgrad-
uate and ongoing training with a variety in the hours of training offered and with contents
related to the different levels of training. These data suggest us that the education around palli-
ative care may be insufficient in some aspects and a screening is needed prior to elaborating
strategies to improve knowledge in this important point in nurse education.

Thus, there is a need to analyze the level of knowledge in palliative care among Spanish
nurses, and to measure this using a standardized and validated instrument that allows us to
make comparisons not only between the various studies carried out in Spain, but also with
other studies carried out in other environments.

Background

As the development of a scale is a costly and lengthy process, nowadays it is a common practice
to search for tools developed in different cultures to adapt and validate them in the new con-
text where they are intended to be used [11]. Therefore, we decided to search for a validated
document, which had been used to measure the level of knowledge of nurses in the field of pal-
liative care even if it was in another language.

The Palliative Care Quiz for Nursing (PQCN), developed and validated by professors from
the University of Ottawa, is a self-administered questionnaire that consists of 20 multiple-
choice items (true/false/don’t know) and that assesses different aspects of palliative care [12].

The purpose of this study was to cross-culturally adapt the PCQN into the Spanish language
and assess its psychometrics properties on a sample of Spanish registered nurses (RNs).

Methods
Design

A methodological design to develop the validity and reliability of the Spanish version of PCQN
was used in this study.

Several authors have developed this methodology for cross-cultural adaptation of instru-
ments, with slight modifications according to the purposes of their studies [11], [13-22]. We
have used a methodology consisting of the following phases to obtain a version of the PCQN
in Spanish:

Translation and back-translation. This two stages were performed by professional trans-
lators and Spanish RNs with advanced knowledge of English language, obtaining a consensus
PCQN-Spanish version (PCQN-SV).

Experts review. Selected experts in the field of palliative care in Spain evaluated the ade-
quacy and relevance of each item that composed the PCQN-SV on a scale of 1 (not suitable/
not relevant) to 4 (very suitable/very relevant)

Content validity analysis. Content validity index of each item (I-CVI) and the global
questionnaire CVI (S-CVT) were calculated on the basis of experts” assessments; I-CVI were
also used to stablish modified kappa coefficients (k).

Pilot study. A descriptive cross sectional study, developed in a Spanish tertiary hospital,
designed to use the PCQN-SV for the first time, in order to identify problems in its compre-
hension and to analyze its psychometric properties and its internal consistency.

Participants in this pilot study were also asked to reflect any misunderstandings or difficul-
ties found within the PCQN-SV.

The members of the experts group who revised the Spanish version of the PCQN were
selected among nurses with a minimum of five years of experience in the field of palliative
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care, either working in the Spanish healthcare system or university professors teaching pallia-
tive care.

The population likely to participate in the pilot study was composed by those RNs who
were on active duty during July 2014 in different units of a public hospital in Spain including
the emergency department and critical care unit (a population of about 350 RNs). The objec-
tive was to collect approximately 160 questionnaires, through a purposive sampling. The sam-
ple size necessary for the study should had been calculated to be 153 subjects, with an error
percentage of 5% and confidence interval of 90%.

Data collection

Evaluation by experts. Experts received an e-mail explaining the project and requesting their
collaboration; on acceptance, the consensus PCQN-SV was sent by e-mail to them, with
instructions to evaluate each item and to add their comments about its wording and its rele-
vance to the field of palliative care.

Pilot study. We used an own-developed document to collect two types of data.

« Professional and sociodemographic data of participants (age, sex, level of training and
years of experience as well as hours of training in the field of palliative care).

« PCQN-SV. In addition to the responses to the questionnaire they could also identify any
problems with items’ comprehension, providing their personal comments

The experts’ assessments were collected through questionnaires sent and received by email.

Nurses participating in the pilot study were notified of the purpose of the study with a letter
attached to the questionnaire; the researchers informed them also through making periodic
rounds on the units. The questionnaires used in this study were distributed in the various par-
ticipating units: medical and surgical wards, emergency unit, intensive care unit, maternity
and pediatrics. The researchers returned to the units on a regular basis to collect completed
questionnaires, and an informative letter explaining the study’s purpose was attached to the
questionnaires.

Data from experts were collected in the months of June and July 2014; whereas the month
of January 2015 was devoted to the pilot study.

The pilot study was reviewed and approved by the Ethics and Research Committee of the
hospital where it was conducted, CEIC-Hospital General Universitario, Valencia, on 18
December, 2014.

To preserve confidentiality and data anonymity, no personally identifying information was
collected, and each document was identified with a numeric label to ease their handling.

Approval of the authors to adapt the original scale was also obtained, by contacting them
via e-mail.

PCQN

The Palliative Care Quiz for Nursing (PQCN) assesses three aspects of palliative care: philoso-
phy and principles (4 items), control of pain and other symptoms (13 items) and psychosocial
aspects (3 items). These 20 items refer to a knowledge that is applicable in clinical settings, and
it could be submitted to both students and professional nurses [12].

According to various research studies, the different versions of PCQN have shown to be a
useful instrument to measure nurses level of knowledge and also to identify misconceptions in
the field of palliative care [23-33]. The studies to assess the validity of the various versions of
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PCQN in Korean, Dutch, French and Persian (Farsi) revealed appropriate internal consistency
rates in any of the cases in which this issue was analyzed [29-32] [34]

This questionnaire has an internal consistency of 0.78 measured with KR-20 test (indicative
of its homogeneity), measured in a heterogeneous group including student nurses, registered
nurses and registered practical nurses with variations in their training about palliative care and
years of experience in nursing [29]. It has also shown correlation coefficients higher than 0.5,
in Pre-test/Post-test assessment designs developed in different contexts, considered by the
authors as suitable coefficients [12,32]. In other versions of the PCQN they used Cronbach’s
coefficient to assess its internal validity, obtaining values between 0,60 and 0,78, indicating
also high internal validity.

Translation of PCQN

Translation: The original version in English [12] was translated into the Spanish language by
two independent translators and a Spanish RN with advanced knowledge of English, who
worked in an oncology unit in a British Hospital. These three translations developed indepen-
dently underwent a process of joint analysis by three translators to develop a unique version of
the questionnaire on the basis of a consensus which was later revised by the researchers and
other health professionals currently working in the field of palliative care.

Comparison of translation with versions in other languages: The consensus translation
was compared with the French version of the PCQN to assess their equivalence, which also
helped the research group to solve some translation difficulties.

Back-translation: The consensus Spanish version of PCQN (PCQN-SV) was back trans-
lated to the English language by two professional translators and a Spanish RN who has
worked in an American hospital during the last five years. Thus, this back-translation process
resulted in three new documents in English, from which a single document was agreed; this
document was then compared item by item with the original PCQN by a different translator,
to identify new discrepancies.

Testing validity of PCQN-SV

Following the methodology described by Polit and Beck [35] and used by other authors [20-
22] the content validity index of each of the items (I-CVI) was calculated individually, on the
basis of the assessments carried out by the group of experts, using the following formula:

number of experts who evaluated the item with 3 or 4

I-CVI=
g Total of experts

Then, the global questionnaire content validity index (S-CVI), defined as the arithmetic
mean of the I-CVI was obtained. CVI values which are equal to or greater than 0.78 are consid-
ered acceptable, whereas values equal to or greater than 0.90 are considered indicative of high
content validity [35]

Finally, the modified kappa coefficient (k), also considered an indicator of content validity,
was calculated, to measure the level of agreement observed among experts; this coefficient,
which obtains values between 0 and 1 is calculated with this formula:

(I-CVI)-Pc

-
1-Pc

In which the I-CVT is the coefficient of internal validity, previously calculated for each indi-
vidual item, whereas the Pc (probability of chance agreement) is the probability of chance in
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the accordance between observers and is calculated through the formula:

pe = [y X 08

The criteria to determine the level of agreement among the expert calculated with the kappa
coefficient were established by Polit (kappa value >0, 74 excellent agreement; 0, 60> kappa
value <0, 74 good agreement; kappa value <0, 59 poor agreement) [20,35].

Testing reliability of PCQN-SV

This pilot study also enabled us to analyze the internal consistency of the questionnaire with
the calculation of Cronbach’s alpha, and KR-20 test, to measure the reliability of the
instrument;

A Cronbach’s alpha of 0.7 is set as the minimum acceptable value, and lower values indicate
a low internal consistency of an instrument, although some authors consider that in the early
stages of an investigation and in exploratory researches a value between 0.5 and 0.6 may be
considered as suitable [36].

We performed also KR 20 test to assess the reliability of PCQN, as Dr Ross et al. did with
the original PCQN, and with the French version, having into account that the PCQN can be
considered as a dycotomic test (1 = right; 0 = wrong/don’t know).

Testing difficulty of PCQN-SV

With the amount of wrong and right answers obtained by the subjects participating in pilot
study and following the indications of the Item Response Theory (IRT), difficulty and discrim-
ination indexes of each item composing the PCQN were calculated, using the top 33% and the
bottom 33% of the results (in this case, we used the number of right answers given by the 50
best participants and the 50 worst ones), and according to these formula:

Dhifculiy i Right answers in best group + Rightanswers in worst group

n best group + n worst group

Right answers in best group — Right answers in worst group

Discrimination index =
n (best or worst group)

Statistical analysis

CVT, Pc and kappa indexes were calculated using a database created in Excel 2013, using the
evaluations from the Group of experts, and in accordance with their respective formula. Diffi-
culty and discrimination indexes were also calculated with Excel 2013.

Other statistical analyses (including calculating Cronbach index and KR-20) were per-
formed with the SPSS statistical package, version 20 (SPSS Inc., Chicago).

Findings

PCQN translation process

Clarification of items in the PCQN was required during the process of translation from English
to Spanish; incidences are listed below.

Item 8. Individuals who are taking opioids should also follow a bowel regime. A query arose
with the translation of the term bowel regime. Consultations with physicians in palliative care
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unit, resulted in the use of the broader expression “measures to improve the intestinal
evacuation”.

Item 16. Demerol is not an effective analgesic in the control of chronic pain. Considering that
Demerol is one of the trade names of meperidine, in the Spanish version Dolantina was used,
because this drug is distributed in Spain under this name, and we consider that Spanish nurses
would identify with it more easily.

Item 17. The accumulation of losses renders burnout inevitable for those who seek work in pal-
liative care. It was understood that this statement referred to people already working in pallia-
tive care and this assumption was taken into account in the translation. In the French version
of the questionnaire this item also referred to those working in palliative care.

PCQN-SV

Table 1 shows the items composing the consensus PCQN-SV sent to the experts and also used
in the pilot study, together with the original English PCQN.

Experts review and content validity

We received 17 experts’ evaluations, nine of these experts developed their professional activity
in the Spanish health system, while six of them combined their job in palliative care health
units with part-time university teaching and only two of them were full-time professors, all
within the field of palliative care.

The values of CVI, and Kappa for each of the items composing the questionnaire, calculated
from their 17 evaluations, are shown in Table 2.

Analyzing the CVI of each item we see that 40% of them do not reach the value of 0,78 con-
sidered as acceptable; but among these, five of them have a CVI of 0.76, a little lower than 0.78.

If we calculate the global CVT of the questionnaire (S-CVI) we see that it has a value of 0.83,
greater than the value defined as acceptable.

Regarding the kappa index, we can appreciate that most of the items (85%) have an excel-
lent level of concordance, while the rest have good concordance levels.

Thus, we could say that PCQN-SV presents a suitable content validity, even though the
items with the lowest indexes should be improved in order to increase its content validity.

Internal validity

From the answers given by the participants in the pilot study, the percentage of right and
wrong answers to each of the questions compiled within the questionnaire was analyzed, and
then the Cronbach index was calculated, and KR-20 test was performed obtaining a result in
KR-20 of 0,72 and a value of 0,67 for Cronbach index; a value lower than that considered to be
adequate, but suitable for the use in the initial phases of the questionnaire [36].

Whilst analyzing the correlation between the elements, we can see that the Cronbach index
would rise to 0,70 if we eliminated items 4, 8 and 10; however, we do not consider it necessary
to remove them as these three items ask about pharmacological treatment and participants
obtained good results in them.

Pilot study results

A sample of 159 registered nurses throughout the study hospital completed the PCQN.

This was a group of professionals with an average age of 39 years and fourteen years of pro-
fessional experience. Just over half reported having experience in palliative care and a higher
percentage refer to have training in this area, although one third of them had received this
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Table 1. Spanish and English versions of PCQN.

1

Los cuidados paliativos son apropiados sélo en situaciones en las que hay evidencia de
empeoramiento o deterioro de la situacién clinica.

Palliative care is appropriate only in situations where there is evidence of a downhill trajectory or
deterioration

La morfina es el estandar utilizado para comparar el efecto analgésico de otros opioides
Morphine is the standard used to compare the analgesic effect of other opioids

La extensidn de la enfermedad determina el método de tratamiento del dolor.
The extent of the disease determines the method of pain treatment

Las terapias adyuvantes son importantes en el manejo del dolor.
Adjuvant therapies are important in managing pain

Es primordial para los miembros de la familia permanecer al lado del enfermo hasta su fallecimiento.
It is crucial for family members to remain at the bedside until death occurs

Durante los ultimos dias de vida, la somnolencia asociada al desequilibrio electrolitico puede disminuir
la necesidad de sedacion.

During the last days of life, the drowsiness associated with electrolyte imbalance may decrease the
need for sedation

La adiccion es un gran problema cuando se usa morfina como tratamiento de base para el manejo del
dolor a largo plazo.

Drug addiction is a major problem when morphine is used on a long-term basis for the management of
pain

Los individuos que toman opioides deberian seguir medidas para mejorar la evacuacion intestinal.
Individuals who are taking opioids should also follow a bowel regime

Para proporcionar cuidados paliativos se necesita establecer un distanciamiento emocional.
The provision of palliative care requires emotional detachment

10

Durante las fases finales de una enfermedad, los farmacos que pueden causar depresion respiratoria
son apropiados para tratar la disnea severa.

During the terminal stages of an illness, drugs that can cause respiratory depression are appropriate
for the treatment of severe dyspnea

1

Los hombres, generalmente, resuelven su duelo mas répido que las mujeres.
Men generally reconcile their grief more quickly than women

12

La filosofia de los cuidados paliativos es compatible con tratamientos activos.
The philosophy of palliative care is compatible with that of aggressive treatment

13

El uso de placebos es apropiado en el tratamiento de algunos tipos de dolor.
The use of placebos is appropriate in the treatment of some types of pain

14

A dosis altas, la codeina causa mas nduseas y vomitos que la morfina.
In high doses, codeine causes more nausea and vomiting than morphine

15

Sufrimiento y dolor fisico son sinénimos.
Suffering and physical pain are synonymous

16

La dolantina no es un analgésico efectivo en el control del dolor crénico.
Demerol is not an effective analgesic in the control of chronic pain

17

La acumulacién de pérdidas hace que el burnout sea inevitable para aquellos que trabajan en cuidados
paliativos.
The accumulation of losses renders burnout inevitable for those who seek work in palliative care

18

Las manifestaciones del dolor crénico son diferentes de las del dolor agudo.
Manifestations of chronic pain are different from those of acute pain

19

La pérdida de alguien con quien se tiene una relacion distante o conflictiva es mas facil de resolver que
la de alguien con quien se tiene una relaciéon mas cercana o intima.

The loss of a distant or contentious relationship is easier to resolve than the loss of one that is close or
intimate

20

El umbral del dolor se ve reducido por la ansiedad o la fatiga.
The pain threshold is lowered by anxiety or fatigue

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0177000.t001

training only during their university education and they have not received any other extra
training.

Table 3 shows the characteristics of the studied population, socio-demographic data and

information concerning their training and experience in palliative care.
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Table 2. CVIand kappa index calculated for each item.

Item cvi k

1 0,94 0,94
2 0,70 0,69
3 0,82 0,82
4 0,94 0,94
5 0,88 0,88
6 0,76 0,76
7 0,82 0,82
8 0,82 0,82
9 0,70 0,69
10 0,76 0,76
11 0,70 0,69
12 0,82 0,82
13 0,94 0,94
14 0,76 0,76
15 0,88 0,88
16 0,76 0,76
17 0,76 0,76
18 0,94 0,94
19 0,88 0,88
20 0,94 0,94

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0177000.t002

We calculated the percentage of right and wrong answers obtained by each participant;
they obtained an average of 54%, of right answers (54,0 + 1.1; Range 20-95) and a 33% of
wrong answers (33.1 + 0.9; Range 0-60). This would average 10.8 points from a maximum of
20 on the global questionnaire score.

The percentage of right and wrong answers was also calculated for every one of the items
composing the questionnaire, resulting in a high variability among them. Items with higher
percentage of right answers (over 80%) were items 1, 4, 8 and 18, and those with highest per-
centage of errors were items 5, 17 and 19 (more than 60% in the case of items 17 and 19 and
higher than 80% for item 5).

The percentages of right and wrong answers and the difficulty and discrimination index for
each item, calculated on the basis of the amount of right and wrong answers are shown in
Table 4.

The analysis of the difficulty index shows that items 10, 15, 8, 1, 18 and 4 can be considered
as easy (difficulty index from 0,61 to 0,80) or very easy (over 0,80), whilst the items 6, 17, 14,
19 and 5 are difficult (difficulty index from 0,21 to 0,40) or very difficult, and we can also
affirm that the average difficulty of the PCQN-SV is 0,55.

Calculating the discrimination indexes help the researchers to find out which items could
be defined as very good (indexes higher than 0,40; items 3, 7 and 11), good (indexes between
0,3 and 0,39; items 8, 13, 15, 14 and 40), fair (between 0,2 and 0,29; items 16, 9, 29, 1, 2 and 10)
or bad (lower or negative discrimination indexes), and therefore rewriting this last group
should be taken into consideration.

All of the results of the pilot study are shown and discussed in depth by the authors in a dif-
ferent paper, where they analyze the relationship between the results obtained in the PCQN
and some characteristics of the study population, finding a significant association between the
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Table 3. Demographic and professional characteristics of participants (n = 159)*.

Characteristics of participants Mean £SD N (%)
Age 39,51+ 10,25
Sex
Women 134 84,28
Men 25 15,72
Years of professional experience 13.96 £ 10,79
Experience in palliative care
YES 87 54,7
NO 72 45,3
Experience in palliative care (years) 405+4,74
Training in palliative care
YES 102 64,2
NO 57 35,8
Training in palliative care (Type)(n=102)
University education 32 31,4
Ongoing training 30 294
University+Ongoing training 24 23,5
Postgraduate courses 5,9
Others 5 4,9
Training in palliative care (Hours)
<20 30 29,4
20-50 33 32,4
50-100 28 27,5
>100 11 10,8

*Data shown in this table have been previously published and are also available at Chover-Sierra E, Martinez-Sabater A, Lapefia-Mofiux Y. Conocimientos
en cuidados paliativos de los profesionales de enfermeria de un hospital espafiol. Rev Lat Am Enfermagem. 2017;25. (in press)

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0177000.t003

percentage of right answers and wrong answers and nurses’ experience and training in the
field of palliative care with Pearson correlation test [37].

Discussion

The authors needed a validated instrument to measure Spanish nurses” knowledge in the field
of palliative care, so they decided to develop and analyze validity and reliability of the Spanish
version of a well-known instrument, the PCQN. The reasons to use the PCQN Spanish version
as a tool to measure nurses’ knowledge in palliative care were: its shortness, its self-administra-
tion, the fact that it considers different aspects of palliative care and that it has been translated
into several languages and that their different versions have shown appropriate internal valid-
ity levels, which has been useful in order to measure nurses level of knowledge about palliative
care in different countries [23,25], [27-29], [31-34].

Regarding the content validity of PCQN-SV, we observed that up to eight items have a CVI
below desirable values, although for five of them it was very close to the established limits. A
reformulation of these items could be an aspect to take into account in order to improve its
content validity, although it should not be forgotten that this questionnaire presents a global
CVI considered as acceptable according to the criteria stablished in scientific literature.

In our case, the global CVT is 0.83, very similar to that obtained for the Korean version,
which was 0.85 [29]. With regards to the Iranian version [34] we only know that ten experts
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Table 4. Percentages of right and wrong answers and difficulty and discrimination indexes of each item.

IRT
Item Right answers Wrong answers Difficulty Discrimination

1 133 (83,6%) 25 (15,7%) 0,82 0,24
2 81 (50,9%) 36 (22,6%) 0,49 0,22
3 89 (56%) 60 (37,7%) 0,56 0,72
4 153 (96,2%) 3 (1,9%) | 0,97 0,06
5 22 (13,8%) 133 (83,6%) | 0,19 0,1

6 49 (30,8%) 70 (44%) 0,32 0

7 90 (56,6%) 64 (40,3%) 0,53 0,62
8 131 (82,4%) 12(7,5%) 0,77 0,38
9 88 (55,3%) 60 (37,7%) 0,57 0,26
10 101 (63,5%) 41 (25,8%) 0,65 0,22
11 84 (52,8%) 26 (16,4%) 0,49 0,42
12 83 (52,2%) 51 (32,1%) | 0,57 0,02
13 78 (49,1%) 66 (41,5%) | 0,53 0,38
14 49 (30,8%) 22 (13,8%) 0,31 0,34
15 110 (69,2%) 41 (25,8%) 0,69 0,38
16 80 (50,3%) 48 (30,2%) 0,5 0,28
17 48 (30,2%) 96 (60,4%) 0,31 05
18 133 (83,6%) 23 (14,5%) 0,84 0,04
19 44 (27,7%) 104 (65,4%) 0,29 0,26
20 77 (48,4%) 71 (44,7%) 0,59 0,34

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0177000.1004

evaluated it and considered it as adequate, but it is not indicated neither if the CVI has been
calculated nor its value. Neither the CVT results of the French version [25] are known, although
a group of experts evaluated it and the lowest valued items were revised.

To study the internal consistency of PCQN-SV both Cronbach and KR-20 indexes were cal-
culated. The original version of PCQN presents adequate internal consistency levels through
the KR-20; whilst this PCQN-SV has obtained a lower value than the original one, but higher
than the French version with a KR-20 value of 0,60.

The Korean version [29], had a Cronbach index of 0,65, very similar to our results and also
inferior to the original questionnaire of 0,78, and the French version [25] got a Cronbach index
0f 0,60. On the other hand, the Iranian (Farsi) version used in a study in three hospitals, also
showed a Cronbach index of 0.78 [34]. It must not be forgotten that the analysis of reliability
coefficient should be performed for each population where the questionnaire is used, and that
these populations may not always be comparable with regard to their defining features [38].

With regards to the difficulty of the items, we could say that there is a balanced distribution
of items in questionnaire (25% of difficult-very difficult, 25% of easy-very easy and 50% of
medium difficulty) we were also able to compare our results with those of the original PCQN
as well as with those of the French version of the PCQN [12,25]. Our questionnaire has an
average difficulty index of 0,55, lower to the difficulty coefficients of the original English ver-
sion (with an average difficulty coefficient of 0,75), but very similar to the French version (with
an average difficulty coefficient of 0,56). Only six items of our questionnaire (1, 2, 3, 6, 12 and
18) have difficulty indexes higher (are easier) as their equivalents in the original version, while
nine of them (1,4, 7, 12, 14, 15, 16, 18, 20) have difficulty indexes higher as the French version.

Regarding the coefficient of discrimination, Ross et al., while explain the process of elabora-
tion of PCQN talk about this index, however no coefficients are presented for each item; they
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explain that the only criteria to consider that an item is adequate to form part of the PCQN is
its difficulty index [12]. In our case we found that six items had very low discrimination coeffi-
cients, therefore these should be eliminated from the questionnaire, however in the end they
were not eliminated, so as to establish comparisons with other versions, and because these
coefficients can also vary depending on the characteristics of those who answer the question-
naire, so it could be useful to understand which items discriminate the most between experts
and non-experts within the area of palliative care, with the analysis of discrimination indexes
in different populations.

In PCQN Dutch’s version [24] item 16 was eliminated due to its reference to the drug called
‘Demerol’, not used in their context; and in a study developed in Canada [27] with nurses
working at residential aged care facilities, they substituted Demerol with morphine, consider-
ing in both assessments these versions as equivalent to the original.

From the results of the current study, a reformulation of item 5 has been proposed for use
in further occasions, which would be written as ‘essential for all families’ or ‘essential for any
family’, because with the actual translation there is a tendency for Spanish nurses to mark this
assessment as true, which is an error. In the Korean version there was also a great percentage
of errors in this item, reminding us about cultural barriers in understanding this assessment,
which talks about the role of grieving family members. It is very difficult for Spanish nurses,
influenced by their social-cultural reality, to answer this question in a professional and non-
sentimental manner.

The results presented suggest that the PCQN-SV is a valid instrument to measure basic
level of knowledge in the nursing profession in the field of palliative care in a quick and effi-
cient way, due to its brevity and its capability for self-administration. However, revisions to
some statements of this Spanish version are suggested to improve this tool to keep it in line
with ongoing knowledge and clinical practice.

It would be interesting to assess whether the proposed changes in the wording of the ques-
tionnaire items could affect its validity, taking into account that the objective of these changes
is to facilitate the comparison of results with those obtained in countries where other versions
of PCQN were used.

Limitations

Being our principal objective to analyze the validity and reliability of PCQN-SV, we only
accessed in a limited population (nurses working in one Spanish hospital), therefore there is a
need for further study with the performance of multicenter studies where larger populations
with different characteristics can be observed, allowing analysis of reliability of the question-
naire in the different contexts in which it is evaluated.

It’s also a limitation don’t having perform a test-retest analysis in order to obtain more
information about the reliability of PCQN-SV, a test that was performed in the validation of
the original PCQN.

Conclusion

The findings of this study support the reliability and validity of the PCQN-SV for its use
among Spanish RNs to measure their basic knowledge in the field of palliative care. Although
some modifications are needed in order to improve its psychometric properties, it could be
useful to identify nurses’ basic knowledge of palliative care in different clinical and educa-
tional settings, and also which educational methods are associated with increased levels of
knowledge.

PLOS ONE | https://doi.org/10.1371/journal.pone.0177000 May 18,2017 12/15

254




@PLOS | ONE

ANEXOS

Measuring Spanish nurses’ knowledge about palliative care

It would also benefit the evaluation of public policies and educational programs aimed
towards professionals and organized by health or educational organizations. Finally, the avail-
ability of the Spanish version of the PCQN enables international comparisons, studying the
differential factors that act as determinants between countries and as the base for the validation
of the questionnaire in other Spanish-speaking countries making appropriate linguistic adjust-
ments if necessary.

Acknowledgments

The authors would like to thank Dr. Omar Cauli (Nursing Department University of Valencia)
and Dr. Frances Fothergill-Bourbonnais (Nursing Department University of Ottawa) for con-
structive suggestions that greatly improved the manuscript.

The authors would also like to thank Dr. Frances Fothergill-Bourbonnais for giving the per-
mission to translate and use the questionnaire created by Dr. Ross et al.

Author Contributions
Conceptualization: ECS YLM AMS.
Formal analysis: ECS YLM AMS.
Investigation: ECS YLM AMS.
Methodology: ECS YLM AMS.

Project administration: ECS.

Resources: ECS YLM AMS.

Supervision: ECS.

Visualization: AMS YLM ECS.

Writing - original draft: ECS YLM AMS.
Writing - review & editing: ECS YLM AMS.

References
1. WHO. Palliative care. The solid facts. WHO Regional Office for Europe. 2004. Copenhagen.

2. PessiniL, Bertachini L. Nuevas perspectivas en cuidados. paliativos. Acta Bioeth. 2006; 12(2):231—
242,

3. Martin-Moreno JM, Harris M, Gorgojo L, Clark D, Normand C, Centeno C. Palliative care in the Euro-
pean Union. European Parliament’'s Committee on the Environment, Public Health and Food Safety.
2008.

4. Gomez-Batiste X, Martinez-Mufioz M, Blay C, Amblas J, Vila L, Costa X, et al. Identifying patients with
chronic conditions in need of palliative care in the general population: development of the NECPAL tool
and preliminary prevalence rates in Catalonia. BMJ Support Palliat Care. 2013; 3(3):300-308. htips://
doi.org/10.1136/bmjspcare-2012-000211 PMID: 24644748

5. Ministry of Health (Spain). Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud. 2007.
Madrid.

6. Ministry of Health (Spain), 2011. Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.
Actualizacién 2010-2014.2011. Madrid.

7. Larkin P. Developing a nurse education network across Europe. IntJ Palliat Nurs. 2005; 11(8):420—
422. https://doi.org/10.12968/ijpn.2005.11.8.19610 PMID: 16215517

8. Radbruch L, Payne S. White Paper on standards and norms for hospice and palliative care in Europe:
part 1. European Journal of Palliative Care. 2010; 16(6):278-289.

PLOS ONE | https://doi.org/10.1371/journal.pone.0177000 May 18,2017 13/15

255




i@§]’L‘>S;|0NE

ANEXOS

Measuring Spanish nurses’ knowledge about palliative care

10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22,

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Radbruch L, Payne S. White Paper on standards and norms for hospice and palliative care in Europe:
part 2. European Journal of Palliative Care. 2010; 17(1):22-33.

Valles Martinez P, Garcia Salvador |. Formacion basica en cuidados paliativos: estado actual de las
universidades de enfermeria espafiolas. Med Paliat. 2013; 20(3):111-114

Romero-Sanchez JM, Paramio-Cuevas JC, Paloma-Castro O, Pastor-Montero SM, O’Ferrall-Gonzalez
C, Gabaldon-Bravo EM, et al. The Spanish version of the Position on Nursing Diagnosis scale: cross-
cultural adaptation and psychometric assessment. J Adv Nurs. 2013; 69(12):2759-2771. https://doi.
org/10.1111/jan.12128 PMID: 23517542

Ross MM, McDonald B, McGuinness J. The palliative care quiz for nursing (PCQN): the development of
an instrument to measure nurses’ knowledge of palliative care. J Adv Nurs. 1996; 23:126—-137. PMID:
8708208

Gaite L, Ramirez N, Herrera S, Vazquez-Barquero JL. 1997. Traduccion y adaptacion transcultural de
instrumentos de evaluacion en psiquiatria: aspectos metodoldgicos. Arch Neurobiol. 1997; 60(2):91—
111.

Cardoso C, Gomez-Conesa A, Hidalgo MD. Metodologia para la adaptacion de instrumentos de eva-
luacion. Fisioterapia. 2010; 32(6):264—270. htips://doi.org/10.1016/}.f1.2010.05.001

Escobar MA. Adaptacion transcultural de instrumentos de medida relacionados con la salud. Enferm
Clin. 2004; 14(2):102—-106.

Gonzalez-Consuegra RV, Verdu J. Proceso de adaptacion al castellano del Charing Cross Venous
UlcerQuestionnaire (CCVUQ) para medir la calidad de vida relacionadacon la salud en pacientes con
Ulceras venosas. Gerokomos. 2010; 21(2):80-87.

Praena Crespo M, Lora Espinosa A, Aquino Llinares N, Sanchez Sanchez AM, Jiménez Cortés A. Ver-
sion espafiola del NAKQ. Adaptacion transcultural y analisis de fiabilidad y validez. An Pediat. 2009; 70
(3):209-217.

Barrio-Cantalejo IM, Simon-Lorda P, Sanchez Rodriguez C, Molina-Ruiz A, Tamayo-Velazquez M,
Suess A, etal. Adaptacion transcultural y validacion del Picker Patient Experience Questionnaire-15
para su uso en poblacion espafiola. Rev Calid Asist. 2009; 24(5):192-206. https://doi.org/10.1016/j.
cali.2009.02.003 PMID: 19717076

Sirera-Vercher MJ, Saez-Zamora P, Sanz-Amaro MD. Traduccion y adaptacion transcultural al caste-
llano y al valenciano del Foot Health Status Questionnaire. Rev Esp Cir Ortop Traumatol. 2010; 54
(4):211-219.

Orts-Cortes MI. Validez de contenido del Practice Environment Scale of the Nursing Work Index (PES-
NWI) en el ambito europeo. Ph.D. Thesis, Universidad of Alicante. 2011

Orts-Cortés M1, Moreno-Casbas T, Squires A, Fuentelsaz-Gallego C, Macia-Soler L, Gonzélez-
Maria E. Content validity of the Spanish version of the Practice Environment Scale of the Nursing
Work Index. Appl Nurs Res. 2013; 26(4):e5-€9. https://doi.org/10.1016/j.apnr.2013.08.006 PMID:
24135089

Squires A, Aiken LH, van den Heede K, Sermeus W, Bruyneel L, Lindgvist R, et al. A systematic survey
instrument translation process for multi-country, comparative health workforce studies. Int J Nurs Stud.
2013; 50(2):264-273. https://doi.org/10.1016/.ijnurstu.2012.02.015 PMID: 22445444

Raudonis BM, Kyba FC, Kinsey TA. Long-term Care Nurses’ Knowledge of End-of-Life Care. Geriatr
Nurs. 2002; 23(6):296-301. PMID: 12494000

Adriaansen MJM, van Achterberg T. A test instrument for palliative care. Int J Nurs Stud. 2004; 41
(1):107-117. https://doi.org/10.1016/S0020-7489(03)00073-7 PMID: 14670400

Carroll G, Brisson DP, Ross MM, Labbé R. The French version of the palliative care quiz for nursing
(PCQN-F): development and evaluation. J Palliat Care. 2005; 21(1):27-34. PMID: 15895547

Brajtman S, Fothergill-Bourbonnais F, Casey A, Alain D, Fiset V. Providing direction for change:
assessing Canadian nursing students learning needs. Int J Palliat Nurs. 2007; 13(5):213-221. https:/
doi.org/10.12968/ijpn.2007.13.5.23491 PMID: 17577173

Ronaldson S, Hayes L, Carey M, Aggar C. A study of nurses’ knowledge of a palliative approach in resi-
dential aged care facilities. Int J Older People Nurs. 2008; 3(4):258-267. https:/doi.org/10.1111/].1748-
3743.2008.00136.x PMID: 20925863

Knapp CA, Madden V, Wang H, Kassing K, Curtis C, Sloyer P, et al. Paediatric nurses’ knowledge of
palliative care in Florida: a quantitative study. Int J Palliat Nurs. 2009; 15(9):432-439. https:/doi.org/10.
12968/ijpn.2009.15.9.44255 PMID: 19957453

Kim HS, KimBH, Yu SJ, Kim S, Park SH, Choi S, et al. The Effect of an End-of-Life Nursing Education
Consortium Course on Nurses’ Knowledge of Hospice and Palliative Care in Korea. J Hosp Palliat Nurs.
2011; 13(4):222-229. https://doi.org/10.1097/NJH.0b013e318210fdec

PLOS ONE | https://doi.org/10.1371/journal.pone.0177000 May 18,2017 14/15




i@§]’L‘>S;|0NE

ANEXOS

Measuring Spanish nurses’ knowledge about palliative care

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

Brazil K, Brink P, Kaasalainen S, Kelly ML, McAiney C. 2012. Knowledge and perceived competence
among nurses caring for the dying in long-term care homes. Int J Palliat Nurs. 2012; 18(2):77-83.
https://doi.org/10.12968/ijpn.2012.18.2.77 PMID: 22399045

Choi M, Lee J,Kim S, Kim D, Kim H. Nurses’ Knowledge About End-of-Life Care: Where Are We? J
Contin Educ Nurs. 2012; 43(8):379-384. https:/doi.org/10.3928/00220124-20120615-35 PMID:
22715872

Kim B, Kim HS, Yu SJ, Choi S, Jung Y, Kwon S. Evaluation of End-of-Life Nursing Education Consor-
tium-Geriatric Train-the-Trainer Program in Korea. Korean J of Adult Nurs. 2012; 24(4):390-397.
https://doi.org/10.7475/kjan.2012.24.4.390

Autor SH, Storey SL, Ziemba-Davis M. Knowledge About Palliative Care. An Evaluation of Oncology,
Intensive Care, and Heart Failure Nurses. J Hosp Palliat Nurs. 2013; 15(5):307-315.

Iranmanesh S, Razban F, Tirgari B, Zahra G. Nurses’ knowledge about palliative care in Southeast
Iran. Palliat Support Care. 2014; 12(3):203-210. https://doi.org/10.1017/S1478951512001058 PMID:
23905678

Polit DF, Beck CT. The Content Validity Index: Are you sure you know what'’s being reported? Critique
and recommendations. Res Nursing Health. 2006; 29:489-497. hitps:/doi.org/10.1002/nur.20147
PMID: 16977646

Poalit DF, Beck CT, Owen S. Is the CVI an acceptable indicator of content validity? Appraisal and recom-
mendations. Res Nursing Health. 2007; 30:459-467. https:/doi.org/10.1002/nur.20199 PMID:
17654487

Chover-Sierra E, Martinez-Sabater A, Lapefia-Mofiux Y. Conocimientos en cuidados paliativos de los
profesionales de enfermeria de un hospital espafiol. Rev Lat Am Enfermagem. 2017; 25. (In press)
Gonzélez Alonso JA, Pazmifio M. Calculo e interpretacion del Alfa de Cronbach para el caso de valida-

cion de la consistencia interna de un cuestionario, con dos posibles escalas tipo Likert. Publicando.
2015; 2(2): 62-77.

PLOS ONE | https://doi.org/10.1371/journal.pone.0177000 May 18,2017 15/15




ANEXOS

ANEXO 17. Articulo 2

Chover-Sierra, E., Martinez-Sabater, A., & Lapeia-Moiux, Y. (2017).
Knowledge in palliative care of nursing professionals at a Spanish hospital.

Revista latino-americana de enfermagem, 25, e2847. doi:10.1590/1518-
8345.1610.2847

258




ANEXOS

Rev. Latino-Am. Enfermagem RI.AE Original Article
2017;25:e2847

DOI: 10.1590/1518-8345.1610.2847 Revista

www.eerp.usp.br/rlae Latino-Americana

de Enfermagem

Knowledge in palliative care of nursing
professionals at a Spanish hospital

Elena Chover-Sierra’
Antonio Martinez-Sabater’
Yolanda Lapefa- Mofiux®

Objective: to determine the level of knowledge in palliative care of nursing staff at a Spanish
tertiary care hospital. Method: descriptive, cross-sectional study. Data were collected about the
results of the Spanish version of the Palliative Care Quiz for Nurses (PCQN), sociodemographic
aspects, education level and experience in the field of palliative care. Univariate and bivariate
descriptive analysis was applied. Statistical significance was set at p < 0.05 in all cases. Results:
159 professionals participated (mean age 39.51 years + 10.25, with 13.96 years * 10.79 of
professional experience) 54.7% possessed experience in palliative care and 64.2% educational
background (mainly basic education). The mean percentage of hits on the quiz was 54%, with
statistically significant differences in function of the participants’ education and experience in
palliative care. Conclusions: although the participants show sufficient knowledge on palliative
care, they would benefit from a specific training program, in function of the mistaken concepts
identified through the quiz, which showed to be a useful tool to diagnose professionals’ educational

needs in palliative care.
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Introduction

Traditionally, cancer patients have received palliative
care, although the changes in the social epidemiological
patterns have entailed new indications of this care.
Today, neurodegenerative conditions and organ failure
in advanced stages are the most frequent non-oncologic
indications(t-3), In 2002, WHO defined palliative care as
“an approach that improves the quality of life of patients
and their families facing the problem associated with
life-threatening illness, through the prevention and
relief of suffering by means of early identification and
impeccable assessment and treatment of pain and other
problems, physical, psychosocial and spiritual”, further
indicating the comprehensive approach, early care and
quality of life as the main objectives and guidelines for
its development(2-3),

Palliative care is considered a part of the health care
systems and a fundamental element of citizens’ rights.
It should be guided by the patient’s needs, considering
his values, preferences, dignity and autonomy(s),
In Spain, these aspects have been articulated with
recommendations for the basic education of all
professionals and the development of specific programs
that permit intervention at all care levels®“-4),

The European Association of Palliative Care (EAPC)
proposes the development of three education levels:
basic education forall nursing professionals, intermediary
qualification for professionals who frequently attend
to patients who need palliative care and specialized
education for professionals working in specific palliative
care areas”®, The nursing professionals consider they
are key in care practice to the population in any phase
of the lifecycle, but require suitable education to deliver
high-quality care.

In Spain, undergraduate education in palliative care
is included in curricula with heterogeneous contents.
Similarly, at the postgraduate level, a wide range of
programs exists (with difference in hours, competences
and entities)©®).

Previous studies have analyzed nurses’ level of
knowledge in palliative care and also the outcomes
of educational programs in palliative care for nursing
professionals, mostly without using validated tools(19,
The validated tools to measure outcomes of palliative
care education include the Palliative Care Quiz for
Nursing (PQCN)(1t), a self-administered questionnaire
that consists of 20 multiple-choice items (true/false/
does not know/did not answer) to assess three aspects
of palliative care: philosophy and principles of palliative
care ((4 items: 1,9, 12 and 17), control of pain and
other symptoms (13 items) and psychosocial aspects
of palliative care (3 items: 5, 11 and 19). According
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to different studies(2-22), the PCQN has showed to be
a useful tool to assess knowledge and also to identify
mistaken concepts in the palliative care context. Its
internal consistency according to the Cronbach test
corresponds to 0.78, with correlation coefficients superior
to 0.5 on before/after reliability tests undertaken as part
of studies in different contexts. Its components mainly
refer to aspects applicable in the clinical sphere(12.16),

Therefore and based on the hypothesis that
professionals with a background and/or experience
in palliative care could score better on the quiz
(larger number of hits and higher global score) than
professionals without experience or education in this
sphere, we intend to assess the level of knowledge of
nursing staff members in the field of palliative care in a
Spanish tertiary-care hospital.

Method

Cross-sectional and descriptive study, undertaken
at Hospital General Universitario de Valencia (Spain).
The study population corresponded to the nursing staff
working in January 2015 at the inpatient wards (360),
emergency unit (80) and critical care wards (60) and
who accepted to answer the questionnaire. Being a
pilot study, the sample size was not delimited, although
we intended to collect at least 100 questionnaires to
guarantee the reliability of the results, calculating that,
with this number of questionnaires and considering 60%
to be the mean number of hits for the participants with
an educational background in palliative care and 40%
for the participants without experience, 45 subjects in
each group would allow us to obtain a statistical test
power superior to 70%.

After getting approval from the Research Ethics
Commission of the hospital in December 2014 and
permission from Dr. Fothergill-Bourbonnais, from Ottawa
University (where the original quiz was developed), the
Spanish version of the PCQN was elaborated through
a translation-back-translation process, previously
described and used by other authors, in which two
professional translators and one nursing professional
who mastered both languages participated. Then, the
questionnaire was reviewed by a palliative care expert
committee (17) with clinical and academic experiences,
aiming to analyze the content validity index (CVI) of
each of the items and the global questionnaire(2?,

The content validity analysis of the Spanish version
of the PCQN showed a global content validity index (CVI)
of 0.83, higher than the index considered acceptable, as
CVI coefficients equal or superior to 0.78 are considered
acceptable and coefficients equal or superior to 0.90

indicate high content validity(2),
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Finally, the intemal consistency of the quiz was
analyzed using Cronbach’s alpha coefficient, showing
a coefficient of 0.67, considered acceptable by authors
who defend that “the minimum acceptable reliability
coefficient depends on what the tool will be used for”,
making reference to the initial phases of a research and/
or exploratory study(4),

After that process, a questionnaire was designed
that included, the PCQN translated to

Spanish, a range of items to assess the participants’

besides

sociodemographic characteristics and education and
experience in palliative care. This questionnaire was
distributed across the different hospitalization units
that participated for the sake of the data collection,
together with an information letter in which the research
objectives and the anonymity and confidentiality of the
data were described.

For the statistical analysis of the data, the software
SPSS v.20 for Windows was applied. The questionnaire
results were subject to univariate descriptive analysis,
as well as the other variables used to characterize the
In addition,

study population. bivariate descriptive

analysis was applied, using correlation studies and
tests of independence among the variables, related to
descriptive characteristics of the population and the
questionnaire results. Parametric and non-parametric
tests were used, according to the results of the normality
tests. In all cases, statistical significance was set at

p < 0.05.
Results

In total, 159 questionnaires were collected from
the different participating services, which means
that about 44% of the nursing professionals from the
hospital participated. The questionnaires were collected
as follows: Medical inpatient services 37.1%, Surgical
inpatient services 25.8%, Emergencies 13.8%, Critical
care services 13.2% and Maternal-infant area 10.1%,
similar to the professionals’ distribution across the

hospital.
Characteristics of the population

In Table 1, the sociodemographic characteristics
and aspects of the participants’ education level and
experience in palliative care are displayed.

About 54.7% of the participants indicated palliative
care experience (four years on average), while 64.2%
indicated an educational background in that sphere, with
an important percentage indicating that they gained
this experience during their college education. 42.8%
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indicated both experience and education in this area and
24% indicated having none of both.

Table 1 - Levels of experience and education in palliative
care of the study population, Valencia, Spain, 2015

Mean *SD N (%)
Age 39.51 £10.25*
Sex
Female 134 84.28
Male 25 15.72

Years of professional experience 13.96 +10.79*

Experience in PC!

Yes 87 547
No 72 453
Experience in PC' (years) 4.05 +£4.74"
Education in PC!
Yes 102 642
No 57 358
Education in PC1 (type)
Higher education 32 314
Continuing education 30 294
University + Continuing education 24 235
Postgraduate courses 6 5.9
Postgraduate + Continuing 5 4.9
Others 5 4.9
Education in PC' (hours)
<20 30 294
20-50 33 324
50-100 28 275
>100 1 108

* Mean * Standard deviation; ' PC: Palliative care

Level of knowledge in palliative care

When calculating the percentage of hits (PH)
and errors (PE) for each of the 20 items in the quiz,
we found important variations: items 1, 4, 8 and 18
obtained the highest PH (superior to 80%) and items
5,6, 7, 13, 17 and 19 the highest PE (superior to 40 %
for items 6, 7 and 13, and superior to 60 % for items 5,
17 and 19).

The global quiz results show a PH of 54 % (C.I.
51.93%-56.12%) and a PE of 33% (C.I. 31.48%-
35.25%). The analysis of these results in details shows
that 106 participants (66.7%) obtained a PH equal or
superior to 50% (but only equal or superior to 65% for
39 (24.5%), and that 80 participants (50.3%) obtained
a PE of 35% or higher.

In Table 2, the results are displayed for each of
the subscales of the quiz: the highest PE (nearly 55%)
corresponds to the psychosocial aspects and the highest
PA (58.73%) to symptoms’ control.
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Table 2 - Percentage of hits and errors on each of the subscales of the Palliative Care Quiz for Nurses (PCQN),

Valencia, Spain, 2015

Percentage Hits ci* Percentage Errors C.1*
Philosophy and principles 55.82% % 24.711 51.95%-59.69% 36.32% +23.821* 32.59%-40.05%
Psychosocial aspects 31.45% + 28.131 27.04%-35.85% 54.93% + 27.08" 50.68%-59.17%
Symptoms' control 58.73% + 16.67" 56.12%-61.35% 27.43% + 15.351 25.03%-29.84%

* C.I. Confidence interval of average (95%); 'Mean * standard deviation

Variables that influence the level of knowledge in
palliative care

In Table 3, we show that both the subjects with
experience and those with an educational background
in palliative care obtain higher PH and lower PE.
Student’s t-test statistically
significant differences between all groups, except in the

parametric showed
PE in function of having an educational background in
palliative care or not. Kruskal Wallis" non-parametric
test did not reveals significant differences in function of
how many hours of education were taken (p = 0.445).

In addition, the differences in the results obtained
on the three quiz scales were analyzed in function of
the participants’ experience and education in palliative
care, using Mann Whitney’s non-parametric U-test
(Table 4).

palliative care”, we only found statistically significant

Concerning the variable “experience in

differences in the PH for the symptom’s control scale. In
the analysis of the educational background in palliative
care, these differences are only statistically significant
for the PH on the scale philosophy and principles of
palliative care.

Table 3 - Distribution of global percentage of hits and errors in function of participants” education and experience in

palliative care, Valencia, Spain, 2015

Errors

Hits
Experience in PC!
Yes 57.4% +11.8*
No 49.9% + 14.1*
Education in PC*
Yes 55.7% + 12.6*

No 50.9% + 14.2*

S 321% £11.9% -
pe=t 34.9% £ 121 p=0
_— 322% £ 126* -
26 T
P 35.4% £ 10.8* P

* Mean % standard deviation; 'PC: Palliative care

Table 4 - Distribution of percentage of hits and errors on each subscale of the quiz in function of participants’

education and experience in palliative care, Valencia, Spain, 2015

Hits Errors
Experience in PC!
Philosophy and principles
Yes 57.2% + 24.7% 37.1% + 23.8*
p=0.29 p=0.70
No 54.2% + 24.8* 35.4% +24.1*
Psychosocial aspects
Yes 35.2% + 28.9* 52.5% + 29.9*
p =0.07 p=0.35
No 26.8% + 26.6% 57.9% + 23.1*
Symptom's control
Yes 62.8% + 15.9% 25.7% + 158*
p <0.05 p=0.11
No 53.8% + 16.4~ 29.5% + 146~
Education in PC'
Philosophy and principles
Ye 58.6% + 24.5% 34.8% +234*
es * p<0.05 * p=025
No 50.9% + 24.5% 39.1% + 24 5%
Psychosocial aspects
Yes 31.4% + 27.8% 52.9% % 26.7*
p =0.96 p=0.33
No 31.6% + 29.8* 58.5% + 27.7*
Symptom's control
Yes 60.6% + 15.4* 26.5% + 156~
p=0.10 p=0.22
No 55.5% + 18.4* 29.1% + 148~
* Mean + standard deviation; 'PC: Palliative care
www.eerp.usp.br/rlae
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The correlation between the PH and PE for the
global quiz and the years of experience in palliative care
was not statistically significant and showed very low
Spearman’s rho (p) correlation coefficients (p = 0.071 p
= 0.509 for PH, p = 0.010 p = 0.927 for PE).

No statistically significant correlation was found
either between the years of experience in palliative
care and the results of any of the three subscales:
1) philosophy and principles of palliative care
p=-0.013, p = 0.90for PH and p = 0.156, p = 0.15 for
PE, 2) psychosocial aspects of palliative care p = 0.170,

p = 0.11 for PH and p = -0.177, p = 0.09 for PE and
3)symptom’s control p = 0.037, p = 0.73 for PH and
p = 0.013, p = 0.91 for PE).

The analysis of the correlation among the results of
the different subscales, displayed in Table 5, did reveal
a statistically significant correlation between the results
of the subscales psychosocial aspects and philosophy
and principles of palliative care, with a direct relation
between the PH of both scales and an inverse relation
between PH and PE.

Table 5 - Correlation between percentages of hits and errors on the subscales of the Palliative Care Quiz for Nurses

(PCQN), Valencia, Spain, 2015

Philosophy and principles

Psychosocial aspects Symptom’s control

Hits Errors Hits Errors Hits Errors
Hits philosophy and principles
rho -0.78 0.27 -0.29 0.05 0.10
P <0.001 < 0.001 < 0.001 0.55 0.21
Errors philosophy and principles
rho -0.78 -0.19 0.26 0.09 0.1
p <0.001 <0.05 < 0.001 0.24 0.15
Hits psychosocial aspects
rho 0.27 -0.19 -0.75 0.24 0.02
p <0.001 <0.05 < 0.001 0.76 0.85
Errors psychosocial aspects
rho -0.29 0.26 -0.75 -0.73 0.12
p <0.001 <0.001 < 0.001 0.36 0.12
Hits symptom's control
rho 0.05 0.09 0.24 -0.73 -0.76
p 0.55 0.24 0.76 0.36 <0.001
Errors symptom's control
rho 0.10 -0.11 0.02 0.12 -0.76
p 0.21 0.15 0.85 0.12 <0.001
Discussion version of the PCQN®" with a PH of 46%, and highly

The Spanish version of the PCQN was chosen as a
measure of nursing” knowledge in palliative care because
of its brevity, the possibility of self-application, because
it includes questions on different areas in palliative
care and because it has been translated to different
languages and its distinct versions have shown its utility
to measure this knowledge.

The professionals at our hospital who answered
the PCQN show sufficient knowledge about palliative
care, with a PH of 54%, supposing a score of 10.8 on
20. These results are only superior to the results of
a study involving oncology and ICU nurses®®, with
a PH of 44.75%, and the results of nursing students

in one of the validation studies of the original

N.eerp.usp.or/rie
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similar to the results found in a study undertaken in
Florida and involving pediatric nurses'®, with a PH
of 51.8%; and the PH obtained in the assessment
of the French version of the PCQN, in which the
participants also worked at different wards and very
few had palliative care experience (which makes the
population very similar to our study), corresponding
to 54.8%1“7.

The other studies that we have reviewed presented
PH bordering on or superior to 60% and involved
nurses working at long-stay institutions, asylums,
palliative care centers*4!%!%) or oncology services(®
or who had participated in palliative care training

programs(t21522  which would explain the better
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results obtained in those studies when compared to
our population.

In our study, the participants with experience
although

the correlation coefficients between PH and years of

in palliative care presented a higher PH;

experience are low, and the results are not statistically
significant, a direct relation between PH and years of
experience in palliative care was found, as well as an
inverse relation with the PE. The very low correlation
coefficients between the years of experience in palliative
care and the PH on the quiz can be explained by the
participants’ short experience in palliative care, as
most of them (84.1%) possess less than five years of
experience. It could also be explained by the different
characteristics of both groups (with and without palliative
care experience), as the initial differences between them
were not analyzed, which does not permit comparisons
with greater statistical rigor.

Concerning the effect of palliative care education
on the quiz results, experienced professionals present
better results, although no differences were found
according to the hours spent on that education. That
is explained by the small size of each group and the
impossibility of valid comparisons between them, in
view of the lack of control for other variables, such
as the number of subjects in each group and the
characteristics (contents and methods) of the education
programs.

On the other hand,
reviewed(15.16.20)

in three of the studies
with

experience and education in palliative care was measured

the percentage of subjects
among the participants, but the effect of these variables
on the quiz results was not analyzed. In another study
developed in Corea in 2011112, the level of knowledge
in palliative care was measured before the start of an
education program, concluding that participants with
some kind of education obtained better results at the
beginning of the study.

Ronaldson et al.(*? and Raudonis et al.(*® measured
the level of knowledge in palliative care of nursing
professionals working at nursing homes, analyzing
the results obtained on the three scales of the quiz.
They found that the highest PH were obtained on
the psychosocial aspects scale (62% and 75.67%,
respectively) and the worst on the philosophy scale
(50% and 57.25%, respectively), superior to the results
of our study in all cases.

Another
hospitals, involving nurses working at oncology and ICU

study developed at three Iranian

services!!?, analyzing the results of the three subscales,
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found the lowest outcomes as follows: PH 37.95%,
with the best PH corresponding to symptoms’ control
(46.07%) and the worst to the subscale of psychosocial
aspects (19.3%), justifying the low percentages found
for the participants’ lack of experience and education
in the field of palliative care and due to the influence of
cultural and religious aspects.

When reviewing the educational programs at our
universities and studies developed in other contexts,
we observe that the content is mainly focused on
aspects like symptoms’ management and that the
content related to the psychosocial aspects appears
less frequently(®25), In our study, we were able
to prove that the worst results correspond to the
psychosocial aspects of palliative care. Therefore, we
raise the need to further include these psychosocial
aspects since undergraduate nursing education;
thus, at least in Spain, these areas should be further
addressed, not only as specific content on palliative
care, but as a cross-sectional aspect throughout
undergraduate and postgraduate nursing education,
using participatory methods. It has been demonstrated
that these methods, such as problem-based learning,
clinical simulation or case studies, encourage reflection
and the development of attitudes, and have been used
in undergraduate and postgraduate education with
positive outcomes(?3),
it should

largest percentage of the

Concerning the most relevant items,
be highlighted that the
participants answered wrongly item 5 "It is essential for
the family members to stay at the patient’s side until he
dies”. Hence, considering that the authors of the original
questionnaire propose that the correct answer would be
FALSE, in view of the many types of families the answer
about the moment of confrontation with the death of
a family member refers to, it is understandable that
the participants in our study interpreted the question
as "it is essential for some families...” (which is correct)
instead of “for all families”.

These results for item 5 are very similar to the
results of studies in which the Corean version of the
PCQN was sued, whose authors also justify the high
percentage of wrong answers on cultural aspects of the
families’ coping with death and on the fact that it is not
clear whether the idem is referring to the exact moment
of death or to the final days of the patient’s life(12,15).
In view of the results of our study and the participants’
opinions, we proposed to reformulate item 5 as “it is

”

essential for all families...”, to increase the probability

that the Spanish professionals would answer NO, in
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order to maintain the correct answer by the authors of
the original scale. Its elimination from the questionnaire
was also raised, but discarded because that would make
difficult the comparisons with other studies.

In addition, item 19, which refers to overcoming
the mourning in function of the background relationship
with the deceased person, presents a PE superior to
65%. This again indicates the need to further elaborate
in the

design of educational programs. Also, concerning that

the psychological aspects of palliative care

item, we identified that some participants in this pilot
study indicated that they did not understood what the
terms “distant or conflicting relationship” and “close or
intimate relationship” referred to. This difficulty may
have entailed a bias in the selection of the answer,
indicating that this item should be reformulated for the
sake of further clarification.

Conclusions

The Spanish version of the PCQN showed to be a
suitable instrument to rapidly assess the basic level of
knowledge of nursing professionals in palliative care,
in view of the brevity and self-application, despite
demanding further time to manage its use and successive
revisions to improve the instrument. That includes the
modifications proposed in some items, with a view to
obtaining a questionnaire that is more suitable to our
environment.

The study
information for the validation of the questionnaire, but

results do not only offer useful

also permit the identification of mistaken concepts and
educational deficits in the field of palliative care among
the nursing professionals at our hospital, as well as
the existence of an average level of knowledge, which
would benefit from educational activities particularly
centered on the mistaken concepts identified, thus
allowing the nursing professionals to offer their
patients better palliative care, based on existing
scientific evidence.

Nevertheless, it should be kept in mind that this
study comes with a series of limitations, deriving from its
concept as a pilot study of a questionnaire, undertaken
at a single center These entail the impossibility to
generalize the results to any other population, of which
this sample would not be representative. Therefore, we
propose to continue our studies in this sense, making
the proposed modifications in the questionnaire and
increasing the number of participants, with a view to
the generalization of the results to a larger population,

N.eerp.usp.br/rlae
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such as the Spanish nursing professionals and even

internationally.
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Abstract

Introduction

Internet-based social networks are used by nurses with different purposes, including the
creation of working groups and to share and create knowledge.

Purpose

To evaluate the utility of social networks in the dissemination of an online questionnaire and
to measure Spanish RNs’ knowledge about palliative care.

Methods

A descriptive cross-sectional study was carried out. Using social networks we distributed an
online questionnaire with the Spanish version of Palliative Care Quiz for Nurses (PCQN-SV)
throughout August 2015.

Results

A direct relationship between the number of responses and the questionnaire’s apparitions
in each social network was found. Comparing the results obtained by the 446 RNs partici-
pating in this study with those obtained in the study to pilot the PCQN-SV we identify that dif-
ferences found are related to the participants’ features (years of experience and hours of
training in palliative care) and not to the type of questionnaire they answered.

Conclusions

Social networks have shown to be a useful tool for nursing research by its ability, to recruit
participants as well as to collect data, so their role as an instrument of research should be
considered.
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Introduction

When we talk about social networks we refer to a set of Internet-based applications that allows
the connection and simultaneous interaction of different individuals, with some common
interest or objectives, although they are in very distant geographical environments; this con-
nection is established with very little effort of the netizens, these social networks help also to
share information, in the form of written texts or in other formats such as image, audio, video
s [ 152

These social networks have had a major expansion in recent years, to become channels of
communication with potential scope and impact and a capacity of greater interaction and
dynamism than any other media [3, 4]. Their use has increased among health professionals,
since the possibility of contact with other professionals and develop networks to generate and
disseminate knowledge has been found, among other multiple utilities. These networks serve,
at the same time, as a repository of information, which increases exponentially the possibilities
of teamworking and to track in real time the generated contents, aspects that healthcare profes-
sionals must take into consideration when using them, to achieve greater profitability and dis-
seminate information in the most efficient way possible [5-7].

In fact, in the majority of studies in which they analize the use of networks by healthcare
professionals it is highlighted the interest in analyzing the pace of dissemination of informa-
tion on events such as scientific meetings and the content analysis of the disseminated infor-
mation [8, 9], instead of their use as useful tools in research, and especially in small scale
research [10, 11].

Among social networks with greater frequency of use by both the general population and
healthcare professionals we can find Facebook and Twitter, two platforms with different fea-
tures, having been used previously in different research works in the health sector, in which it
was intended to analyze the diffusion speed of some content, as a mean to disseminate the
information generated in scientific meetings, their helpfulness to create networks or their
opportunities to recruit participants in research, among other aspects [12-14].

Facebook is a social network in which pieces of information and contents are shared with
other users from the profile created by the user (these contents are shared publicly or only
with selected followers); this network also allows the creation of groups/communities of sub-
jects who share certain content [15]. On the other hand, Twitter is a social network for micro-
blogging type, in which users communicate instantly via short messages of up to 280
characters (tweets), whose dissemination speed will depend on the number of followers any
user has and the number of times that a message is shared (retweeted). In this network, the
information is shared with all those who compose it, although you can restrict access to tweets
that an individual publishes [10, 16-18].

It is well known the difficulty of accessing the target population while conducting a research
paper, and the time that sometimes is needed to get to a volume of answers suitable for obtain-
ing results that can be transferred to other populations; hence, the possible use of any of these
networks to recruit participants in a short period of time has already been studied in some
researches and its effectiveness to achieve this objective has been analyzed [19].

From several associations working in the field of palliative care it is postulated that any pro-
fessional nurse should acquire a level of basic knowledge in this area, therefore, this tuition
should be given during their undergraduate training [20-23]. Different studies have analyzed
the situation of nurses’ training in palliative care in many countries and have developed pro-
posals to improve this training, as it is the case of the proposals elaborated by the EAPC,
including the training program European Certificate in Essential Palliative Care (ECEPC),
offered to professionals working in the field of palliative care, specially in hospices, was
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stablished [24, 25] and programs such as End-of-Life Nursing Education Consortium Training
Program ELNEC, developed in the United States and then spread to Europe and Asia [26-28].

However, in Spain, and in spite of the recommendations for the training of nurses in this
area [20, 29], we still offer an heterogeneous training to our university students and not all the
nurses have even this basic formation [30].

This work aims for analyzing the utility as a mean for sharing a questionnaire to determine
the level of knowledge in palliative care among Spanish nurses of the two most used social net-
works in our environment, Facebook and Twitter, taking into account their distinguishable
features, which will determine the diffusion speed of the contents in each of them, and to
define the possibility of using them within a research project which aims to study the level of
knowledge in palliative care of nursing professionals throughout our country.

To evaluate nurses’ knowledge about palliative care, the Spanish version of PCQN has been
chosen. The PCQN is a self-administered questionnaire on basic knowledge for nursing in the
field of palliative care, which includes questions on three aspects of the palliative care: philoso-
phy and principles, psychosocial aspects of palliative care, and pain and other symptoms’ con-
trol; it consists of 20 true/false/don’t know questions, and was originally designed at the
University of Ottawa, translated into different languages and used in several research studies
around the world [31-35]. The Spanish version of the PCQN (PCQN-SV), piloted in a group
of 159 registered nurses who worked in a Spanish hospital, presents appropriate content valid-
ity indexes (CVI-S = 0.83) and internal consistency (KR-20 = 0.72, Cronbach’s alpha = 0.67)
(36, 37]

After the completion of this pilot study, the amendments proposed to this version were
included, and we developed a modified version of the PCQN-SV, the one that has been used in
this study, in order to go on with its validation process.

Our intended purpose is mainly to confirm that the use of online questionnaires and col-
lecting information through the Internet and social networks does not affect the obtained
results, and therefore, that we have a useful and accessible tool that allows us to make profit
and improve nursing research processes.

Purposes

« Assess the use of social networks for the data collection in research studies.
« Determine the level of knowledge in palliative care of the participating nurses.

« Identify differences in the results according to the method used to disseminate the question-
naire (traditional versus social network dissemination)

Material and methods
Design

A descriptive cross-sectional study was designed, and then developed during the month of
August 2015.

Study population and participants’ selection

The study population were Spanish registered nurses, users of social networks who accepted to
participate in the study, since we expected not only to analyze the dissemination of the ques-
tionnaire but also to continue with the validation process of the Spanish version of the PCQN
(PCQN-SV)
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Initially, the link that allowed accessing to the questionnaire was shared on Twitter accom-
panied by a presentation message that included #enfermeria (#nursing) and #paidadospaliati-
vos (#palliativecare) as hashtags, in order to draw the attention of nursing professional users of
that network. In the case of Facebook, the questionnaire was shared from the personal profiles
of researchers on the walls of certain groups related to nursing, composed by nurses who use
that network.

From this initial spreading a snowball sampling was set out, in which the participants them-
selves were responsible for the dissemination and distribution of the questionnaire from their
own profiles in social networks if they considered it appropriate.

Data collection instrument

We designed a data collection instrument by means of Google Formular, which allows its dis-
tribution as a link to the website where it is hosted and, therefore, its dissemination via the
internet, and the possibility to reply to it not only from a computer, but also from any other
electronic device with internet access; with this instrument we collected information about the
study population’s features and also the responses to the Spanish version of the questionnaire
PCQN.

To analyze the diffusion of the questionnaire, the statistics of Facebook and Twitter were
reviewed in order to manually count the number of times that each message was shared in
each social network.

We considered only the first month of questionnaire diffusion using social networks, to
compare these results with those of the study to pilot the PCQN-SV, a study developed during
one month among registered nurses working in a Spanish hospital.

Data analysis strategy

Non-parametric correlation techniques were used to analyze the relationship between the
times that the questionnaire was shared on each social network and the number of question-
naire’s answers.

Also, a descriptive univariate analysis of the results of the questionnaire (percentage of right
and wrong answers for each item and also the overall percentages) and of the variables used to
characterize the study population was performed, as well as descriptive bivariate analysis,
through correlations’ study and test of independence between variables concerning popula-
tion’s features and the results obtained on the questionnaire, using non-parametric test.

Correlations between results obtained in the different subscales and the global question-
naire were also analyzed. In order to identify whether these relationships were due to the par-
ticipants’ features or influenced by the type of study developed, we adjusted these correlations
for the two variables whose differences shown to be statistically significant between both
groups.

Analyses were performed with the statistical software SPSS v.21 and in all cases was estab-
lished as statistically significant a p-value < 0.05.

Following the guidelines of the item response theory, difficulty and discrimination indexes
have also been calculated for each item composing the questionnaire, on the basis of the right
answers obtained for the study population.

Ethical aspects

The process of distribution of the questionnaire allows that only the subjects who want to par-
ticipate will answer or share it, also the form, in its first page before any questions, makes refer-
ence to the objectives of the study and the anonymity and confidentiality of data collected.
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Then it explicitly indicates to the network users that they must agree to participate in order to
access the complete questionnaire, so that, only those who selected the option “yes” when it
was stated “do you accept to answer these questions?”, giving their informed consent, would
participate in the study.

Any google Formular is associated to a gmail account, so to create this type of formular in
order to collect some information an individual should comply the terms of use of gmail and
their related products. The researchers have also complied the terms of use of both social net-
works used in the dissemination of questionnaire.

Results
Spreading pace of questionnaire on social networks

This diffusion was analyzed during the first 30 days, considering the rate of dissemination of
the questionnaire as well as the number of times shared daily in each social network and ana-
lyzing its relationship with the number of answers obtained.

We found a statistically significant relationship between the number of answers and the
number of times that the publication was shared in each social network (rho = 0. 52, p < 0.001
in the case of Facebook and rho = 0. 58, p < 0.001 in the case of Twitter). This relationship is
represented in Fig 1.

Features of study participants

446 Spanish registered nurses working in different environments, mainly in acute tertiary hos-
pitals (45%) and primary care (22.5%) took part in this study.

Table 1 shows the sociodemographic characteristics and aspects relating to the level of
training and experience in palliative care referred by the participants. 39.01% of them indi-
cated having both experience and training in this field, and 18.06% indicated not having any
experience or training.

Nurses’ level of knowledge in palliative care

When calculating the percentage of right and wrong answers to each question comprising the
questionnaire we found a great variability in these figures, being questions 4, 8, 1 and 18 those
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Fig 1. Relationship between the number of responses to the questionnaire and its rate of diffusion in social networks.

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0197377.g001
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Table 1. Features of studied population (n = 446) and comparison with pilot study (n=159).

Current study Pilot study p-value
Average+SD Range n(%) Average+SD Range n(%)
Age 3830+ 1.90 21-66 39,51+10,25 21-62 0.21*
Gender 0.43%
Female 355(79.6) 134(84.28)
Male 91(20.4) 25(15.72) 0.14"
Professional experience (years) 14.12+10.85 0-43 13.96+10.79
Academic qualification <0.01*
Basic nursing degree 312(69.9) 136(85.5)
M deg 108(24.2) 23(14.5)
PhD 11(255) 0
Nurse specialist 15(3.4) 0
Experiencein PC <0.01*
YES 232(52) 87(54.7)
NO 214(48) 72(45.3)
Experiencein PCY (years) 2.21+4.88 0-43 2.84£3.05 0-24 <0.05"
Training in PC} 0.33%
YES 305(68.4) 102(64.2)
NO 141(31.6) 57(35.8)
Training in PC} (Type) 0.45%
University education 103(27.6) 32(31.4)
Ongoing training 141(37.8) 30(29.4)
University + Ongoing 42(11.3)
Postgraduate courses 21(5.6) 6(5.9)
Postgraduate + ongoing training 16(4.3) 5(4.9)
Master degree 13(3.5)
Master+ ongoing training 2(0.5)
Postgraduate+ Master+ongoing tr. 5(1.3)
University +Postgraduate 5(1.3)
University+Postgrad+ Ongoing 9(2.4)
University+ Master degree 2(0.6)
Others 14(3.8) 5(4.9)
Training in PC{ (Hours) 101.10+£395.99 0-7200 94.86+65.79 0-500 <0.01"
Training in PC{ (Hours) <0.01%
<20 93(30.5) 30(29.4)
20-50 73(23.9) 33(32.4)
50-100 57(18.7) 28(27.5)
> 100 82(26.9) 11(10.8)

T PC. Palliative care
* Mann Whitney test
£ Chi-square test

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0197377.1001

with highest percentage of right answers and questions 5, 20, 19 and 17 which obtained greater
percentage of errors.

If we look at our results as a whole, we find a global percentage of right answers of 59.38%
(I.C. 58.13-60.67; SD = 13.52) and a global percentage of wrong answers of 29.57% (I.C.
28.36-30.77; SD = 12.61)
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Table 2. Results for each subscale of PCQN-SV.

RA T (%) WA * (%)

Average+ SD Cl Average+ SD C.I
Philosophy and principles | 65.30+24.17 62.78-67.60 27.52+23.77 25.28-29.99
Psychosocial aspects 38.94+29.66 36.25-41.70 47.31+27.85 44.77-50
Symptoms’ control 62.28+15.50 60.87-63.71 26.11+13.53 | 24.87-27.30

T RA: Right answers
# WA: Wrong answers

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0197377.1002

Table 2 shows the results obtained for each of the three subscales of the questionnaire.

Variables that influence the level of knowledge about palliative care

We found differences in the global results of the questionnaire, always in favor of individuals
with experience or training in the field of palliative care. Participants with experience in pallia-
tive care had a percentage of right answers of 62.65% (C.I. 60.88-64.42; SD = 13.67, while par-
ticipants with training in this area had a percentage of right answers of 60.97% (C.I. 59.46-
62.47; SD = 13.33); although these differences are only statistically significant for the percent-
age of correct answers (p<0.001 for both groups).

The results obtained in each subscale, with differences among participants are shown in
Table 3.

Whether the effect of these two variables is combined, we could see that participants with
experience and training got better results on the questionnaire, with a percentage of right
answers of 59.24% (C.I. 57.49-60.99; SD = 14.02) and a percentage of wrong answers of
29.96% (C.1. 28.34-31.58; SD = 12.99), while participants without experience or training
obtain a 53.72% of right answers (I.C. 67.57-80. 67; SD = 31. 22) and a percentage of wrong
answers of 59.24 (I.C. 51.20-56.23; SD = 13.97), being these differences statistically significant
only for the percentage of right answers (p < 0.01).

Table 3. Results for each subscale of the PCQN-SV according to the experience and training in palliative care of the participants.

| RA (%) p»value9 [ WA (%) p—\rall.le§
| Mean+SD | Mean+SD |
Experience in palliative care YES Philosophy and principles | 66.27+24.88 p=035 | 28.77423.93 |p=022
NO 64.25+23.39 26.17+23.58
YES Psychosocial aspects ' 43.39+29.66 p < 0.001 - 46.84+27.91 p=0.62
NQ 34.11+28.97 47.82+27.84 |
YES Symptoms’ control | 65.98+15.75 p < 0.001 | 25.07+13.96 |p=0.09
NO | 58.27+14.20 | 27.25+12.99 |
Training in PC YES Philosophy and principles | 66.31+24.38 p=0.16 | 27.29+24.22 p=0.61
NO | 63.12423.64 | 28.01+22.84 |
YES Psychosocial aspects | 39.12+30.09 p=081 47.76+28.41 p=0.64
NO | 38.53+28.81 46.33+26.66
YES Symptoms’ control | 64.36+15.21 p < 0.001 | 25.44+13.23 |p=0.18
NO | 57.77+15.21 | 27.55+14.10
T RA: Right answers
# WA: Wrong answers
 Mann-Whitney test
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0197377.t003
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Table 4. Correlation between the results obtained in the different subscales of PCQN-SV.

Philosophy and principles Psychosocial aspects Symptoms’
control
RA' WA*? RA' WA? RA' WA?
Philosophy and principles RA' rho —
P
WA * rho -0.78 —
p <0.001
Psychosocial aspects RA" rho 0.19 -0.16 —
p <0.001 <0.01
WA* rho -0.14 0.23 -0.70 —
p <0.01 <0.001 <0.001
Symptoms’ control RA' rho 0.18 -0.21 0.14 0.03 —
P <0.001 0.65 <0.01 0.49
WA * rho -0.14 0.21 -0.11 0.19 -0.59 —
P <0.01 <0.001 <0.05 <0.001 <0.001

T RA: Right answers
+ WA: Wrong answers

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0197377.t004

We did not find statistically significant differences according to other population’s features
such as the area in which they develope their job, although the best results on the questionnaire
were achieved by professionals working in palliative care services, with a 70% of right answers
(C.1. 67.57-80.67; (SD = 31.22), and those working in at-home hospitalization, with a 67.50%
(C.I. 61.33-72.33; (SD = 17.68). On the other hand, the participants working in public health
institutions obtained the higher percentage of errors, 39% (C.I. 24.84-53.16; SD = 11.40) fol-
lowed by those working in nursing homes, with 31.58% (C.I. 27.31%-35.85%; SD = 13)

We also studied the correlation between years of professional experience in the field of palli-
ative care and hours of training in this area and the results obtained by the participants both in
the global questionnaire and in each subscale.

Regarding the years of experience, we found statistically significant relationships with the
percentage of right answers in the whole PCQN (rho = 0.23, p < 0.001), and in the subscales of
psychological aspects (rho = 0.15, p < 0.05) and symptom s control (rho = 0.23, p < 0.001). In
the case of the hours of training, we only found statistically significant relationships with the
percentage of right answers in the global questionnaire (rho = 0.20, p < 0.001) and in the scale
of symptom’s control (rho = 0.24, p < 0.001).

Correlations between results obtained in the three subscales are shown in Table 4.

Comparison of results with PCQN-SV pilot study

Firstly, we studied differences between both populations, which could explain their outcomes;
in Table 1 we have shown the caracteristics of both populations and its main differences.

Regarding the differences in the results obtained in both studies, we could say that the par-
ticipants in pilot study obtained worse results than the participants in this work; i.e., lower per-
centage of right answers and highest percentage of wrong answers, both in the overall results
whilst for each subscale, as shown in Table 5.

When correlations between numeric variables were adjusted in both groups by the years of
experience and the number of hours of training in palliative care, the results were very similar
as those of non-adjusted correlation. This finding tells us that the characteristics of the
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Table 5. Differences of results in PCQN-SV between current study and pilot study.

RA" (%) Vp-valueg WA (%) Vp-value§
Mean+SD | Mean+SD |
Global PCQN Current study 59.38+13.52 | p < 0.001 29.57+12.61 | p<0.01
Pilot study 54.02+13.38 | 33.36+12.04 |
Philosophy and principles Current study 65.30+24.17 | p < 0.001 27.5223.77 | p < 0.001
Pilot study 55.82+24.71 | 36.32+23.82 |
Psychosocial aspects Current study 38.94+29.67 p=045 47.31+27 .85 p=0.09
Pilot study 31.45£28.13 [ 54.93£27.08 _
Symptoms’ control Current study 58.73£16.68 p < 0.05 26.11+13.53 p=0.58
Pilot study 62.28+15.50 | 27.43+15.35

T RA: Right answers
 WA: Wrong answers
$ Mann-Whitney test

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0197377.t005

participants and not the difference in the methodology of the study, are those which justify the
different results obtained in each group, and that there are no differences related to the meth-
odology used for the dissemination of the questionnaire and data collection.

Analysis of reliability and difficulty of PCQN-SV

When we study the reliability of the PCQN-SV after its use in this population we find a KR-20
of 0.74 and a Cronbach’s alpha of 0.69.

These indexes are slightly superior to those obtained in the pilot study (KR-20 0.72, Cron-
bach’s alpha 0.67), as was expected, since modifications in the questionnaire have been made
after its completion with the intention of improving its reliability, although we see that they
are quite stable, which is also determined by the fact that both studies have been developed in
populations with similar characteristics.

When we study the percentage of right and wrong answers for each one of the questions
that compose the questionnaire, we can appreciate that there are 7 items with a percentage of
right answers under 50% and 10 items with over 25% of wrong answers.

The average difficulty index of the questionnaire is 0.59. Three items have a difficulty index
over 0.60 (3,9,12) and five items even over 0.80 (1,4,8,15,18), which let us classify them as easy
or very easy; and five others (6, 14, 16, 17, 19) can be considered as difficult or very difficult,
with difficulty indexes between 0.20 and 0.45.

According to their discrimination indexes, we can define eight items as very good ones
(with discrimination indexes higher than 0.40), five items (with indexes between 0.3 and 0.39)
as good, four items as fair (indexes between 0.2 and 0.29) and three as bad (with lower or nega-
tive discrimination indexes)

Discussion

In this study, we have found that the use of social networks in research allows us to reach a sig-
nificant number of participants in a short period of time, if we compare it with the usual
recruitment method. In this sense, we can compare the number of questionnaires obtained
during 30 days with this system, 446 questionnaires against 159 obtained in the pilot of the
Spanish version of the PCQN, in which it was distributed among professionals in a single hos-
pital, through the usual procedure of hand-to-hand delivering in the different units [37].
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It is important to note that these 446 questionnaires collected in 30 days have been obtained
from nurses all around the Spanish territory, something that hardly could be made through
the usual procedure, without getting in contact and collaborating with researchers from
different health services that become responsible for the distribution and collection of
questionnaires.

Many works that intend to guide health professionals in the management of social networks
from a professional point of view and not only on a personal one are appearing continuously,
some of them even referring to their potential uses in research studies [38, 39].

A review [10] published in 2015 analyses 31 research projects in the field of health sciences
in which Twitter was used. It indicates that both data collection and analysis used to be a long
and expensive process, and that the use of this platform for these processes could make them
more economical and less laborious. We have also verify it with our work, since the possibility
of distributing the data collection instrument through social networks has allowed us to reach
a greater number of subjects than in the pilot study. This capability to reach to a higher num-
ber of participants is also shown in two studies [19, 40] which talk about the utility of the social
network Facebook to get larger numbers of participants for their studies rather than the con-
ventional methods of recruitment, during similar time periods. Moreover, this way of recruit-
ment is more economical, something that we could also assess, since it was not necessary to
invest any money neither for the questionnaire dissemination nor for data collection in the
current work.

Thus, social networks would be a very useful tool when it comes to developing a snowball
sampling, since we are moving into a niche of population with the characteristics we are look-
ing for, and the participants in the study themselves are who continue with the broadcast,
making it possible to get every time a greater number of participants, with similar characteris-
tics, to increase the sample size up to the required.

If we compare this system of dissemination of questionnaires and collection of information
with the habitual one based on delivering questionnaires on physical support and subsequent
manual introduction of the collected data to a traditional database, we can see that it offers
advantages in terms of time reduction, something that will expedite the following phases of the
research process.

However, we must bear in mind that with this mode of questionnaires’ distribution we are
reaching only a small percentage of the whole nurses’ population, in this case those who have a
presence in the analyzed social networks. It is also possible that those interested in the issue of
palliative care show more interest in participating in our study, since the hashtag #palliative-
care (#cuidadospaliativos) appeared in the tweet containing our questionnaire. Even so, in the
studied subjects we have not found a greater percentage of subjects with experience in pallia-
tive care, although they related more training in this area.

Obviously, this dissemination with the help of social networks can make us lose control
over the process, since we cannot ensure that people who answer the questionnaire are really
registered nurses (something perhaps easier when distributing it in the health center’s physical
space). So we try to control the process, including hashtags in the message that accompanied
the questionnaire in Twitter, and also posting messages in Facebook groups’ walls whose
theme was related to nursing.

When studying the relation between the number of publications of the questionnaire in
each of the social networks and the number of responses, we observe that it seems to be a little
greater influence of Twitter, since the number of interactions on this social network has been
higher, and also the value of Pearson’s correlation coefficient is slightly greater. Nevertheless,
we shouldn’t forget that the characteristics of both networks would also have influence on the
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messages’ rate of dissemination, and the time of permanence of the messages in each one of
them.

Only three questionnaires have been discarded at the moment of the statistical analysis,
those whose respondents indicated not to be Spanish, variable that was included in the ques-
tionnaire to be sure to include only Spanish nurses, because we wanted to validate the version
in Spanish for our country and we thought that some concept could be interpreted somewhat
differently by professionals from other Spanish-speaking countries.

We designed the online form so that all of its questions were of mandatory response. It was
done in order to try to reduce to the maximum the questionnaires to be eliminated due to
“deficiencies” when they were answered, as it came up with some questionnaires delivered on
paper in the pilot study, eliminated because participants did not answer all the questions of the
PCQN-SV.

The overall results of this study, with a percentage of correct answers in PCQN slightly infe-
rior to 60%, are better than those obtained in pilot study to validate the Spanish version of the
PCQN, in a study performed in Florida with nurses working in pediatric area [41] and in the
validation study of the French version of the PCQN [33]. On the other hand, our results in the
overall PCQN are worse than those obtained in other studies, with results superior to 60% of
correct answers, in which participating nurses developed their professional activity in different
work environments and in different countries such as Korea, Canada, Australia, Ireland and
the USA [42-48].

PCQN has also been used to evaluate nurses’ level of knowledge in palliative care and in
countries where it has very little development. In a study carried out in four hospitals in Addis
Ababa [49], they found that only 30% of the participants had a good level of knowledge in the
field of palliative care. In Saudi Arabia, in a study conducted in a specialized palliative care hos-
pital, participants obtained a percentage of right answers of 45,30% in PCQN [31], and in Jor-
dan, nurses working in five hospitals got 41.5% of right answers in the questionnaire [50];
although in these last two studies, their authors also considered a limitation the fact of having
used the English version of the PCQN and not a version in Arabic, which would have avoided
difficulties of understanding among participants.

If we consider the results obtained by participants in the current study according to their
levels of experience and training palliative care, we find that both participants with experience
and with training in palliative care got better results on the questionnaire. These results are
similar to studies in which professionals with previous training or participating in training
programs in the field of palliative care [31, 44, 45, 48], and also those who work in environ-
ments such as long-stay centres, nursing homes, oncology units and services of palliative care
[42, 43, 46, 47] obtained the best results. Furthermore, in the studies developed in Ethiopia,
Jordan, and Saudi Arabia the lack of training in palliative care is considered as one of the main
factors that would explain the deficit of knowledge of nurses in this area [31, 49].

In this work, the highest percentage of right answers was achieved in the scale “philosophy
and principles of palliative care”, while the subscale “psychosocial aspects” obtained the worst
percentage of right answers. In the PCQN-SV pilot study [37] we found, like Brazil [43], that
the greater percentage of right answers was obtained in the subscale “symptoms’ control”.
Results of both studies were, nevertheless, lower than those obtained in the actual study, in
which the participants have obtained higher percentages of right answers in the three subes-
cales. Al Qadire [50] analyzed also the results for each of the subscales, finding that it was the
scale of “symptoms’ control” the one in which the participants obtained the best results, while
the scale of psychosocial aspects obtained the best results in the studies performed by Raudonis
and Ronaldson, among nurses who worked in nursing homes [47, 51].
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We have found differences between the results of participants in current study and those
from the pilot study performed to validate the PCQN-SV. Participants in this study obtained
higher percentages of right answers, which could be explained by the fact that the participants
in this study have more training hours in the field of palliative care, and it is also a more recent
formation. Nevertheless, these differences are not statistically significant in the subscale psy-
chosocial aspects of palliative care, an aspect that should be introduced in training programs,
nowadays excessively focused on aspects as the control of symptoms.

The Spanish version of PCQN has shown adequate levels of internal consistency, in the
populations in which has been studied, although in this actual work, and after the changes
made after the validation study, we found slightly higher values of the Cronbach’s alpha, and
the coefficient KR-20, as we expected.

In the difficulty study, we obtained values very similar to those of the pilot study, with 30%
of the items considered as easy or very easy and another quarter considered as difficult or very
difficult; in this way, we could say that it is a fairly balanced questionnaire regarding its level of
difficulty, and that these features remain when it is used in a population that is slightly different
from the one used for the pilot study.

If we also analyze the discrimination indexes we can say we have a questionnaire that is use-
ful to study the level of knowledge in the field of palliative care among Spanish nurses, because
more than a half of the questionnaire items are answered correctly by people with higher level
of knowledge and there are a few items that should be reformulated.

PCQN-SV allows us to analyze the results of each item individually and, therefore, identify
those questions in which the studied population obtained worse results, lower percentage of
correct answers or greater percentage of wrong answers, and thus to adjust the content of
training programs in palliative care according to the lacks in knowledge shown by this popula-
tion, on the basis of those wrong ideas /deficits shown by participants.

The differences found in the study of the internal consistency and difficulty of the question-
naire could be due to both the modifications made to the questionnaire after their piloting and
elaboration of the final version used in this and subsequent works and the characteristics of
the population participating in this study, with a more recent formation and more hours of
training in the field of palliative care.

Limitations and strengths

This study presents a series of limitations related to the methodology used for the dissemina-
tion of the questionnaire.

The fact of having a questionnaire disseminated through social networks means that any
participant must have an active account in any of the two networks, during the period of the
work, so the representativeness of the sample is reduced and it makes it difficult to extrapolate
the results to the population of Spanish nursing professionals.

Another limitation, related to our poor management of these networks, may have generated
distortion in the analysis of the questionnaire dissemination, since it was only performed a
manual count of the number of times that the message was shared in each network, without
using any software as one of those used, for example in Twitter, to measure the number of
impressions generated by a tweet (and not only the number of times it was shared)

Even so, we consider that these limitations do not affect our objectives, since at no time we
have tried to establish the level of knowledge in palliative care of all Spanish nursing profes-
sionals, but only among the participants in this study, since our main intention has been
the validation of both the questionnaire and the methodology used to disseminate the
questionnaire.
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On the other hand, the fact of not having calculated the number of impressions generated
for example by each tweet may have underestimated the role of the networks in the dissemina-
tion of the questionnaire, and in any case, may have negatively affected our analysis of this dis-
semination, which would have been considered more extensive if the analysis of the
impressions generated by each tweet had been added.

The strengths of the study are also determined by the methodology used for instrument’s
distribution and participants’ selection. We have seen how by using social networks, we have
managed to bring together nursing professionals from different work environments and from
very dispersed geographical locations in a short period of time, in comparison with the tradi-
tional way of collecting data.

The use of social networks and online forms to collect information allows us to reduce time
and other resources usually devoted to the phases of participant selection, data collection and
coding and, therefore, to accelerate the research process and reduce costs.

Conclusions

Social networks have shown to be a useful tool for research in nursing for its ability to develop
networks and disseminate information at high speed and in real time, so it they can also be
used as a tool to disseminate instruments of data collection among a given population, also
identifiable through these networks.

The results obtained in this study show the usefulness of the Spanish version of the PCQN
as an instrument to measure knowledge of nurses in palliative care, and also that Spanish nurs-
ing professionals have a limited level of knowledge in the field of palliative care, which would
improve through the development of specific training programs in this area.

Social networks have proven to be a useful tool when disseminating data collection instru-
ments and recruiting participants in a research study, improving data collection times and
allowing access to a greater number of possible subjects of study. This methods do not affect
significantly the results of a study, since similar results to other works, in which the traditional
methodology of dissemination of data collection instruments has been used, are obtained.
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No te rindas, aun estds a tiempo
de alcanzar y comenzar de nuevo,
Aceptar tus sombras,
Enterrar tus miedos,
Liberar el lastre,
Retomar el vuelo.

No te rindas que la vida es eso,
Continuar el viaje,
Perseguir tus suefios,
Destrabar el tiempo,
Correr los escombros,

Y destapar el cielo.

No te rindas, por favor no cedas,
Aunque el frio queme,
Aunque el miedo muerda,
Aunque el sol se esconda,

Y se calle el viento,

AUn hay fuego en tu alma
AUn hay vida en tus suefios.

Porque la vida es tuya y tuyo también el deseo
Porque lo has querido y porque te quiero
Porque existe el vino y el amor, es cierto.

Porque no hay heridas que no cure el tiempo.

Abrir las puertas,
Quitar los cerrojos,

Abandonar las murallas que te protegieron,
Vivir la vida y aceptar el reto,
Recuperar larisa,

Ensayar un canto,

Bajar la guardia y extender las manos
Desplegar las alas
E intentar de nuevo,

Celebrar la vida y retomar los cielos.

Mario Benedetti, No te rindas
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